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1. Résumé 

 

Introduction :  

Les Troubles du Spectre de l’Autisme (TSA) sont caractérisés par des troubles de la 

communication sociale et des comportements répétitifs et restreints. Ils constituent un 

véritable enjeu de santé publique. En France, les prévalences publiées des TSA sont 

rares et limitées aux données collectées, par les deux registres français des handicaps de 

l’enfant, sur des zones géographiques spécifiques et chez les enfants âgés de 8 ans.  

Afin d’approcher la prévalence des TSA dans la région Provence-Alpes-Côte d’Azur 

(PACA), une analyse a été réalisée à partir de données extraites des bases de données 

médico-administratives (BDMA). 

Ce mémoire rapporte les résultats issus de cette étude qui, malgré ses limites, a permis 

d’estimer la prévalence des TSA au niveau régional et, donne, pour la première fois, une 

estimation à l’échelle départementale, à partir du recours aux soins des personnes 

atteintes.  

 

Matériel et Méthode : 

Après une présentation de l’évolution nosographique des classifications nationales et 

internationales utilisées pour caractériser les TSA et des sources de données 

disponibles, ce mémoire présente les résultats issus de l’analyse conduite à partir du 

Système National des Données de Santé (SNDS) qui inclut le Recueil d’Information 

Médicalisée en Psychiatrie (RIM-P).   

Cette analyse avait pour objectif d’explorer le SNDS pour estimer la prévalence de ces 

troubles, au niveau de la région PACA et au niveau infrarégional, pour l’ensemble de la 

population.  

L’étude a été conduite sur la période 2010-2019. 

 

Résultats : 

L’analyse des données du SNDS a permis de fournir des prévalences à partir du recours 

aux soins des personnes atteintes, de les décrire selon l’âge, le sexe et le département de 

résidence. En 2019, en PACA, une prévalence brute de 20,0 pour 10 000 habitants était 

estimée. Lorsque seuls les patients âgés de moins de 15 ans étaient pris en compte, la 

prévalence brute était de 62,0 pour 10 000 enfants.  
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Au niveau infrarégional, d’importantes différences entre les départements ont été 

relevées avec des prévalences estimées inférieures ou supérieures à la prévalence 

régionale. 

 

Conclusion : 

La comparabilité, chez les enfants, des prévalences estimées dans le SNDS avec les 

prévalences obtenues par les registres montre que la plupart des enfants de cet âge 

bénéficient d’une prise en charge par le système de soins. Une fois passées les premières 

années de vie, il semble que ce recours se fasse moins fréquent et que, progressivement, 

la prise en charge institutionnelle devienne principalement médico-sociale. En l’état 

actuel, le SNDS ne contient pas de données de prise en charge médico-sociales. Ainsi, 

l’analyse des données de recours aux soins pour estimer la prévalence de ces troubles 

semble être plus appropriée chez les enfants que chez les patients plus âgés. 

 

 

 

Mots-clés : autisme, trouble du spectre de l'autisme, prévalence, SNDS, épidémiologie 
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2. Introduction 

 
Véritable problème de santé publique, les Troubles du Spectre de l’Autisme (TSA) 

recouvrent des situations cliniques et des situations de handicap très variées, qui 

peuvent être considérablement alourdies, en particulier par une déficience 

intellectuelle, fréquente et elle-même d’importance variable, par l’épilepsie ou encore 

par des déficiences motrices ou sensorielles. Le tableau clinique varie de formes moins 

sévères qui peuvent parfois rester méconnues pendant toute une existence (certains 

syndromes d’Asperger) à des tableaux très lourds associant de multiples comorbidités. 

 

La prévalence des TSA des différents pays du monde, estimée à partir des études 

publiées depuis 1966, est très diverse mais en constante augmentation [1, 2, 3, 4, 5, 6]. 

Au niveau international, la prévalence des TSA est estimée entre 0,7 et 1,5% en 

population générale [7]. En France, le manque de données épidémiologiques rend 

difficile l’estimation de la prévalence des TSA. Actuellement, la prévalence des TSA est 

estimée entre 0,9% et 1,2%, soit 700 000 personnes concernées, dont 100 000 jeunes de 

moins de 20 ans [8]. Les données les plus récentes confirment cette augmentation 

importante de la prévalence des TSA en France au cours des quinze dernières années 

chez les enfants de 8 ans, et davantage d’enfants sans déficit intellectuel associé [9, 10, 

11]. La dernière estimation issue du registre français des handicaps de l’enfant et 

observatoire périnatal (RHEOP) fait état de 0,8% à 1% d’enfants de 8 ans présentant un 

TSA [9, 10]. Il faut souligner que les TSA sont environ quatre fois plus fréquents chez les 

garçons que chez les filles, et plus encore s’il n’y a pas de déficience intellectuelle 

associée (6 garçons : 1 fille) [12]. 

 

Ces variations soulèvent le débat sur une réelle augmentation de la prévalence des TSA. 

De nombreux auteurs avancent l’hypothèse que cette augmentation serait liée en partie 

au développement du concept de spectre de l’autisme, à l’évolution des critères 

diagnostiques, à une meilleure reconnaissance des troubles dans la population générale 

et par les professionnels, à une disponibilité accrue des services de diagnostic et au 

développement de services spécialisés [7, 13, 14]. Cependant, apprécier la prévalence de 

ce trouble est complexe puisqu’il existe une grande variété de définitions, identifications 

et méthodes d’évaluation des cas dans les enquêtes épidémiologiques [7].  
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La loi du 11 février 2005 pour l’égalité des droits et des chances, la participation et la 

citoyenneté des personnes handicapées, puis trois plans autisme successifs de 2005 à 

2017, ont entrepris de donner toutes leurs chances aux personnes avec TSA [15]. 

Evaluant les retombées de ces plans, le rapport de la Cour des comptes fait le constat 

que le besoin de connaissances relatives aux TSA n’a pas fait l’objet d’une mobilisation 

assez affirmée et que « des incertitudes demeurent, s’agissant en particulier des données 

sur la prévalence des TSA » [16].  

 

C’est dans ce contexte que la cellule régionale Paca-Corse de Santé publique France a 

accepté cette proposition d’étude visant à réaliser un état des lieux des patients atteints 

d’un TSA dans la région Provence-Alpes-Côte d’Azur (PACA). L’étude avait pour objectif 

d’explorer les données extraites des bases de données médico-administratives (BDMA), 

c’est à dire les données des patients ayant eu recours au secteur sanitaire, afin 

d’approcher la prévalence des TSA dans la région PACA et dans ses différents 

départements respectifs. 

Ce mémoire rapporte les résultats issus de l’analyse réalisée à partir des BDMA. Les 

données ont été fournies par Santé publique France et concernaient les années 2010 à 

2019. Cette étude, même si elle comporte de nombreuses limites, permet d’estimer la 

prévalence régionale et, donne, pour la première fois, une estimation à l’échelle 

départementale, à partir du recours aux soins des personnes atteintes. Elle permet de 

les décrire selon l’âge, le sexe et le département de résidence. 
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3. Contexte 

 

3.1 Les Troubles du Spectre de l’Autisme (TSA) 

3.1.1 Définition 

Les manifestations propres à l’autisme sont décrites dès le début du XIXe siècle et sont 

associées à la démence infantile (Kraepelin, 1899). Le concept d’ « autisme » est 

introduit pour la première fois par Bleuler en 1911, puis sont publiés les travaux 

déterminants du pédopsychiatre américain Léo Kanner en 1943, définissant l’autisme à 

partir des particularités de comportement observées chez certains enfants : tendance à 

l’isolement, besoin d’immuabilité et retard de langage [17]. « L’autisme est alors 

définitivement affranchi du continuum de la schizophrénie. » [18] L’appellation 

« autisme infantile précoce »  est donnée l’année suivante. 

 

La définition de l’autisme a ensuite connu de multiples évolutions aboutissant aux 

termes de « troubles envahissants du développement » (TED) ou « pervasive 

developmental disorders » (PDD), termes utilisés dans la 10e révision de la Classification 

internationale des maladies (CIM-10), parue en 1992 et encore utilisée actuellement 

[19]. Dans le DSM-4 (1994), quatrième édition du Manuel diagnostique et statistique des 

troubles mentaux, une classification internationale des troubles psychiatriques, le terme 

employé était également celui de TED [20]. Plus récemment, dans le DSM-V, publié en 

2013 (version française 2015), le terme de « trouble du spectre de l’autisme » (TSA) ou 

« autism spectrum disorder » (ASD) a été utilisé [21]. Ce dernier terme fait aujourd’hui 

référence. La Classification internationale des maladies l’a intégré dans sa 11e révision 

(CIM-11, 2018) [22].  

 

D’après « L’état des connaissances sur l’autisme et les autres troubles envahissants du 

développement » publié par la Haute Autorité de Santé (HAS), les TED et les TSA 

recouvrent une même réalité clinique [12]. Dans la suite de ce rapport, c’est le terme de 

TSA qui sera préférentiellement utilisé. 

 
Apparaissant dès la petite enfance (avant 3 ans) et persistant à l’âge adulte, les TSA sont 

caractérisés par la présence de 3 critères communément nommés « triade 
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symptomatique » ou « triade autistique », avec un continuum clinique dans les trois 

domaines :  

• des altérations des intéractions sociales réciproques (contact visuel, expression 

faciale, partage des émotions…), 

• des altérations de la communication (retard de langage, difficulté à soutenir une 

conversation, écholalie…), 

• des intérêts restreints et comportements stéréotypés (préoccupation pour un ou 

plusieurs centres d’intérêts anormaux dans leur définition ou leur intensité, 

adhésion à des rituels ou des habitudes non fonctionnelles, maniérismes moteurs 

stéréotypés et répétitifs). 

 

La problématique est que le diagnostic de ces troubles est clinique. Les symptômes 

doivent être observés préalablement pour permettre de diagnostiquer un TSA alors 

qu’ils peuvent ne devenir pleinement manifestes qu’après que les exigences sociales 

dépassent les capacités limitées, ou peuvent être masqués par des stratégies apprises 

plus tard dans la vie. L’étape à laquelle le retentissement fonctionnel devient évident 

varie selon les caractéristiques de l’individu et de son environnement. Les 

manifestations du trouble varient aussi de façon importante selon le degré de sévérité 

de celui-ci, le niveau de développement et l’âge chronologique, d’où le terme de spectre. 

 

Toute équipe de professionnels peut poser un diagnostic de TSA en relation avec la 

famille si sa pluridisciplinarité permet de réaliser les trois volets de la démarche 

diagnostique que sont : 

- le diagnostic nosologique, 

- l’évaluation fonctionnelle des troubles et des capacités, 

- la recherche de troubles ou maladies associées. 

3.1.2 Prise en charge 

Dans le résumé de sa thèse « Etude de la prévalence des enfants atteints d’un TSA, âgés 

de moins de 7 ans au 1er janvier 2016, à partir des données de la MDPH, au sein des 

Bouches-du-Rhône (BDR)», Morgane Montel indique que les prises en charges sont 

pluridisciplinaires et réalisées sur plusieurs structures sanitaires, médicosociales et 

libérales [23]. 
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48% des PEC se faisaient en secteur médicosocial, 25% en secteur sanitaire (9,4% en 

Centre Médico-Psychologique (CMP), 1,3% en Centre Hospitalier (CH), 14,3% en Hôpital 

de Jour (HDJ) et 25% en secteur libéral. 

 
La prise en charge institutionnelle des TSA est en effet essentiellement faite : 

- Par le secteur sanitaire : hospitalisation et prise en charge ambulatoire en 

psychiatrie pour le diagnostic et éventuellement pour le suivi. 

La prise en charge financière des soins des personnes atteintes de TSA peut se 

faire au titre des affections de longue durée (ALD23 « Affections psychiatriques 

de longue durée », catégorie c « déficiences intellectuelles et troubles graves du 

développement durant l’enfance »). L’ALD23 fait partie des ALD dites 

« exonérantes » (prise en charge à 100% des soins liés à la pathologie). La prise 

en charge au titre d’une ALD exonérante1 est en règle générale demandée par le 

médecin traitant qui établit le protocole de soins. Jusqu’en avril 2017, la durée 

initiale de la prise en charge était de 5 ans, renouvelable autant de fois que 

nécessaire. Par décret du 3 avril 2017, elle a été modifiée à la hausse pour 

certaines ALD : pour la catégorie c de l’ALD 23, l’exonération initiale est accordée 

pour une durée de 10 ans. 

 

- Par le secteur médico-social : en particulier les centres médico-psycho-

pédagogiques (CMPP), les instituts médico-éducatifs (IME), les instituts médico-

pédagogiques (IMP), les centres d’action médico-sociale précoce (CAMSP), les 

instituts médico-professionnels (IMPRO), les instituts thérapeutiques, éducatifs 

et pédagogiques (ITEP), les services d’éducation spécialisée et de soins à domicile 

(SESSAD). 

 

3.1.3 Classifications nationales et internationales 

Compte-tenu de l’évolution des définitions et des critères diagnostiques que les troubles 

de l’autisme ont connue depuis la description princeps de l’autisme infantile, il est utile 

de rappeler les classifications actuellement utilisées : 

 
1Une affection de longue durée (ALD) est une maladie dont la gravité et/ou le caractère chronique nécessite un 

traitement prolongé et une thérapeutique particulièrement coûteuse, ouvrant droit à l’exonération du ticket 

modérateur (sur la base du tarif de la Sécurité sociale) pour les soins et traitements liés à cette pathologie 

(source : https:\\www.ameli.fr) 
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• La CIM-10 (Classification Internationale des Maladies, 10e révision, OMS, 1993) 

Dans le cadre des recommandations de bonne pratique, publiées par la HAS et 

l’agence nationale de l’évaluation et de la qualité des établissements et services 

sociaux et médico-sociaux (Anesm) en 2012, la CIM-10 est identifiée comme 

classification de référence pour les TED [24].  Plus récemment, l’émergence de 

nouvelles connaissances a conduit à intégrer l’autisme parmi les troubles neuro-

développementaux, au même titre que la dyslexie, la dysphasie, le trouble du 

déficit de l’attention ou la déficience intellectuelle. Les différentes catégories de 

TED détaillées ci-dessous sont amenées à disparaître dans la prochaine 

classification internationale (la CIM-11) qui entrera en vigueur prochainement 

[25]. 

Les données de prévalence françaises provenant des deux registres des 

handicaps de l’enfant ou celles issues de l’analyse qui seront présentées ci-après 

font référence à la CIM-10, d’où l’utilisation possible du terme de TED dans les 

parties du rapport correspondantes [10]. 

 

Huit catégories de TED sont ainsi identifiées dans la CIM-10, la triade est 

différente pour chacune et forme leur définition (Tableau 1) [26]. 

 
Tableau 1 : Troubles envahissants du développement, codes CIM-10 (1993) 

 

F84 TED 

F84.0 Autisme infantile 

F84.1 Autisme atypique2 

F84.2 Syndrome de Rett 

F84.3 Autre trouble désintégratif de l’enfance 

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

F84.5 Syndrome d’Asperger 

F84.8 Autres TED 

F84.9 TED, sans précision 

 
2 F84.1 : autisme atypique avec trois sous-classes depuis la mise à jour 2007 : autisme atypique en raison de 

l’âge de survenue, autisme atypique en raison de la symptomatologie, autisme atypique en raison de l’âge de 

survenue et de la symptomatologie. 



11 
 

 

• Le DSM-IV (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, de l’American 

Psychiatric Association, 4e édition, 1994),  le DSM-IV TR (2000), le DSM-V (5e 

édition, 2013) (Tableau 2). 

Lors de la publication du DSM-V, cette nouvelle classification avait fait naître une 

controverse du fait qu’elle englobe une multiplicité de situations et ne singularise 

plus des profils spécifiques tels que le syndrome d’Asperger dont l’identité est 

mentionnée dans la CIM-10 [27]. 

 

Tableau 2 : Evolution entre le DSM-IV, le DSM-IV-TR et le DSM-V  

 

DSM-IV (1994) DSM-IV-TR (2000) DSM-V (2013) 

Troubles envahissants du 

développement 

Troubles envahissants du 

développement 

Troubles du spectre de 

l’autisme 

299.00 Trouble autistique 299.00 Trouble autistique 299.003 

299.80 Syndrome de Rett 299.80 Syndrome de Rett  

299.10 Trouble désintégratif de 

l’enfance 

299.10 Trouble désintégratif de 

l’enfance 

 

299.80 Syndrome d’Asperger 299.80 Syndrome d’Asperger  

299.90 TED non spécifié (y 

compris autisme atypique) 

299.90 TED non spécifié (y 

compris autisme atypique) 

 

 

  

 
3 La classification du DSM-V ne comporte plus qu’un code (299.00) pour trouble du spectre de l’autisme, pour 

lequel il est nécessaire de spécifier une association ou non à un déficit intellectuel, une altération du langage, 

un autre trouble développemental, mental ou comportemental, ainsi que le niveau de sévérité (3 niveaux). 
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• La CFTMEA (Classification Française des Troubles Mentaux de l’Enfant et de 

l’Adolescent), principalement utilisée en France et dans quelques pays européens 

(Tableau 3). 

 

Tableau 3 : Evolution entre la CFTMEA, la CFTMEA R-2000 et la CFTMEA R-2012  

 

 CFTMEA (1993)  CFTMEA R-2000  CFTMEA R-2012 

1.0 Psychoses 1.0 Psychoses précoces (TED) 1.0 Autisme et TED 

1.00 Autisme infantile 

précoce type Kanner 

1.00 Autisme infantile précoce 

- type Kanner 

1.00 Autisme infantile 

précoce - type Kanner 

1.01 Autres formes de 

l’autisme infantile 

1.01 Autres formes de 

l’autisme 

1.01 Autres formes de 

l’autisme 

1.02 Psychoses précoces 

déficitaires 

1.02 Psychose précoce 

déficitaire. Retard mental 

avec troubles autistiques 

ou psychotiques 

1.02 Autisme ou TED avec 

retard mental précoce 

  1.03 Syndrome d’Asperger 1.03 Syndrome d’Asperger 

1.04 Dysharmonies 

psychotiques 

1.04 Dysharmonies 

psychotiques 

1.04 Dysharmonies multiples 

et complexes du 

développement, 

dysharmonies 

psychotiques 

  1.05 Troubles désintégratifs de 

l’enfance 

1.05 Troubles désintégratifs 

de l’enfance 

  1.08 Autres psychoses 

précoces ou autres TED 

1.08 Autres TED 

  1.09 Psychoses précoces ou 

TED non spécifiés 

1.09 TED non spécifiés 

1.10 Schizophrénie de 

l’enfant 

    

 

• La CIM-11, parue en 2018, a intégré le terme de TSA (catégorie des troubles 

neuro-développementaux, d’où a été exclu le syndrome de Rett, reconnu 

aujourd’hui comme maladie génétique). La CIM-11 entrera en vigueur le 1er 

janvier 2022. 
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3.2 Les plans autisme 

Faisant suite à trois plans gouvernementaux autisme (2005-2007, 2008-2010, 2013-

2017), la stratégie pour l’autisme au sein des troubles du neuro-développement (2018-

2022) est parue en avril 2018. 

 

Le premier plan (2005-2007) a permis de franchir des étapes importantes dans la 

reconnaissance et la prise en charge des TSA, avec notamment la création dans chaque 

région d’un CRA et l’élaboration de recommandations professionnelles pour leur 

dépistage et leur diagnostic durant l’enfance. 

 

Le deuxième plan (2008-2010) contenait, dans son premier axe « Mieux connaître pour 

mieux former », la mesure n°2 visant à « mettre à disposition des autorités sanitaires et, 

plus largement, des acteurs de la prise en charge de l’autisme, des données 

épidémiologiques fiables sur les différentes formes d’autisme, le syndrome d’Asperger 

et les TED, tant en matière de taux de prévalence qu’en matière de facteurs de risque, 

d’étiologie ou encore de comorbidité somatique et psychiatrique ». L’Institut de veille 

sanitaire (InVS), devenu en 2016 Agence nationale de santé publique ou Santé publique 

France, a été saisi pour répondre à cette question. Par convention établie avec l’InVS, 

deux registres des handicaps de l’enfant ont été chargés de conduire une revue 

systématique de la littérature ainsi qu’une étude de la prévalence de l’autisme et des 

TED chez l’enfant. 

 

Le troisième plan (2013-2017) était structuré autour de cinq grands axes : 

- Diagnostiquer et intervenir précocement, 

- Accompagner tout au long de la vie, 

- Soutenir les familles 

- Poursuivre les efforts de recherche, 

- Former l’ensemble des acteurs de l’autisme. 

 

Evaluant les retombées de ces plans, le rapport de la Cour des comptes a fait le constat 

que le besoin de connaissances relatives aux TSA n’a pas fait l’objet d’une mobilisation 
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assez affirmée et que « des incertitudes demeurent, s’agissant en particulier des données 

sur la prévalence des TSA » [16].  

 

La Cour a identifié quatre domaines dans lesquels l’absence de données fiables 

paraissait peu acceptable : 

- Les coûts des prises en charge étaient très mal connus. 

- Le diagnostic chez les adultes demeurait très insuffisant, notamment dans les 

établissements médico-sociaux. Or, l’étape diagnostique est déterminante pour la 

mise en œuvre d’une prise en charge adaptée.  

- Les composantes de l’offre de soins et d’accompagnement étaient très mal 

connues, notamment pour ce qui concerne l’offre proposée par les secteurs 

psychiatriques, en ambulatoire ou par les hôpitaux de jour, mais aussi par les 

instituts médico-éducatifs (IME) et les autres ESMS. 

- Des progrès devaient être faits concernant la mesure de la sévérité des troubles, 

du handicap associé et de leur évolution, pour constituer un socle commun pour 

une utilisation plus homogène d’échelles de mesure. 

 

La stratégie nationale pour l’autisme (2018-2022) est axée sur l’importance d’un 

diagnostic précoce suivi d’un accompagnement adapté, d’un meilleur taux de 

scolarisation des enfants dès l’âge de 3 ans, d’un meilleur repérage et diagnostic chez les 

adultes, de l’amélioration de la formation initiale et continue des professionnels de santé 

et travailleurs sociaux [28]. Par ailleurs, la production des données épidémiologiques 

françaises doit être organisée afin de disposer d’un système de surveillance et des 

indicateurs fiables à différents échelons territoriaux, pour l’évaluation des politiques et 

des interventions.  

 

Or, plusieurs raisons contribuent à rendre complexe la surveillance épidémiologique des 

TSA :  

- La diversité des expressions cliniques, 

- Un diagnostic exclusivement clinique et pouvant être fait tardivement, 

- La diversité des modes de prise en charge, 

- Les multiples évolutions des critères diagnostiques et des classifications. 
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C’est dans ce contexte que la cellule régionale Paca-Corse de Santé publique France a 

accepté cette proposition d’étude visant à réaliser un état des lieux des patients atteints 

d’un TSA en PACA, à partir des données extraites du Système National des Données de 

Santé (SNDS), c’est à dire à partir des données des patients ayant eu recours au secteur 

sanitaire.  

 

3.3 Le Système National des Données de Santé (SNDS) 

Unique en Europe, voire au monde, le SNDS a été créé en 2016 pour développer l’usage 

des données de santé et permettre une ouverture plus large de ces données à toute 

personne ou structure en vue de réaliser une étude en santé présentant un intérêt 

public. 

Géré par la Caisse nationale de l’Assurance Maladie (Cnam), le SNDS vient enrichir le 

système informationnel historique de la Cnam : le SNIIRAM (Système National 

d’Information InterRégimes de l’Assurance Maladie) et permettre de croiser de 

nouvelles données. 

3.3.1 Les composantes du SNDS  

Le SNDS rassemble et met à disposition des informations de santé pseudonymisées4 

collectées par des organismes publics. Pseudonymisées signifie qu’elles ne peuvent pas, 

à elles seules, être reliées à la personne concernée. Elles permettent toutefois de 

procéder à des analyses des données de santé d’une population, d’un territoire ou d’une 

pathologie spécifique.  

Cette fusion de plusieurs bases de données, concerne à ce jour trois bases déjà 

existantes: 

• le Système National d’Information Inter Régimes de l’Assurance Maladie 

(SNIIRAM) ; 

• les données des hôpitaux et autres établissements de santé (Programme de 

Médicalisation des Systèmes d'Information - PMSI) ; 

 
4 Le processus de pseudonymisation est défini par le législateur européen comme « le traitement de données à 

caractère personnel de telle façon qu’elles ne puissent plus être attribuées à une personne concernée sans avoir 

recours à des informations supplémentaires, pour autant que celles-ci soient conservées séparément et soumises 

à des mesures techniques et organisationnelles afin de garantir cette non-attribution à une personne identifiée 

ou identifiable. » La pseudonymisation constitue une des mesures recommandées par le Règlement Général sur 

la Protection des Données (RGPD) pour limiter les risques liés au traitement de données personnelles. 
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• les bases de données sur les causes médicales de décès (bases du centre 

d’épidémiologie sur les causes médicales de décès de l’institut national de santé 

et de la recherche médicale – CépiDC de l’Inserm) ; 

 

Puis, lorsqu’elles seront constituées, le SNDS intégrera deux bases supplémentaires : 

• les données « médico-sociales » des maisons départementales des personnes 

handicapées (MDPH) ;  

• un échantillon représentatif des données de remboursement par bénéficiaires 

transmis par les mutuelles.  

 

Les données du SNDS sont conservées pendant une durée de dix-neuf ans en plus de 

l’année au cours de laquelle elles ont été recueillies. Passé ce délai, ces données sont 

archivées pour une durée de dix ans [29]. 

 

Chacune des bases composant le SNDS sont décrites ci-dessous : finalité et informations 

contenues dans celles-ci. 

 

3.3.1.1 Le SNIIRAM 

Finalité initiale du Sniiram : 

Le Sniiram a été créé en 1998 pour contribuer à la connaissance des dépenses de 

l'ensemble des régimes d'Assurance Maladie, à la définition, à la mise en œuvre et à 

l'évaluation des politiques de santé, à l’amélioration de la qualité des soins et à la 

transmission aux professionnels de santé des informations relatives à leur activité, à 

leurs recettes et, s’il y a lieu, à leurs prescriptions. 

La Cnam est chargée de la gestion du Sniiram, elle est responsable du système 

d’information au regard de la Commission nationale de l’informatique et des libertés 

(Cnil), autorité indépendante compétente en matière de protection des données 

personnelles. 

 

Informations contenues dans le Sniiram : 

Le Sniiram est un entrepôt de données anonymes regroupant les informations issues des 

remboursements effectués par l’ensemble des régimes d’assurance maladie pour les 
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soins du secteur libéral (1,2 milliard de feuilles de soins pour l’ensemble de la 

population vivant en France). 

Les informations concernant le bénéficiaire sont l’âge, le sexe et le lieu de résidence 

(département et commune), ainsi qu’éventuellement la notion de bénéfice de la 

couverture maladie universelle (CMU), d’affection de longue durée (ALD) ou de maladie 

professionnelle et, le cas échéant, la date de décès. 

Concernant les professionnels de santé qui ont délivré les soins et éventuellement les 

prescripteurs : le Sniiram comporte l’âge, le sexe et le lieu d’exercice ainsi que la 

spécialité et le mode d’exercice. 

Sur la consommation de soins, la base contient les dates de soins ainsi que les montants 

remboursés par l’Assurance Maladie et payés par le patient. Elle comporte également le 

codage détaillé des médicaments délivrés, des actes techniques des médecins, des 

dispositifs médicaux, des prélèvements biologiques. 

 

3.3.1.2 Le PMSI 

Finalité initiale du PMSI : 

L’objectif principal du PMSI est de procéder à l’analyse de l’activité médicale des 

établissements hospitaliers à des fins d’allocation budgétaire. 

Dans le cadre du PMSI, tout séjour dans un établissement de santé, public ou privé, fait 

l’objet d’un recueil systématique et minimal d’informations administratives et médicales 

qui sont utilisées principalement pour le financement des établissements de santé 

(tarification à l'activité) et pour l’organisation de l’offre de soins (planification). 

Généré par l’agence technique de l’information sur l’hospitalisation (ATIH), le PMSI fait 

historiquement partie du Sniiram pour avoir une vue transverse du parcours de soin des 

bénéficiaires. 

 

Informations contenues dans le PMSI : 

Les informations recueillies au niveau de l’établissement sont ensuite centralisées au 

niveau national sous la forme d’un résumé de sortie anonyme (RSA). Chaque RSA 

contient des informations médicales (les diagnostics reliés, les actes médicaux réalisés, 

etc.) ainsi que des informations de type administratif (identification de l’établissement, 
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durée de séjour, mode d’entrée et de sortie dont, éventuellement, le décès) et sur le 

patient (sexe, âge, code géographique de résidence basé sur le code postal de résidence). 

Outre les RSA, les établissements doivent produire des informations sur le nombre de 

consultations et d’actes externes réalisés, sur la consommation de certains médicaments 

et dispositifs médicaux implantables (prothèses, implants) utilisés, sur les prélèvements 

d'organes sur les personnes décédées. 

Le recueil systématique couvre l’ensemble des hospitalisations en médecine, chirurgie et 

obstétrique (MCO), en soins de suite et réadaptation (SSR), en psychiatrie (RIM-P) et les 

hospitalisations à domicile (HAD). 

 

3.3.1.3 Les bases de données sur les causes médicales de décès 

Finalité initiale des bases de données sur les causes médicales de décès : 

Depuis 1968, l'Inserm est chargé d'élaborer annuellement la statistique nationale des 

causes médicales de décès en collaboration avec l'Insee. Cette statistique est établie à 

partir des informations recueillies dans le certificat de décès. 

La finalité première de ce recueil est d’élaborer la statistique des causes médicales de 

décès permettant ainsi d’étudier l’évolution de la mortalité par cause médicale en 

France et de faire des comparaisons internationales. Cette base est utilisée également 

pour l’étude des disparités socio-spatiales, pour l’analyse de la mortalité évitable ou de 

la mortalité prématurée, etc. 

Elles sont appariées pour la première fois en 2017 aux données du périmètre Sniiram-

PMSI au sein du SNDS. 

 

Informations contenues dans les bases de données sur les causes médicales de 

décès : 

Le contenu du certificat de décès, pour la partie sur les causes de décès, répond à des 

recommandations internationales de l’Organisation mondiale de la santé (OMS). Le 

certificat comprend les maladies ou affections morbides à l’origine du décès ainsi que 

d’autres facteurs y ayant contribué. L’identification de la cause initiale de décès, celle qui 

est à l'origine du décès, est liée à la déclaration du médecin et à des règles 

internationales de classification. 
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Outre les causes médicales, d’autres informations complémentaires, comme le lieu du 

décès, la notion de grossesse, sont également collectées. Des informations relatives au 

défunt comme l’âge et le sexe, la date de décès, le département et les communes de 

résidence et de décès complètent la base. 

 

3.3.1.4 Données relatives au handicap 

Finalité initiale des données des maisons départementales des personnes 

handicapées (MDPH) : 

Depuis 2018, la  Caisse Nationale de Solidarité pour l’Autonomie (CNSA) pilote la 

construction d’un système d’information MDPH devant permettre d’homogénéiser les 

informations autour de l’accompagnement des personnes handicapées par les MDPH 

afin de constituer une vision nationale. 

 

Informations contenues dans ces données relatives au handicap : 

Ce jeu de données contiendra les informations sur les différentes demandes 

d’accompagnement formulées et le déroulement de leurs instructions. L’objet de son 

appariement avec le SNDS est de pouvoir observer des liens entre ces accompagnements 

et le parcours des bénéficiaires. 

À l’opposé des autres jeux de données du SNDS, celui-ci est jeune et en cours de 

construction. Les premières données commencent à remonter et seront disponibles 

dans le SNDS, non appariées, puis appariées. Ainsi, la découverte des informations et de 

leurs richesses est ainsi l’objectif de ces prochaines années pour la CNSA et pour le 

SNDS. 

 

3.3.2 Qui peut utiliser les données du SNDS ? 

Le décret d'application du SNDS prévoit une liste d'organismes bénéficiant d'accès 

permanents à tout ou partie du SNDS pour réaliser leurs missions de service public. 

En plus de cette disposition, toute personne ou structure, publique ou privée, à but 

lucratif ou non lucratif, peut depuis avril 2017 accéder aux données du SNDS sur 

autorisation de la Cnil, en vue de réaliser une étude, une recherche ou une évaluation 

présentant un intérêt public. 
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3.3.3 Finalités du SNDS 

Le SNDS a pour finalité la mise à disposition de ces données afin de favoriser les études, 

recherches ou évaluations présentant un caractère d’intérêt public et contribuant à l’une 

des finalités suivantes : 

• l’information sur la santé ; 

• la mise en œuvre des politiques de santé ; 

• la connaissance des dépenses de santé ; 

• l’information des professionnels et des établissements sur leurs activités ; 

• l'innovation dans les domaines de la santé et de la prise en charge médico-

sociale ; 

• la surveillance, la veille et la sécurité sanitaire. 

 

Sont spécifiquement interdites toutes les finalités qui auraient soit pour objectif 

d’aboutir à prendre une décision à l’encontre d’une personne physique identifiée sur le 

fondement des données la concernant et figurant dans l’un de ces traitements, soit qui 

viseraient à : 

• la promotion en direction des professionnels de santé ou des établissements des 

produits de santé ; 

ou  

• l’exclusion de garanties des contrats d’assurance ou la modification de cotisations 

ou de primes d’assurance pour un individu ou un groupe d’individus. 

 

L’accès aux données du SNDS et leur utilisation ne peut se faire que dans des conditions 

respectant le référentiel de sécurité, visant à garantir la confidentialité et l’intégrité des 

données et la traçabilité des accès et autres traitements.  
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4. Objectifs 

 

L’objectif principal de ce travail était : 

• d’estimer la prévalence annuelle des patients atteints de TSA en PACA, à partir de 

leur prise en charge sanitaire en France, en 2019 ; 

•  de montrer l’évolution des prévalences sur la période 2010 à 2019 ; 

• et de décrire la répartition des patients atteints de TSA par classe d’âge 

quinquennale,  par sexe et par département de résidence. 

 

L’objectif secondaire était de décrire, sur la période 2017 à 2019, la répartition des 

personnes atteintes de TSA selon les différents diagnostics de TSA (F84.0 à F84.9 de la 

CIM-10) et selon deux grandes catégories d’âge : 0 à 19 ans et 20 à 59 ans. 
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5. Population et méthode 

 
Il s’agit d’une étude descriptive transversale, réalisée dans la région PACA. 

5.1 Population de l’étude 

La population-cible est la population de la région PACA atteinte de troubles relevant du 

spectre de l’autisme. 

 

La population-source de cette étude est représentée par les patients retrouvés dans le 

SNDS pour lesquels un diagnostic de TSA apparait dans leur prise en charge. 

 

5.2 Période de l’étude 

Les TSA sont des troubles qui s’étendent sur la vie entière et qui ne nécessitent pas 

forcément un recours fréquent à une hospitalisation. Il importait donc d’étendre la 

période de recueil des données sur plusieurs années, tout en évitant d’inclure un 

nombre trop important de personnes décédées qui pourraient se retrouver encore dans 

les bases médico-administratives (ALD). Le compromis proposé pour cette étude a été la 

période 2010 à 2019. 

 

5.3 Méthode 

5.3.1 Source de données : le SNDS  

La demande d’extraction de données du SNDS a été réalisée par Santé publique France 

qui possède un accès permanent aux bases via le décret n° 2016-1871 du 26 décembre 

20165.  

 

 
5 Décret n° 2016-1871 du 26 décembre 2016 relatif au traitement de données à caractère personnel 

dénommé « système national des données de santé » publié dans le Journal Officiel de la République 

Française n°0301 du 28 décembre 2016, texte n°33. 
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La consultation du SNDS, anonyme, a permis d’obtenir les données nécessaires pour 

estimer la prévalence des TSA (données agrégées par département de résidence, 

département et année de prise en charge, sexe et classe d’âge). 

 

5.3.2 Estimation de la prévalence des TSA à partir des données du SNDS 

Le dénombrement s’est fait au travers de trois sources de données issues du SNDS : 

─ les ALD (données de l’assurance maladie) ; 

─ le PMSI-MCO ; 

─ le RIM-P. 

L’exploitation du SNDS permet de chainer les données d’ALD, d’hospitalisation en 

médecine-chirurgie-obstétrique (PMSI-MCO), d’hospitalisation en psychiatrie en 

établissements publics ou privés et de prise en charge ambulatoire en psychiatrie dans 

les établissements publics (RIM-P).  

 

 

 

5.3.2.1 Données du PMSI-MCO et du RIM-P   

Une requête dans les bases nationales du PMSI-MCO et dans celle du RIM-P, via une 

consultation sur le portail du SNDS, a permis d’identifier les patients avec TSA domiciliés 

en PACA et qui ont été vus dans un établissement sanitaire en France sur la période 

2010 à 2019. 

 

La sélection concernait l’ensemble des prises en charge à temps complet, à temps partiel 

ou ambulatoires de patients présentant un TSA domiciliés en PACA et traités en PACA ou 

en France. Le code géographique de résidence devait correspondre à une commune de 

PACA, commençant par 04, 05, 06, 13, 83 ou 84. 

 ALD 

 PMSI  RIM-P 
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Les codes CIM-10 sélectionnés, correspondant aux prises en charge pour le diagnostic 

principal ou associé, étaient : 

- F84.0 Autisme infantile 

- F84.1 Autisme atypique 

- F84.2 Syndrome de Rett 

- F84.3 Autre trouble désintégratif de l'enfance 

- F84.4 Hyperactivité associée à un retard mental et à des mouvements 

stéréotypés 

- F84.5 Syndrome d'Asperger 

- F84.8 Autres troubles envahissants du développement 

- F84.9 Trouble envahissant du développement, sans précision 

La requête a donc été exclusivement basée sur le code géographique de résidence, le 

code CIM-10 et l’année de prise en charge.  

 

Seuls le nombre de prises en charge, le numéro FINESS de l’établissement de prise en 

charge, le sexe et la classe d’âge correspondant à ces critères ont été extraits. 

5.3.2.2 Données ALD 23 « Affections psychiatriques de longue durée » de l’assurance maladie 

La requête, via une consultation sur le portail du SNDS, a permis d’identifier les 

bénéficiaires, résidant en PACA, des trois principaux régimes de l’assurance maladie 

(caisse nationale de l’assurance maladie des travailleurs salariés – CnamTS –, mutuelle 

sociale agricole – MSA – et régime social des indépendants – RSI), ayant une inscription 

ALD 23 en cours de validité pendant la période d’étude (2010-2019) correspondant à 

une ALD 23 pour troubles envahissants du développement (code CIM-10 : F84).  

Le code CIM-10 « troubles envahissants du développement » (F84) a ainsi été utilisé.  

 

5.3.3 Limites  

Les estimations issues du SNDS présentent des limites : 
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1- Le SNDS ne prend pas en compte les personnes atteintes de TSA : 

• n’ayant jamais eu recours à une hospitalisation pour TSA (en MCO et/ou 

en psychiatrie) ; 

Et 

• n’ayant pas bénéficié d’une mise en ALD ; 

2- Aucun traitement médical traceur permettant d’identifier des recours aux soins 

ambulatoires n’est disponible pour les TSA ; 

3- Un numéro identifiant national anonyme, propre à chaque personne dans le 

PMSI, permet de chainer toutes les prises en charge d’un même patient. 

Toutefois, cet identifiant national anonyme ne permet pas le chainage avec 

l’activité ambulatoire du RIM-P. C’est un autre numéro patient créé dans le 

système d’information d’une entité juridique (établissement) appelé identifiant 

permanent du patient (IPP) qui le permet, et ceci uniquement au sein de cette 

même entité juridique. Ainsi, l’activité ambulatoire d’un patient ne peut être 

chainée à ses éventuelles autres données du SNDS via son identifiant national 

anonyme que s’il a été hospitalisé en psychiatrie au sein de la même entité 

juridique. En résumé, les patients suivis en ambulatoire en psychiatrie peuvent 

être identifiés dans le SNDS s’ils ont été hospitalisés au moins une fois en 

psychiatrie au sein de la même entité juridique depuis 2007, année de la mise en 

place du RIM-P. Ainsi, dans notre analyse, en l’absence d’hospitalisation en 

psychiatrie entre 2010 et 2019 dans la même entité juridique que la prise en 

charge ambulatoire, cette dernière n’a pu être chainée à aucune des autres prises 

en charge (ALD, PMSI-MCO, hospitalisation en psychiatrie dans une entité 

juridique autre que celle du suivi ambulatoire) : pour éviter les doublons, la prise 

en charge ambulatoire seule n’a pas été prise en compte dans notre extraction. 

 

4- L’utilisation des données d’ALD est limitée par le fait que seuls les trois premiers 

digits du code CIM-10 sont enregistrés (en l’occurrence, le code F84, « troubles 

envahissants du développement » correspond à l’ensemble des TSA) tandis que 

les données d’hospitalisation permettent de distinguer les sous-types de TSA 
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(F84.0 à F84.9 de la CIM-10, cf. Tableau 1).  Ainsi, un repérage des patients 

souffrant de TSA a été possible en prenant en compte : 

o le code F84 dans la base des ALD, 

o tous les codes de TSA : F84.0 à F84.9 en diagnostics principal et associés dans 

les hospitalisations et dans les données de prise en charge ambulatoire en 

psychiatrie (établissements publics pour l’ambulatoire).  

L’analyse des données du SNDS (pour répondre à l’objectif principal) a, de ce fait, 

été limitée aux trois digits du code F84. 

 

5.3.4 Confidentialité, sécurité et conservation des données 

Cette étude a respecté le principe de confidentialité des données et les règles de 

déontologie et de bonnes pratiques. 

Santé publique France dispose d’un accord permanent d’accès aux données du SNDS, 

avec un accord de la Commission Nationale de l’Informatique et des Libertés (Cnil) [30].  

Dans cette étude, aucune donnée extraite n’était nominative ou indirectement 

nominative. 

 

L’accès aux données du PMSI-MCO, du RIM-P et des ALD23 a fait l’objet d’une dérogation 

à l’obligation individuelle, basée sur les arguments suivants : 

• l’étude a porté sur un recueil rétrospectif auprès de bases déjà constituées 

(SNDS) ; 

• l’étude a été effectuée dans le cadre de la mission d’observation de la santé 

de la population française de Santé publique France. 

Les données extraites sont conservées pendant 12 mois sur un serveur sécurisé de Santé 

publique France, qui respecte le Règlement Général sur la Protection des Données 

(RGPD). 

 

5.4 Analyses descriptives des données 

Les données ont été analysées à l’aide du logiciel libre R 4.0. 
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5.4.1 Analyses descriptives à partir de l’ensemble des données issues du SNDS 

Afin de comparer les prévalences obtenues à celles d’autres études, des prévalences 

standardisées sur l’âge ont été calculées. 

Les prévalences ont été standardisées sur la structure d’âge de la population française 

de métropole et des départements et régions d’Outre-mer (DROM) en 2015. 

 

Les cas prévalents de TSA ont été dénombrés par année et par département, selon des 

classes d’âge quinquennales et selon le sexe. Ils ont été rapportés à l’estimation de 

population produite par l’Insee en 2015, afin de produire une prévalence pour dix mille 

personnes. Des taux spécifiques par sexe et par âge ont été calculés.  

 

5.4.2 Analyses descriptives à partir des données issues uniquement du RIM-P 

Les données du RIM-P (hospitalisation dans les établissements publics ou privés avec 

activité de soins en psychiatrie et suivi ambulatoire en psychiatrie publique) sous-

évaluent le nombre de personnes avec TSA dans la mesure où elles ne concernent que la 

prise en charge en psychiatrie. L’analyse séparée du RIM-P permet néanmoins de 

décrire la répartition des différents sous-types de TSA. C’est pourquoi une analyse 

complémentaire sur les seules données du RIM-P a été réalisée pour préciser ces aspects 

du recours aux soins. 

 

Tous les enregistrements des personnes résidant en PACA dans les départements 04, 05, 

06, 13, 83 et 84,  hospitalisées ou prises en charge en ambulatoire en France, sur la 

période 2017 à 2019, avec un diagnostic de TSA, ont été sélectionnés, que ce diagnostic 

ait été enregistré en diagnostic principal ou associé. 

Une analyse descriptive des personnes atteintes de TSA a été réalisée, selon deux 

grandes tranches d’âge (0-19 ans ; 20-59 ans) chez les patients recensés via le RIM-P. La 

répartition des cas de TSA selon le diagnostic a été étudiée. 
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6. Résultats 

 

6.1 Contribution des différentes bases de données dans le SNDS 

En pratique, en 2019, les personnes souffrant de TSA étaient repérées avant tout par 

une prise en charge au titre de l’ALD.  

En 2019, environ 90% des personnes repérées comme ayant un TSA bénéficiaient d’une 

ALD (Tableau 4). 

Tableau 4 : Contribution des différentes bases de données dans le SNDS pour la 

construction de l’indicateur de prise en charge des TSA en 20196 

 

Source : SNDS 

 

En comparaison, en 2010, les personnes souffrant de TSA étaient moins repérées par 

une prise en charge au titre de l’ALD qu’en 2019. 

En 2010, environ 72% des personnes repérées comme ayant un TSA bénéficiaient d’une 

ALD versus environ 90% en 2019 (Tableau 5). 

A l’inverse, la part de patients repérés via le RIM-P et le RIM-P ambulatoire était 

beaucoup plus importante en 2010 qu’en 2019 (43% en 2010 versus 24% en 2019). 

 

 
6 Lecture • Parmi les 10 039 personnes, tous âges confondus, identifiées en 2019 pour une prise en charge pour 

TSA, 89,4% bénéficiaient d’une prise en charge au titre de l’ALD, 4,6% ont été hospitalisées en MCO, 11,9% 

l’ont été en psychiatrie et 12,2% ont eu une prise en charge ambulatoire en psychiatrie. Les sources ne sont pas 

exclusives : une personne peut être retrouvée dans plusieurs sources de données. 
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Tableau 5 : Contribution des différentes bases de données dans le SNDS pour la 

construction de l’indicateur de prise en charge des TSA en 2010 

 

Source : SNDS 
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6.2 Prévalences annuelles selon la classe d’âge et le sexe dans le SNDS 

6.2.1 Prévalences estimées pour 2019 

En 2019, en PACA, 10 039 personnes souffrant de TSA ont été identifiées grâce au 

recours aux soins, ce qui correspond à une prévalence brute de 20,0 pour 10 000 

habitants (Tableau 6). Elle était maximale chez les 10-14 ans (85,5 pour 10 000 enfants), 

suivie de près par la tranche d’âge précédente des 5-9 ans (79,9 pour 10 000 enfants). 

Lorsque seuls les patients âgés de moins de 15 ans étaient pris en compte, la prévalence 

brute était de 62,0 pour 10 000 enfants avec une différence prononcée en fonction du 

sexe (94,0 pour les hommes et 28,4 pour les femmes). 

 

Avec une prévalence brute de 31,1 pour 10 000 habitants chez les hommes et de 9,9 

pour 10 000 habitants chez les femmes, le sex ratio était globalement de 2,9.  Supérieur 

à trois jusqu’à l’âge de 20 ans (3,7 chez les enfants de 5 à 14 ans), il décroissait ensuite 

progressivement pour se situer entre 1 et 2 après l’âge de 35 ans. 

 

Tableau 6 : Prévalence brute estimée à partir du recours aux soins pour TSA, selon le 

sexe et la classe d’âge (pour 10 000 habitants), PACA, 2019 

 

 

Source : SNDS 
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• Alpes-de-Haute-Provence 

 

En 2019, dans les Alpes-de-Haute-Provence, 388 personnes souffrant de TSA ont été 

identifiées grâce au recours aux soins, ce qui correspond à une prévalence brute de 24,0 

pour 10 000 habitants (Tableau 7). Elle était maximale chez les 5-9 ans (108,3 pour 

10 000 enfants), suivie de près par la tranche d’âge suivante des 10-14 ans (97,4 pour 

10 000 enfants). Lorsque seuls les patients âgés de moins de 15 ans étaient pris en 

compte, la prévalence brute était de 80,6 pour 10 000 enfants. 

 

Avec une prévalence brute de 38,7 pour 10 000 habitants chez les hommes et de 10,0 

pour 10 000 habitants chez les femmes, le sex ratio était globalement de 3,7.   

 

Tableau 7 : Prévalence brute estimée à partir du recours aux soins pour TSA, selon le 

sexe et la classe d’âge (pour 10 000 habitants), Alpes-de-Haute-Provence, 2019 

 

 

Source : SNDS 
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• Hautes-Alpes 

 

En 2019, dans les Hautes-Alpes, 413 personnes souffrant de TSA ont été identifiées 

grâce au recours aux soins, ce qui correspond à une prévalence brute de 29,3 pour 

10 000 habitants (Tableau 8). Elle était maximale chez les 10-14 ans (168,6 pour 10 000 

enfants), suivie par la tranche d’âge précédente des 5-9 ans (106,9 pour 10 000 enfants). 

Lorsque seuls les patients âgés de moins de 15 ans étaient pris en compte, la prévalence 

brute était de 100,6 pour 10 000 enfants. 

 

Avec une prévalence brute de 41,2 pour 10 000 habitants chez les hommes et de 17,9 

pour 10 000 habitants chez les femmes, le sex ratio était globalement de 2,2.   

 

Tableau 8 : Prévalence brute estimée à partir du recours aux soins pour TSA, selon le 

sexe et la classe d’âge (pour 10 000 habitants), Hautes-Alpes, 2019 

 

 

Source : SNDS 
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• Alpes-Maritimes 

 

En 2019, dans les Alpes-Maritimes, 2 022 personnes souffrant de TSA ont été identifiées 

grâce au recours aux soins, ce qui correspond à une prévalence brute de 18,7 pour 

10 000 habitants (Tableau 9). Elle était maximale chez les 10-14 ans (79,2 pour 10 000 

enfants), suivie de près par la tranche d’âge précédente des 5-9 ans (73,9 pour 10 000 

enfants). Lorsque seuls les patients âgés de moins de 15 ans étaient pris en compte, la 

prévalence brute était de 59,6 pour 10 000 enfants. 

 

Avec une prévalence brute de 29,9 pour 10 000 habitants chez les hommes et de 8,6 

pour 10 000 habitants chez les femmes, le sex ratio était globalement de 3,2. 

 

Tableau 9 : Prévalence brute estimée à partir du recours aux soins pour TSA, selon le 

sexe et la classe d’âge (pour 10 000 habitants), Alpes-Maritimes, 2019 

 

 
Source : SNDS 
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• Bouches-du -Rhône 

 

En 2019, dans les Bouches-du-Rhône, 3 447 personnes souffrant de TSA ont été 

identifiées grâce au recours aux soins, ce qui correspond à une prévalence brute de 17,1 

pour 10 000 habitants (Tableau 10). Elle était maximale chez les 5-9 ans (68,2 pour 

10 000 enfants), suivie de près par la tranche d’âge suivante des 10-14 ans (61,0 pour 

10 000 enfants). Lorsque seuls les patients âgés de moins de 15 ans étaient pris en 

compte, la prévalence brute était de 48,5 pour 10 000 enfants. 

 

Avec une prévalence brute de 26,4 pour 10 000 habitants chez les hommes et de 8,6 

pour 10 000 habitants chez les femmes, le sex ratio était globalement de 2,8. 

 

Tableau 10 : Prévalence brute estimée à partir du recours aux soins pour TSA, selon le 

sexe et la classe d’âge (pour 10 000 habitants), Bouches-du-Rhône, 2019 

 

 

Source : SNDS 
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• Var 

 

En 2019, dans le Var, 2 498 personnes souffrant de TSA ont été identifiées grâce au 

recours aux soins, ce qui correspond à une prévalence brute de 23,8 pour 10 000 

habitants (Tableau 11). Elle était maximale chez les 10-14 ans (121,7 pour 10 000 

enfants), suivie de près par la tranche d’âge précédente des 5-9 ans (106,5 pour 10 000 

enfants). Lorsque seuls les patients âgés de moins de 15 ans étaient pris en compte, la 

prévalence brute était de 84,5 pour 10 000 enfants. 

 

Avec une prévalence brute de 36,4 pour 10 000 habitants chez les hommes et de 12,2 

pour 10 000 habitants chez les femmes, le sex ratio était globalement de 2,8. 

 

Tableau 11 : Prévalence brute estimée à partir du recours aux soins pour TSA, selon le 

sexe et la classe d’âge (pour 10 000 habitants), Var, 2019 

 

 

Source : SNDS 
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• Vaucluse 

 

En 2019, dans le Vaucluse, 1 271 personnes souffrant de TSA ont été identifiées grâce au 

recours aux soins, ce qui correspond à une prévalence brute de 22,8 pour 10 000 

habitants (Tableau 12). Elle était maximale chez les 10-14 ans (96,2 pour 10 000 

enfants), suivie par la tranche d’âge suivante des 15-19 ans (79,0 pour 10 000 habitants) 

et la tranche d’âge précédente des 5-9 ans (74,0 pour 10 000 enfants). Lorsque seuls les 

patients âgés de moins de 15 ans étaient pris en compte, la prévalence brute était 

de 63,2 pour 10 000 enfants. 

 

Avec une prévalence brute de 35,7 pour 10 000 habitants chez les hommes et de 10,8 

pour 10 000 habitants chez les femmes, le sex ratio était globalement de 3,0. 

 

Tableau 12 : Prévalence brute estimée à partir du recours aux soins pour TSA, selon le 

sexe et la classe d’âge (pour 10 000 habitants), Vaucluse, 2019 

 

 

Source : SNDS 
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Rapportées à la population du département de résidence et standardisées sur la 

structure d’âge de la population française 2015, la prévalence la plus élevée était 

observée, tous sexes confondus, dans les Hautes-Alpes. Elle était significativement 

supérieure à la  prévalence régionale. A l’inverse, la prévalence la plus basse s’observait 

dans les Bouches-du-Rhône, elle était significativement inférieure à la prévalence 

régionale (Graphique 1 et Tableau 13). Les intervalles de confiance ne se recouvrent pas 

entre les trois prévalences. 

 

Graphique 1 : Prévalences standardisées* des cas de TSA ayant donné lieu à une prise en 

charge sanitaire (pour 10 000 habitants) par département de résidence, en PACA, en 

2019 

 

* Standardisation sur l’âge, population de référence France (métropole + DROM) 2015 

 

Tableau 13 : Données associées au graphique 1 

Département / région de 

résidence 

Prévalence brute / 

10 000 habitants 

Prévalence 

 standardisée / 

10 000 habitants 

Intervalle de Confiance 

 à 95 %  

(Prévalence standardisée) 

Bouches-du-Rhône 17,1 17,3 [16,7-17,9] 

Alpes-Maritimes 18,7 20,9 [20,0-21,9] 

PACA 20,0 21,4 [21,0-21,8] 

Vaucluse 22,8 23,6 [22,3-24,9] 

Var 23,8 27,1 [26,1-28,2] 

Alpes-de-Haute-Provence 24,0 27,3 [24,7-30,2] 

Hautes-Alpes 29,3 31,9 [28,9-35,2] 
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Lorsqu’on se restreint à la population des moins de 15 ans, chez lesquels la couverture 

diagnostique est probablement meilleure que chez leurs aînés, on observe une 

répartition selon les départements assez superposable à celle de la population totale et 

comparable entre les deux sexes : les prévalences les plus élevées étaient observées 

dans les Hautes-Alpes et les prévalences les plus basses dans les Bouches-du-Rhône 

(Graphiques 2 et 3, Tableaux 14 et 15).  

En revanche, les sex ratios étaient relativement homogènes, avec des valeurs proches de 

3 chez les moins de 15 ans : le sex ratio le plus élevé s’observait dans les Bouches-du-

Rhône (3,4), tout en restant proche de celui observé dans les Hautes-Alpes (3,0). 

 

Graphique 2 : Prévalences brutes et Intervalles de Confiance des cas de TSA ayant donné 

lieu à une prise en charge sanitaire (pour 10 000 enfants) par département de résidence, 

chez les hommes de moins de 15 ans, en PACA, en 2019 

HOMMES – Moins de 15 ans 

 

Tableau 14 : Données associées au graphique 2 

Département / région de 

résidence 

Prévalence brute /  

10 000 habitants 
Intervalle de Confiance à 95 % 

Bouches-du-Rhône 73,3 [69,5-77,3] 

Alpes-Maritimes 91,7 [85,5-98,2] 

PACA 94,0 [91,2-96,9] 

Vaucluse 97,7 [89,5-106,5] 

Var 125,8 [118,5-133,5] 

Alpes-de-Haute-Provence 128,8 [110,7-149,1] 

Hautes-Alpes 147,9 [127,3-170,9] 
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Graphique 3 : Prévalences brutes et Intervalles de Confiance des cas de TSA ayant donné 

lieu à une prise en charge sanitaire (pour 10 000 enfants) par département de résidence, 

chez les femmes de moins de 15 ans, en PACA, en 2019 

 

FEMMES – Moins de 15 ans 

 

Tableau 15 : Données associées au graphique 3 

Département / région de 

résidence 

Prévalence brute /  

10 000 habitants 
Intervalle de Confiance à 95 % 

Bouches-du-Rhône 22,5 [20,4-24,8] 

Alpes-Maritimes 25,6 [22,3-29,3] 

PACA 28,4 [26,8-30,0] 

Alpes-de-Haute-Provence 28,4 [19,9-39,3] 

Vaucluse 26,6 [22,3-31,6] 

Var 41,4 [37,1-46,0] 

Hautes-Alpes 51,6 [39,5-66,3] 

 

Lorsqu’on se restreint à la classe d’âge des 10-14 ans où les prévalences observées 

étaient les plus élevées, la répartition selon les départements est superposable à celle de 

la population des moins de 15 ans et comparable entre les deux sexes : les prévalences 

les plus élevées étaient observées dans les Hautes-Alpes (239,7 pour les garçons et 94,4 

pour les filles) et les prévalences les plus basses dans les Bouches-du-Rhône (94,5 pour 

les garçons et 25,9 pour les filles) (Graphiques 4 et 5, Tableaux 16 et 17).  

 

Chez les garçons âgés de 10 à 14 ans, la prévalence observée dans les Hautes-Alpes 

(239,7) était 2,5 fois plus grande que dans les Bouches-du-Rhône (94,5). 
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Chez les filles âgées de 10 à 14 ans, la prévalence observée dans les Hautes-Alpes (94,4) 

était 3,6 fois plus importante que dans les Bouches-du-Rhône (25,9). 

 

Graphique 4 : Prévalences brutes et Intervalles de Confiance des cas de TSA ayant donné 

lieu à une prise en charge sanitaire (pour 10 000 enfants) par département de résidence, 

chez les garçons de 10-14 ans, en PACA, en 2019 

 

HOMMES – 10 à 14 ans 

 

 

Tableau 16 : Données associées au graphique 4 

Département / région de 

résidence 

Prévalence brute / 

 10 000 habitants 
Intervalle de Confiance à 95 % 

Bouches-du-Rhône 94,5 [87,0-102,4] 

Alpes-Maritimes 125,4 [112,9-138,9] 

PACA 131,6 [125,8-137,5] 

Vaucluse 150,8 [133,5-169,8] 

Alpes-de-Haute-Provence 157,4 [124,8-195,8] 

Var 183,1 [168,2-199,0] 

Hautes-Alpes 239,7 [196,7-289,2] 
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Graphique 5 : Prévalences brutes et Intervalles de Confiance des cas de TSA ayant donné 

lieu à une prise en charge sanitaire (pour 10 000 enfants) par département de résidence, 

chez les filles de 10-14 ans, en PACA, en 2019 

 

FEMMES – 10 à 14 ans 

 

 

Tableau 17 : Données associées au graphique 5 

Département / région de 

résidence 

Prévalence brute / 

 10 000 habitants 
IC à 95 % 

Bouches-du-Rhône 25,9 [22,0-30,4] 

Alpes-Maritimes 31,4 [25,2-38,6] 

Alpes-de-Haute-Provence 32,4 [18,2-53,4] 

PACA 37,2 [34,1-40,5] 

Vaucluse 38,9 [30,1-49,4] 

Var 57,4 [49,0-66,9] 

Hautes-Alpes 94,4 [67,5-128,3] 
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6.2.2 Evolution des prévalences annuelles selon la classe d’âge 

 

Le graphique 6 montre les prévalences selon la classe d’âge sur cinq années (2011, 

2013, 2015, 2017, 2019), dans la région PACA, pour les deux sexes séparément. La 

prévalence atteignait chez les hommes son pic pour un âge situé entre 5 et 14 ans, quelle 

que soit l’année considérée. Les prévalences ont fortement augmenté entre 2011 et 

2019 avec des effectifs qui ont été multipliés par 3.  

Chez les femmes, l’évolution de la courbe est comparable avec un pic atteint entre 5 et 

14 ans, mais avec des prévalences bien inférieures. Les effectifs sont indiqués sur le 

graphique, au-dessus de chaque barre. 

 

En 2019, en PACA, chez les enfants de 10 à 14 ans, la prévalence tous sexes confondus 

était de 85,5 pour 10 000 enfants, soit un enfant sur 117 (131,6 pour 10 000 chez les 

garçons et 37,2 pour 10 000 chez les filles) (Tableau 6). 

 

En 2019, le sex ratio était globalement de 2,9 et il était supérieur à trois jusqu’à l’âge de 

20 ans.  Afin de visualiser les différences de prévalence hommes/femmes sur les 

graphiques, les échelles hommes et femmes sont identiques. Pour plus de détails 

concernant les prévalences féminines, d’autres graphiques sont disponibles en annexe 1, 

à une autre échelle. 
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Graphique 6 :  
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• Alpes-de-Haute-Provence 
 

Le graphique 7 montre les prévalences selon la classe d’âge sur cinq années (2011, 

2013, 2015, 2017, 2019), dans le département des Alpes-de-Haute-Provence, pour les 

deux sexes séparément.  Les prévalences les plus élevées étaient observées, chez les 

hommes, pour un âge compris entre 5 et 19 ans. De plus, les prévalences des trois 

classes d’âge concernées ont fortement augmenté sur la période 2010 à 2019, avec un 

effectif multiplié par 5 entre 2011 et 2019 chez les 15-19 ans et multiplié par 2 chez les 

5-9 ans et 10-14 ans.  

 

Chez les femmes, l’évolution de la courbe est comparable avec les prévalences les plus 

élevées observées entre 5 et 19 ans, mais dans des proportions très inférieures. Pour 

plus de détails, d’autres graphiques sont disponibles en annexe 2, à une échelle plus 

grande permettant de mieux visualiser les prévalences féminines. 

 

En 2019, la prévalence atteignait chez les hommes son pic pour les enfants âgés de 5 à 9 

ans. Dans cette catégorie d’âge, la prévalence tous sexes confondus était de 108,3 pour 

10 000 enfants, soit un enfant sur 92. Elle était de 173,4 pour 10 000 enfants chez les 

hommes et 37,6 pour 10 000 enfants chez les femmes (Tableau 7). 
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Graphique 7 :  
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• Hautes-Alpes 
 

Le graphique 8 montre les prévalences selon la classe d’âge sur cinq années (2011, 

2013, 2015, 2017, 2019), dans le département des Hautes-Alpes, pour les deux sexes 

séparément. Les prévalences les plus élevées étaient observées, chez les hommes, pour 

un âge compris entre 5 et 19 ans. De plus, les prévalences des trois classes d’âge 

concernées ont fortement augmenté sur la période 2010 à 2019 avec un effectif 

multiplié par trois entre 2011 et 2019 dans les catégories d’âge 10-14 ans et 15-19 ans 

et multiplié par deux chez les 5-9 ans.  

 

Chez les femmes, l’évolution de la courbe est comparable avec un pic atteint également 

entre 10 et 14 ans, mais avec des prévalences inférieures. Pour plus de détails, d’autres 

graphiques sont disponibles en annexe 3, avec une échelle plus grande permettant de 

mieux visualiser les prévalences féminines. 

 

En 2019, la prévalence atteignait chez les hommes son pic dans la catégorie d’âge 10-14 

ans. Dans cette catégorie d’âge, la prévalence tous sexes confondus était de 168,6 pour 

10 000 enfants, soit un enfant sur 59. Elle était de 239,7 pour 10 000 enfants chez les 

hommes et 94,4 pour 10 000 enfants chez les femmes (Tableau 8). 
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Graphique 8 :  
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• Alpes-Maritimes 
 

Le graphique 9 montre les prévalences selon la classe d’âge sur cinq années (2011, 

2013, 2015, 2017, 2019), dans le département des Alpes-Maritimes, pour les deux sexes 

séparément. Les prévalences les plus élevées étaient observées, chez les hommes, pour 

un âge compris entre 5 et 14 ans. Les prévalences des deux classes d’âge 5-9 ans et 10-

14 ans ont fortement augmenté sur la période 2010 à 2019, avec des effectifs qui ont 

doublé entre 2011 et 2019. 

 

Chez les femmes, les prévalences observées étaient très inférieures. Aucun pic ne ressort 

mais les effectifs étaient plus importants entre 5 et 24 ans. Pour plus de détails, d’autres 

graphiques sont disponibles en annexe 4, avec une échelle plus grande permettant de 

mieux visualiser les prévalences féminines. 

 

En 2019, dans les Alpes-Maritimes, la prévalence atteignait chez les hommes son pic 

pour la classe d’âge 10-14 ans. Dans cette catégorie d’âge, la prévalence tous sexes 

confondus était de 79,2 pour 10 000 enfants, soit un enfant sur 126. Elle était de 125,4 

pour 10 000 enfants chez les hommes et 31,4 pour 10 000 enfants chez les femmes 

(Tableau 9). 
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Graphique 9 :  
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• Bouches-du-Rhône 
 

Le graphique 10 montre les prévalences selon la classe d’âge sur cinq années (2011, 

2013, 2015, 2017, 2019), dans le département des Bouches-du-Rhône, pour les deux 

sexes séparément. Les prévalences les plus élevées étaient observées, chez les hommes, 

pour un âge compris entre 5 et 19 ans.  Les prévalences des trois classes d’âge 

concernées ont fortement augmenté sur la période 2010 à 2019, avec un effectif qui a 

doublé, entre 2011 et 2019, dans les catégories d’âge 5-9 ans et 10-14 ans et un effectif 

multiplié par trois chez les 15-19 ans.  

 

Chez les femmes, l’évolution de la courbe est comparable avec un pic atteint également 

entre 5 et 9 ans, mais avec des prévalences bien inférieures. Pour plus de détails, 

d’autres graphiques sont disponibles en annexe 5, avec une échelle plus grande 

permettant de mieux visualiser les prévalences féminines. 

 

En 2019, dans les Bouches-du-Rhône, la prévalence atteignait chez les hommes son pic 

pour la classe d’âge 5-9 ans. Dans cette catégorie d’âge, la prévalence tous sexes 

confondus était de 68,2 pour 10 000 enfants, soit un enfant sur 147. Elle était de 104,4 

pour 10 000 enfants chez les hommes et 30,4 pour 10 000 enfants chez les femmes 

(Tableau 10). 
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Graphique 10 :  
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• Var 
 

Le graphique 11 montre les prévalences selon la classe d’âge sur cinq années (2011, 

2013, 2015, 2017, 2019), dans le département du Var, pour les deux sexes séparément. 

Les prévalences les plus élevées étaient observées, chez les hommes, pour un âge 

compris entre 5 et 19 ans. De plus, les prévalences des trois classes d’âge concernées ont 

très fortement augmenté sur la période 2010 à 2019, avec un effectif multiplié par 4,5 à 

5 entre 2011 et 2019 dans les catégories d’âge 10-14 ans et 15-19 ans.  

 

Chez les femmes, l’évolution de la courbe est comparable mais avec des prévalences très 

inférieures. Pour plus de détails, d’autres graphiques sont disponibles en annexe 6, avec 

une échelle plus grande permettant de mieux visualiser les prévalences féminines. 

 

En 2019, dans le Var, la prévalence atteignait chez les hommes son pic dans la catégorie 

d’âge 10-14 ans. Dans cette catégorie d’âge, la prévalence tous sexes confondus était 

de 121,7 pour 10 000 enfants, soit un enfant sur 82. Elle était de 183,1 pour 10 000 

enfants chez les hommes et 57,4 pour 10 000 enfants chez les femmes (Tableau 8). 
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Graphique 11 :  
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• Vaucluse 
 

Le graphique 12 montre les prévalences selon la classe d’âge sur cinq années (2011, 

2013, 2015, 2017, 2019), dans le département du Vaucluse, pour les deux sexes 

séparément. Les prévalences les plus élevées étaient observées, chez les hommes, pour 

un âge compris entre 5 et 19 ans. Les prévalences des trois classes d’âge concernées ont 

d’abord augmenté sur la période 2010 à 2017 puis une diminution de la prévalence a été 

observée, entre 2017 et 2019, dans les catégories d’âge 5-9 ans et 10-14 ans.  

 

Chez les femmes, l’évolution de la courbe est comparable mais avec des prévalences 

estimées très inférieures. Pour plus de détails, d’autres graphiques sont disponibles en 

annexe 7, avec une échelle plus grande permettant de mieux visualiser les prévalences 

féminines. 

 

En 2019, dans le Vaucluse, chez les enfants de 10 à 14 ans, la prévalence tous sexes 

confondus était de 96,2 pour 10 000 enfants, soit un enfant sur 104. La prévalence était 

de 150,8 pour 10 000 enfants chez les hommes et 38,9 pour 10 000 enfants chez les 

femmes (Tableau 12). 
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Graphique 12 :  
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6.2.3 Evolution temporelle des prévalences annuelles entre 2010 et 2019 

 

Les prévalences standardisées annuelles ont augmenté régulièrement au cours des dix 

années étudiées, de façon plus marquée chez les hommes (graphique 13). Cette 

augmentation concernait aussi bien la prévalence régionale que les prévalences 

départementales.  

De façon singulière, les courbes montrent une diminution de la prévalence en 2015, chez 

les hommes, dans le département des Alpes-de-Haute-Provence. Une forte augmentation 

de la prévalence a suivi ce décrochage, dans ce département, dès 2016 et en 2019, la 

prévalence dans les Alpes-de-Haute-Provence était la plus importante après celle 

estimée dans les Hautes-Alpes. 

Chez les hommes également, dans le Vaucluse, après une augmentation régulière des 

prévalences de 2010 à 2017, la prévalence est restée stable entre 2017 et 2019. 

 

Chez les femmes, la courbe des prévalences estimées dans les Hautes-Alpes se détache 

des courbes des autres départements. Les prévalences féminines dans les Hautes-Alpes 

ont augmenté régulièrement et elles atteignaient en 2019 un niveau environ deux fois 

plus élevé que dans les autres départements, à l’exception du Var. 

 

L’évolution annuelle des prévalences régionale et départementales a pu être comparée à 

celle des prévalences de la France entière pour laquelle des données sont disponibles 

jusqu’en 2018 [11]. Le graphique 13 montre une tendance similaire à l’augmentation 

des prévalences que ce soit à l’échelle de la France, de la région PACA et des 

départements. 

   



57 
 

Graphique 13 :  

 

* Les données pour la France entière sont disponibles jusqu’en 2018. 
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6.3 Répartition des TSA selon les caractéristiques des individus dans le RIM-P 

 

D’après une extraction du RIM-P sur la période 2017 à 2019, 8 134 individus âgés de 0 à 

59 ans ont été pris en charge, en PACA, dans un établissement psychiatrique 

(« hospitalisation » ou « hospitalisation et ambulatoire ») avec un code F84 en diagnostic 

principal ou associé (Tableau 18).  

Cet effectif est supérieur à celui observé dans le SNDS, du fait d’un meilleur repérage 

dans le RIM-P des personnes prises en charge exclusivement en ambulatoire. On compte 

en effet 7 783 individus âgés de 0 à 85 ans et plus, pris en charge dans un établissement 

psychiatrique (hospitalisation et/ou ambulatoire) dans le SNDS en PACA, sur la période 

2017 à 2019. 

 

Tableau 18 : Répartition (non exclusive7) des TSA pris en charge dans le RIM-P selon le 

diagnostic, 2017-2019 

TED (F84) 
0-19 ans 20-59 ans 0-59 ans 

n % n % n % 

Autisme infantile (F84.0) 1 237 18,5 414 28,3 1 651 20,3 

Autisme atypique (F84.1) 418 6,3 150 10,3 568 7,0 

Syndrome de Rett (F84.2) 3 0 1 0,1 4 0,0 

Autres troubles désintégratifs de l'enfance (84.3) 73 1,1 69 4,7 142 1,7 

Hyperactivité associée à un retard mental et à 

des mouvements stéréotypés (F84.4) 12 0,2 30 2,1 42 0,5 

Syndrome d'Asperger (F84.5) 468 7 242 16,6 710 8,7 

Autres TED (F84.8) et TED, sans précision (F84.9) 4 634 69,4 591 40,5 5 225 64,2 

Ensemble 6 673   1 461   8 134   

 

Les sous-types les plus souvent codés étaient « Autres TED » et « TED, sans précision » 

(64% du total). Venaient ensuite l’autisme infantile (20% du total), le syndrome 

d’Asperger (8,7 %) et l’autisme atypique (7% du total) (Tableau 18). 

 

  

 
7 « Non exclusive » signifie qu’une seule et même personne peut avoir deux diagnostics différents. 
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7. Discussion 

 

L’analyse des données du SNDS a permis de produire des estimations au niveau régional 

et au niveau infrarégional de la prévalence des TSA parmi la population générale ayant 

eu recours aux soins sur la période d’étude. Cela a aussi permis d’en décrire les 

caractéristiques selon des classes d’âge quinquennales et selon le sexe.  

 

7.1 Comparaison avec les données nationales et chiffres de prévalence connus 

Dans une étude récente publiée par Santé publique France en mars 2020, une 

prévalence standardisée (tous sexes, tous âges confondus) de 18,2 pour 10 000 

habitants était estimée pour la France entière pour l’année 2017 [11]. Les données 

retrouvées suite à notre analyse sont très proches puisqu’une prévalence régionale 

standardisée de 18,0 pour 10 000 habitants est estimée pour la région PACA en 2017.  

De même, concernant les années précédentes, soit la période 2010 à 2017 couverte par 

l’étude de Santé publique France, les prévalences publiées pour la France sont similaires 

aux prévalences annuelles standardisées estimées pour la région PACA, retrouvées 

grâce à notre analyse. La prévalence régionale des TSA en PACA est comparable à la 

prévalence moyenne des TSA en France.  

D’autre part, en France, deux registres de population sur les handicaps de l’enfant 

recherchent de façon active les cas d’enfants ayant reçu un diagnostic de TSA à l’âge de 8 

ans : le RHEOP pour l’Isère, la Savoie et la Haute-Savoie et le RHE31 pour la Haute-

Garonne (la dernière génération d’enfants couverte par ces deux registres est celle née 

en 2009) [9, 10]. A noter que pour des raisons d’harmonisation avec les nouvelles 

catégories diagnostiques du DSM-V et de la CIM-11, les estimations fournies par les 

registres excluent les codes F84.2 (« Syndrome de Rett »), F84.3 (« Autre trouble 

désintégratif de l’enfance ») et F84.4 (« Hyperactivité associée à un retard mental et à 

des mouvements stéréotypés »). En raison de leur rareté, cette exclusion n’a que peu 

d’impact sur les estimations. 

 

Dans notre étude, l’analyse des données du SNDS montre, chez les enfants de 5 à 9 ans, 

des prévalences proches de celles des deux registres chez les enfants de 7 ans révolus. 

Pour l’année 2017, l’analyse du SNDS estime la prévalence des enfants de 5 à 9 ans à 
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71,4 pour 10 000 enfants et, pour l’année 2019, à 80,0 pour 10 000 enfants. Ces résultats 

sont du même ordre de grandeur que les prévalences observées par le RHE31 (77 pour 

10 000 habitants) et par le RHEOP (56 pour 10 000 habitants) en 2017 [9]. 

• Chez les garçons : 110 par le SNDS vs 123 (RHE31) et 90 (RHEOP) ; 

• Chez les filles : 30 par le SNDS vs 30 (RHE31) et 20 (RHEOP). 

 

Ainsi, la comparabilité des prévalences observées dans le SNDS avec les prévalences 

fournies par les registres laisse penser que la plupart des enfants de cet âge bénéficient 

d’une prise en charge dans le système de soins. 

Ces chiffres français de prévalence sont, quant à eux, inférieurs à ceux rapportés par le 

réseau Autism and Developmental Disabilities Monitoring aux Etats-Unis (168 pour 

10 000 enfants en 2014, soit un enfant sur 59) et par le système national de surveillance 

canadien (159 pour 10 000 enfants en 2015, soit un enfant sur 63) [32, 33]. A noter que 

de fortes variations géographiques sont observées entre les sites, avec notamment aux 

Etats-Unis des prévalences comprises entre 131 et 293 pour 10 000 enfants, et des 

estimations significativement plus basses dans les Etats qui n’avaient accès qu’à des 

sources de données sur la santé par rapport à celles des Etats où des données sur 

l’éducation étaient également disponibles.  

Les estimations états-uniennes et canadiennes sont à ce jour les plus élevées parmi 

toutes les estimations recensées dans une revue récente de la littérature en langue 

anglaise de Fombonne et coll. [7]. Cependant, recevoir un diagnostic de TSA dans le 

système éducatif américain peut être une passerelle pour recevoir des services 

supplémentaires qui ne sont pas offerts aux personnes présentant une simple déficience 

intellectuelle ou un trouble des apprentissages.  

 

Dans la revue de Fombonne et coll., les résultats des enquêtes récentes recensées 

donnent un chiffre moyen de 69,0 pour 10 000 enfants (médiane = 61,9).  Ce chiffre de 

prévalence correspond à 1 enfant sur 145 avec un diagnostic de TSA. Cette estimation 

est actuellement l’estimation la plus fiable de la prévalence des TSA. Cependant, il s’agit 

d’un chiffre moyen, et il existe une variabilité importante entre les études et au sein des 

études, entre les sites ou les zones. 
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La prévalence brute issue de l’exploitation du SNDS (71,4 pour 10 000 enfants chez les 

enfants de 5 à 9 ans, en 2017) est très proche de ce chiffre moyen qui, selon ces auteurs, 

peut être utilisé comme estimation actuelle de la prévalence des TSA. 

 

7.2 Disparités des prévalences départementales (variabilité transversale) 

Si les données retrouvées dans notre étude pour la région PACA sont très proches des 

données publiées pour la France entière, les estimations de la prévalence varient au 

niveau infrarégional, la fourchette de prévalence pouvant aller du simple au double 

selon le département, et du simple au triple dans certaines classes d’âge.  

Ainsi, des prévalences plus faibles que la moyenne régionale sont retrouvées dans les 

Bouches-du-Rhône. En 2019, une prévalence standardisée (tous sexes, tous âges) de 

17,3 pour 10 000 habitants était estimée dans les Bouches-du-Rhône comparée à une 

prévalence régionale de 21,4 pour 10 000 habitants. A l’inverse, une prévalence 

beaucoup plus élevée est observée dans les Hautes-Alpes (31,9 pour 10 000 habitants). 

Dans la classe d’âge des 10-14 ans, cette différence est encore plus forte. En 2019, pour 

les garçons de 10 à 14 ans, la prévalence brute est de 94,5 pour 10 000 enfants dans les 

Bouches-du-Rhône, tandis qu’elle atteint 239,7 pour 10 000 enfants dans les Hautes-

Alpes, pour une prévalence régionale brute égale à 131,6 pour 10 000 enfants.  

Les disparités départementales, au sein de la région PACA, peuvent témoigner en partie 

de différences de pratiques diagnostiques et de recours aux soins et doivent, de ce fait, 

être interprétées avec précaution. Les différences peuvent aussi s’expliquer par la 

variabilité des habitudes de codage intra et inter-établissements qui constitue une des 

limites de l’utilisation des BDMA.  

 

De manière similaire, la dernière enquête réalisée par le Centers for Disease Control and 

Prevention (CDC), auprès de 346 978 enfants âgés de 8 ans en 2012, a rapporté dans 11 

Etats américains une prévalence moyenne de 146 pour 10 000 enfants (Centers for 

Disease Control and Prevention, 2016). Une constatation dans ce rapport est la variation 

de 1 à 3 des prévalences par Etat (intervalle : 82 à 246 pour 10 000 enfants). Parmi les 

Etats, le Maryland affichait la prévalence la plus basse (82 pour 10 000 enfants), tandis 

que le New Jersey affichait la prévalence la plus élevée (246 pour 10 000 enfants). La 

variabilité entre les Etats dans les précédentes enquêtes CDC était toujours de grandeur 
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identique ou même supérieure. La prévalence des enfants atteints de TSA aux Etats-Unis 

étant très variable d’un Etat à l’autre, il apparaît cohérent d’observer aussi des disparités 

infrarégionales au sein de la région PACA. Ces différences reflètent probablement la 

variabilité des résultats intersites. 

 

7.3 Sex ratio 

D’après le SNDS, le sex ratio en PACA était en 2019 de 2,9 tous âges confondus. Chez les 

enfants de 5 à 9 ans, il était de 3,7 en 2019 et 3,8 en 2017, résultats proches de ceux 

observées par les registres RHE31 et le RHEOP, respectivement 4,1 et 4,5 chez les 

enfants des générations de naissance 2007-2009 [10]. Ils étaient proches également de 

ceux observés aux Etats-Unis (sex ratio de 4,0 en 2014) et par le système national de 

surveillance canadien (4,0 en 2015) [32, 33]. Au niveau infrarégional, le sex ratio était 

voisin de 3 en 2019 dans les départements des Bouches-du-Rhône, du Var, du Vaucluse 

et des Alpes-Maritimes. Le sex ratio était le plus important dans le département des 

Alpes-de-Haute Provence (3,7) tandis qu’il était le plus faible dans le département des 

Hautes-Alpes (2,2). 

 

Concernant ce sex ratio, un repérage plus tardif et moins fréquent chez les filles pourrait 

en partie expliquer cette disparité, en raison d’une présentation clinique différente de 

celle des garçons (elles présenteraient une moindre altération des comportements 

sociaux et moins de comportements répétitifs) [34]. 

 

7.4 Prévalences estimées selon la classe d’âge 

Que ce soit au niveau régional ou infrarégional, les prévalences les plus élevées étaient 

observées dans les classes d’âge « 5 à 9 ans » et « 10 à 14 ans ». Concernant la classe 

d’âge « 0 à 4 ans », le jeune âge de l’enfant n’ayant pas encore permis le diagnostic 

pouvait biaiser l’estimation de la prévalence. En effet, le repérage et le diagnostic des 

troubles à cet âge restent difficiles malgré les formations mises en œuvre avec les plans 

autisme. Même si l’âge du diagnostic de TSA a diminué au cours des dernières décennies, 

il est toujours supérieur aux recommandations de la HAS qui souhaite que ce diagnostic 
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soit posé avant l’âge de trois ans pour une prise en charge globale et coordonnée avant 

quatre ans [34]. 

Une enquête française datant de 2013 interrogeant 697 personnes a rapporté un âge 

moyen du diagnostic de 4,5 ans pour les enfants de moins de 15 ans [35].  Une autre 

étude française publiée en 2010 rapporte un âge moyen au diagnostic de 4,5 ans pour 

les enfants inclus âgés de 6 à 12 ans lors de l’étude [36]. 

Une revue de la littérature parue en 2014 ayant inclus 42 études issues de multiples 

pays, fait état d’un âge moyen au diagnostic allant de 38 à 120 mois selon l’étude 

analysée (soit 3,2 à 10 ans) [37]. D’après cette revue, les facteurs diminuant l’âge au 

diagnostic sont la plus grande sévérité des symptômes, le statut socio-économique élevé 

et une plus grande préoccupation parentale sur les symptômes initiaux. Devant 

l’hétérogénéité de l’âge au diagnostic selon le territoire des études analysées, les auteurs 

soulignent que l’offre de soins et les politiques de santé jouent un rôle important dans le 

repérage précoce des enfants ayant un TSA. 

 

7.5 Evolution de la prévalence entre 2010 et 2019 

Une augmentation régulière de la prévalence est observée sur la période étudiée 2010 à 

2019, à l’échelle de la région et des départements, plus marquée chez les hommes. 

L’augmentation régulière des prévalences mise en évidence par l’analyse du SNDS 

s’observe également dans les territoires couverts par les deux registres français et au 

plan international. Les données les plus récentes confirment cette augmentation 

importante de la prévalence des TSA en France au cours des quinze dernières années 

chez les enfants de 8 ans, et davantage d’enfants sans déficit intellectuel associé [10].  

Toutes les études épidémiologiques réalisées depuis ces dernières décennies indiquent 

également une hausse claire de la prévalence des TSA [7]. L’augmentation de cette 

prévalence mise en évidence à travers le temps se traduit selon Fombonne par 

l’évolution des critères diagnostiques des TSA, la variabilité des méthodes des études, 

une sensibilisation accrue du public et des professionnels de la petite enfance, une 

amélioration du dépistage, un développement des services spécialisés et un meilleur 

accès à ces services ainsi qu’une évolution des politiques d’éducation spécialisée. En 

France, la mise en œuvre depuis 2005 des différents plans autisme a œuvré pour cela. 
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La prévalence reste à ce jour un sujet de débat au sein de la littérature. Il est difficile de 

déterminer une prévalence de troubles définis par un comportement, d’autant plus que 

la sévérité des symptômes est variable en fonction des enfants. 

D’après le Bulletin Epidémiologique Hebdomadaire (BEH) concernant ce thème, la 

mesure de la prévalence de l’autisme met en évidence une grande dispersion des 

résultats et une tendance à la hausse, qui s’expliquent au moins autant par les forces et 

les faiblesses des systèmes d’information que par l’acceptation de plus en plus large de 

l’autisme donnée par les classifications internationales [10]. Pour de nombreux 

spécialistes, il existe une progression de la prévalence qui doit être mise sur le compte 

de plusieurs facteurs : l’évolution de la définition et des critères diagnostiques, la sous-

estimation antérieure de l’autisme par manque de campagnes de prévention et 

d’information, une meilleure détection précoce. 

 

7.6 Limites de l’estimation de la prévalence réalisée à partir du SNDS 

D’une façon générale, les données du SNDS permettent d’estimer, à l’aide d’algorithmes 

construits sur le recours aux soins, la prévalence et l’incidence d’une pathologie 

nécessitant un tel recours, ce qui est souvent le cas lorsqu’il s’agit de pathologies 

chroniques. Néanmoins, le recours aux soins pour TSA, troubles lourds et chroniques, 

n’est pas systématique : il n’existe pas de traitement médicamenteux spécifique et le 

recours à l’hospitalisation n’est pas toujours systématique. Quant à la prise en charge en 

établissement médico-social, qui constitue l’essentiel de la prise en charge 

institutionnelle, elle ne figure pas encore dans ces bases. En l’état actuel, les BDMA ne 

permettent donc pas de repérer les personnes exclusivement prises en charge en 

établissement médico-social. 

De plus, en raison des limites des systèmes de recueil des données, il n’est pas possible 

de connaître précisément le nombre de personnes atteintes de TSA bénéficiant d’un 

accompagnement dans les différents secteurs autres que le secteur sanitaire, soit le 

secteur médico-social ou en soins de ville, pour ceux qui vivent à leur domicile et qui 

représentent une part non négligeable des patients atteints de TSA. En France, de 

nombreuses personnes avec TSA ne sont donc actuellement pas identifiées. Un article de 

presse cite d’ailleurs que les personnes autistes se retrouvent confrontées à des 
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parcours de soins et d’accompagnement « dans un contexte de cloisonnement persistant 

des dispositifs sanitaires, sociaux et médico-sociaux » [38]. 

 

Comme le soulignait Fombonne, lorsqu’une population est identifiée pour une enquête, 

différentes stratégies sont utilisées pour rechercher les individus correspondant à la 

définition du cas de l’étude [7].  Certaines études s’appuient uniquement sur les bases de 

données spécialisées (les bases de données de l’éducation ou des registres nationaux) 

pour l’identification du cas. Ces études ont pour limite commune de s’appuyer sur un 

groupe de population facilement accessible et déjà diagnostiqué, plutôt que sur un 

échantillon de la population générale. En conséquence, les personnes présentant un de 

ces troubles et qui ne sont pas en contact avec ces services, ne sont pas incluses dans les 

enquêtes, ce qui entraîne une sous-estimation de la prévalence. Cette limite est 

particulièrement problématique dans les communautés où les accès aux données sont 

limités. 

 

C’est pourquoi l’utilisation du seul recours aux soins pour construire des indicateurs de 

fréquence sous-estime la prévalence de ces troubles, en particulier au-delà de l’enfance, 

comme le montre le graphique 6, avec une forte décroissance dès l’âge de 15 ans. Les 

prévalences que nous observons chez les adultes sont en toute vraisemblance fortement 

sous-estimées. A notre connaissance, la seule étude conduite uniquement chez les 

adultes (>= 16 ans) est une étude anglaise en population générale, et qui retrouve des 

prévalences (98 pour 10 000 habitants) comparables à celles observées chez les enfants 

[31]. Comme nous l’avons mentionné précédemment, la durée initiale de la prise en 

charge financière des soins des personnes atteintes de TSA au titre des affections de 

longue durée (ALD23 « Affections psychiatriques de longue durée », catégorie c 

« déficiences intellectuelles et troubles graves du développement durant l’enfance ») est 

de 5 ans. Elle peut être renouvelée autant de fois que nécessaire. Le graphique 6 met en 

évidence une diminution brutale de la prévalence estimée à partir de l’âge de 15 ans, de 

façon identique quelles que soient les cohortes de naissance étudiées. Ce résultat laisse 

penser que l’ALD est rarement renouvelée. Un décret d’avril 2017 a modifié à la hausse 

la durée de la prise en charge pour certaines ALD : pour la catégorie c de l’ALD 23, 

l’exonération initiale est accordée dorénavant pour une durée de 10 ans. L’impact de cet 

allongement devrait s’observer dans les futures estimations réalisées à partir des BDMA. 
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Pour alimenter la discussion de ces résultats, des professionnels spécialisés dans le 

domaine des TSA ont été rencontrés.  Il en ressort qu’une part importante de patients 

atteints de TSA n’est pas déclarée en ALD. Les patients peuvent être suivis dans le 

secteur libéral, sans être déclarés en ALD. Il faut dire que la prise en charge des soins et 

des traitements liés à une ALD permet le remboursement des frais de transport 

nécessaires, pour aller à des séances d’orthophonie par exemple. Si le patient n’a pas 

besoin de prendre ces transports, il semble qu’il y ait peu d’intérêt pour les patients à 

être déclarés en ALD. 

De plus, beaucoup de patients autistes (que l’on peut qualifier comme atteints d’un 

autisme de haut niveau) ne sont pas suivis à l’hôpital (donc hors PMSI et hors RIM-P). Ce 

sont d’abord des autistes avec Déficience Intellectuelle qui vont être pris en charge en 

établissements sanitaires et repérés dans le SNDS. D’ailleurs, les premiers critères 

diagnostiques reflétaient des phénotypes comportementaux qualitativement plus 

sévères, généralement associés à des retards importants dans les compétences 

langagières et cognitives. Dans les années 1980, des formes moins sévères d’autisme ont 

été identifiées, qui permettaient de qualifier l’autisme sans déficience intellectuelle 

(Autisme « de haut niveau »). Le syndrome d’Asperger est apparu dans les nosographies 

dans les années quatre-vingt-dix. Dans la plupart des cas, ces derniers ne sont pas suivis 

à l’hôpital mais suivis dans le secteur libéral, sans être déclarés en ALD.  Ceci conduit à 

une sous-estimation des prévalences car seuls les autismes avec Déficience Intellectuelle 

seraient comptabilisés mais pas la globalité du spectre des TSA. 

 

Une autre remarque émise par les professionnels du CRA est que selon le statut socio-

économique, le diagnostic est plus ou moins tardif. Globalement, de nombreuses études 

récentes à grande échelle aux Etats-Unis ont montré un lien entre prévalence des TSA et 

statut socio-économique des parents. Ces différences pourraient être dues à un accès 

limité aux centres de diagnostic chez les enfants issus des milieux socio-économiques 

inférieurs, ou à une révision du diagnostic entre Déficience Intellectuelle et TSA chez les 

enfants de parents à Statut Socio-Economique plus élevé. Dans les contextes où l’accès 

aux soins est plus aisé, ces effets semblent s’atténuer, voire même s’inverser. Au cours 

des discussions avec les professionnels du CRA, il a été évoqué l’intérêt qu’il y aurait à 
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connaître la prévalence des TSA selon les arrondissements de Marseille par exemple et 

d’observer s’il y a de potentielles différences. 

 

7.7 Répartition des différents diagnostics du code F84 

La répartition des différents diagnostics du code F84, telle qu’observée dans le RIM-P 

sur la période 2017 à 2019, était plus proche de celle observée par le RHEOP que par le 

RHE31 : 

 

• Les codes F84.8 et F84.9 « Autres TED » ou « TED, sans précision » représentent 

64% des diagnostics vs 57% pour le RHEOP et 36% pour le RHE31 ; 

• Les codes F84.0, F84.1 et F84.5 représentent 36% des cas identifiés dans le RIM-

P vs 43% pour le RHEOP et 64% pour le RHE31. 

 

Les différences peuvent s’expliquer par la variabilité des habitudes de codage intra et 

inter-établissements et la variabilité diagnostique des TSA qui constitue une des limites 

de l’utilisation des BDMA.  

 

Enfin, d’un point de vue méthodologique, l’exploitation des données du RIM-P pose des 

problèmes techniques déjà évoqués dans la partie méthode qui peuvent entraîner des 

biais d’estimation.  
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8. Conclusion 

 

L’exploitation des données du SNDS a permis d’approcher la prévalence des 

individus, domiciliés en PACA, atteints de TSA, à partir du recours aux soins. Malgré 

ses limites, cette analyse descriptive, à l’échelon régional et infrarégional, adultes 

compris, apporte des informations nouvelles. Elle témoigne des difficultés actuelles 

pour appréhender la prévalence de l’autisme.  

 

En PACA, l’analyse du SNDS, seule source disponible au niveau national pour évaluer 

la prévalence des TSA, confirme la tendance identifiée par les deux registres français 

du handicap RHEOP et RHE31. Pour les enfants, les estimations de prévalence à 

partir du SNDS sont en effet comparables avec celles des registres. Ces analyses 

pourront être répétées dans le temps. 

 

Par contre, en l’état actuel, ces BDMA ne permettent pas de repérer les personnes 

exclusivement prises en charge en établissement médico-social. Dans les années à 

venir, le SNDS devrait intégrer progressivement les données relatives au handicap en 

provenance des MDPH (données de la Caisse Nationale de Solidarité pour 

l’Autonomie–CNSA), ce qui permettra alors, sous réserve de leur qualité, de disposer 

d’estimations plus précises des prévalences, à tous les âges de la vie, ainsi qu’une 

meilleure description des modes d’accompagnement. 

 

L’impact des évolutions des critères diagnostiques introduites dans le DSM-V (et 

dans la CIM-11 qui entrera en vigueur en 2022) sur les estimations de prévalence 

reste à évaluer.  
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10. Abréviations utilisées 

 

ALD Affection de longue durée 

Anesm  Agence nationale de l’évaluation et de la qualité des établissements et 

services sociaux et médico-sociaux 

ASD Autism spectrum disorder 

ARS Agence Régionale de Santé 

ATIH Agence technique de l’information sur l’hospitalisation 

BDMA Bases de données médico-administratives 

BDR Bouches-du-Rhône 

CAMSP Centre d’action médico-sociale précoce 

CDC Centers for Disease Control and Prevention 

CMPP Centre médico-psycho-pédagogique 

CépiDc Centre d’épidémiologie sur les causes médicales de Décès 

CFTMEA Classification française des troubles mentaux de l’enfant et de l’adolescent 

CH  Centre Hospitalier 

CIM Classification internationale des maladies 

CMP Centre médico-psychologique 

CMPP Centre médico-psycho-pédagogique 

CMU Couverture Maladie Universelle 

Cnam Caisse nationale de l’assurance maladie 

CnamTS Caisse nationale de l’assurance maladie des travailleurs salariés 

CNIL Commission nationale de l’informatique et des libertés 

CNSA Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie 

CRA Centre Ressources Autisme 

CREAI Centre régional d’études d’actions et d’informations, en faveur des  

personnes en situation de vulnérabilité 

DROM Départements ou régions français d’outre-mer 

DSM Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (Diagnostic and 

statistical manual of mental health disorders) 

ESMS Etablissements et services médico-sociaux 

HAD Hospitalisation à domicile 

HAS Haute Autorité de Santé 
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HDJ Hôpital de Jour 

IME Institut Médico-Educatif 

IMP Institut Médico-Pédagogique 

IMPRO Institut Médico-Professionnel 

Insee Institut national de la statistique et des études économiques 

Inserm Institut national de la santé et de la recherche médicale 

IPP Identifiant permanent du patient 

ITEP Institut Thérapeutique Educatif et Pédagogique 

MCO Médecine Chirurgie Obstétrique 

MDPH Maison départementale des personnes handicapées 

MSA Mutualité sociale agricole 

OMS Organisation Mondiale de la Santé 

PACA Provence Alpes Côte d’Azur 

PDD Pervasive developmental disorders 

PMI Protection maternelle et Infantile 

PMSI Programme de médicalisation des systèmes d’information 

RAA Résumé d’activité ambulatoire 

RSA Résumé de Sortie Anonyme 

RGPD Règlement général sur la protection des données 

RHEOP Registre des Handicaps de l’Enfant et Observatoire Périnatal 

RSA Résumé de sortie anonyme 

RSI Régime social des indépendants 

RIM-P Recueil d’information médicalisée en psychiatrie 

SESSAD Service d’Education Spécialisée et de Soins à Domicile 

SNIIRAM Système national d’informations interrégimes de l’Assurance maladie 

SNDS Système national des données de santé 

SSR Soins de suite et de réadaptation 

TED Troubles envahissants du développement 

TND Troubles du neurodéveloppement 

TSA Troubles du spectre de l’autisme 
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