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I. Introduction 

 

En cette année 2012, l’autisme est sur le devant de la scène. De fait, ce trouble a été déclaré 

« grande cause nationale » par François Fillon alors Premier Ministre le 9 février 2012. 

Depuis deux décennies, l’investissement des associations de parents et l’évolution des 

connaissances ont conduit l’Etat à s’engager dans des politiques fortes et spécifiques. Les 

recommandations promulguées par la Haute Autorité de Santé se succèdent depuis 2005 

intéressant d’abord les modalités du diagnostic chez l’enfant, puis chez l’adulte et plus 

récemment les interventions auprès des enfants et adolescents. Des moyens et des orientations 

ont été mis en œuvre à travers deux « plans autismes » successifs. Un troisième plan est 

annoncé pour la période 2013-2015. Les Centres de Ressources Autisme implantés dans 

chaque région depuis 2005 constituent le relais principal de ces dispositifs sur le terrain. 

 

De l’évolution des connaissances concernant le trouble autistique, émerge deux constats. 

D’une part, sa prévalence semble en augmentation, et concernerait actuellement une naissance 

sur 150. Ainsi, la HAS évalue à 100 000 le nombre de personnes de moins de 20 ans avec 

autisme en France. L’intérêt pour le trouble autistique se voit donc démultiplié, justifiant les 

politiques de santé publique récentes. D’autre part, l’évolution récente des connaissances met 

en lumière l’intérêt d’intervention précoce auprès de l’enfant. L’accès au diagnostic précoce 

dans ce cadre apparaît comme un enjeu majeur. Cet objectif reste central dans le plan autisme 

2013-2015. Pourtant, ce parcours de soin reste mal connu et le diagnostic intervient souvent 

tardivement. 

 

 

L’objet du présent travail de thèse est de contribuer à une meilleure connaissance du parcours 

de soin des enfants avec autisme, des premières inquiétudes parentales jusqu’au bilan 

d’évaluation au CRA Lorraine. La présente étude se propose en introduction de présenter le 

trouble autistique, puis d’envisager les éléments en faveur du diagnostic et des interventions 

précoces. Les modalités de création des CRA et l’organisation du CRA Lorraine seront 

ensuite détaillées. Dans un second temps, la méthodologie de l’étude sera décrite, et les 

résultats présentés. En dernier lieu, la discussion sera développée autour des notions 

d’accessibilité, de parcours et de filière (psychiatrique et somatique). 
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A. Généralités  

1. Description de la forme typique 
 

Les Troubles Envahissants du Développement sont des troubles neurodéveloppentaux. Ils 

apparaissent dans la petite enfance et même si des évolutions sont repérables, ils persistent de 

manière chronique à l’âge adulte. Ces atteintes sont classiquement regroupées sous le terme 

de « triade autistique ». Trois domaines sont donc concernés. Ces troubles altèrent 

précocement les capacités de relations avec autrui, la communication  et les intérêts et 

comportements.  

 

Altérations des interactions sociales réciproques. En résulte un isolement (le retrait 

autistique) de degré variable,  l’enfant ne partage pas ses activités ni ses émotions, il existe 

peu de contacts visuels, il semble ne pas s’intéresser à son environnement. Les émotions sont 

le plus souvent pauvres, mais peuvent aussi être disproportionnées, elles sont toujours 

globalement inadaptées. 

 

Altérations de la communication. Le langage comme la communication non verbale sont 

affectés Il existe un retard voir une absence totale de langage. La compréhension et souvent 

meilleure que l’expression qui peut être spécifique dans la prosodie comme dans la syntaxe. 

Ce langage peut ne pas être fonctionnel avec les écholalies ou le langage idiosyncrasique qui 

n’ont pas de valeur communicationnelle. L’inversion pronominale et l’absence d’accès au 

symbolique sont d’autres de ces particularités. La communication non verbale est elle aussi 

altérée, avec une gestuelle pauvre ou inhabituelle et des expressions faciales du même ordre. 

A noter que le syndrome d’Asperger est épargné par le retard de langage même s’il comporte 

lui aussi des particularités. 

 

Des intérêts et des comportements restreints et répétitifs. Ils concernent les stéréotypies, 

les intérêts sensoriels inhabituels (flairage ou objet brûlant) la focalisation sur des parties 

d’objets et de leur utilisation de manière répétitive ou l’intérêt pour des objets inhabituels. 

Dans ce domaine, il n’existe pas plus d’accès à la fonction symbolique empêchant l’accès au 

« faire semblant ». Les capacités de jeux sont donc limitées en particulier dans leur aspect 

fonctionnel et ont surtout valeur d’autostimulations. Le besoin d’immuabilité entre dans cette 

catégorie, il regroupe les rituels, les particularités sensorielles et l’intolérance aux 

changements. 
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Le lecteur soucieux d’approfondir ces notions pourra se rapporter au livre « L’autisme et les 

troubles du développement psychologique » de Lenoir et Malvy.1 

Ces atteintes sont décrites sur deux modes. D’une part la description dimensionnelle renvoie à 

la notion de spectre autistique. D’autre part l’approche catégorielle qui renvoie aux 

classifications nosographiques.  

 

1. Notion de spectre autistique 
 

La forme typique est très particulière et regroupe de nombreux signes caractéristiques. 

Pourtant dans de nombreuses situations, la présentation clinique des patients est plus 

polymorphe.  La notion d’ « autisme » et plus précisément de « trouble du spectre autistique » 

(« Autism Spectrum Disorder ») place les troubles envahissants du développement dans une 

perspective dimensionnelle. Les troubles correspondant à la présentation typique peuvent être 

plus ou moins intenses, voire très discrets. Les trois domaines déficitaires peuvent également 

être atteints de manière hétérogène.  

 

La notion de continuum du spectre autistique a été avancée par Wing and Gould en 19792. 

Ces auteurs ont avancé cette hypothèse à partir d’une étude épidémiologique dans la région de 

Cambrewell en Angleterre. Dans une population d’enfants âgés de moins de 15 ans, cette 

recherche met en avant l’association entre les différents éléments de la triade autistique 

(« triad of impairments »), ces éléments sont mis en rapport d’une part avec un handicap dans 

les interactions sociales et d’autre part avec la notion d’un autisme de Kanner dans la petite 

enfance. Cette notion est ensuite reprise par Doris Allen qui forme le concept d’ « Autistic 

Spectrum Disorder » puis d’ « Autism Spectrum Disorder »3. Ce concept regroupe les 

différentes descriptions cliniques dans une continuité. A l’opposé de l’autisme typique qui 

constitue un tableau complet, des présentations incomplètes existent tel que les TED_NOS 

avec une atteinte peu intense ou partielle des domaines symptomatiques. La différence au 

normal ne pouvant se faire que sur des aspects perceptifs ou des fonctionnements cognitifs. 

 

A l’opposé de cette perspective dimensionnelle, les classifications actuelles envisagent 

« l’autisme » dans une perspective catégorielle qui intègre différentes typologies dans la 

catégorie des troubles envahissants du développement. 
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2. Classifications et principales formes :  
 

Les classifications actuelles sont relativement homogènes comparées aux précédentes qui ont 

introduites de multiples diagnostics dont certains émergent parfois au gré de la pratique 

clinique et des publications, ainsi les dysharmonies évolutives,  l’autisme résiduel, la 

schizophrénie infantile, la psychose infantile, la psychose déficitaire.  

 

 

a) Le DSM 4.tr 
 

Le DSM 4 tr4 reconnait 5 catégories regroupées dans la catégorie des troubles envahissants du 

développement :  

 (299.00) Trouble autistique 

 (299.80) Syndrome de Rett 

 (299.10) Trouble désintégratif de l’enfance 

 (299.80) Syndrome d’Asperger 

 (299.80) Trouble envahissant du développement (Pervasive Developmental Disorder 

NOS) 

 

b) CIM 10. 
 

Cette classification définit les « Troubles envahissants du développement » (F84)5. 

La CIM reconnaît  8 catégories : 

 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 
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 F84.8 Autres troubles envahissants du développement 

 F84.9 Trouble envahissant du développement, sans précision 

 

La HAS dans son argumentaire recommande l’utilisation de cette classification :  

« Dans le cadre des troubles envahissants du développement (TED), la classification 
internationale des maladies (CIM-10) est la classification de référence.  
En effet : 

 cette classification est reconnue et utilisée sur le plan international ;  
 ses formulations diagnostiques s’appliquent à tous les âges de la vie ;  
 son utilisation systématique par tous les acteurs assure, dans l’intérêt de la personne 

avec TED, la cohérence des échanges entre la personne elle-même et sa famille, les 
professionnels, les administrations ; elle est également intéressante pour les échanges  
entre scientifiques. 

 
Toute autre classification doit établir des correspondances par rapport à elle. » 
 

 

c) CFMTEA 
 

L’autisme appartient aux psychoses précoces (1.0) qui font partie du premier chapitre de cette 

classification  Autisme et Troubles psychotiques6. 

Cette classification reconnaît : 

 1 Autisme et Troubles psychotiques 

o 1.0 Psychoses Précoces (Troubles envahissants du développement) 

 1.00 Autisme infantile précoce - type Kanner 

 1.01 Autres formes de l'autisme 

 1.02 Psychose précoce déficitaire. Retard mental avec troubles 

autistiques ou psychotiques  

 1.03 Syndrome d'Asperger 

 1.04 Dysharmonies psychotiques 

 1.05 Troubles désintégratifs de l'enfance  

 1.08 Autres psychoses précoces ou autres troubles envahissants du 

développement 
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d’Asperger. Le syndrome de Rett sera également décrit, car il constitue une forme particulière 

des TED.   

 

Le trouble autistique dit de Kanner8 du DSM 4 tr rejoint l’autisme infantile de la CIM 10 et 

l’autisme infantile précoce de la CFMTEA-R. Ce trouble constitue le tableau le plus commun 

et complet des troubles envahissants du développement. La prévalence de ce trouble est de 

20,6/ 10 0009. Le trouble autistique regroupe des symptômes dans les trois domaines déjà 

décrits  (interactions sociales réciproques, communication, comportement). Pour le DSM IV-

TR, un dysfonctionnement ou un retard dans les interactions sociales, le langage, le jeu 

symbolique ou l’imagination est noté avant 3 ans. On retrouve la même limite d’âge dans la 

CIM 10  et la CFTMEA-R. La définition, plus complète que celle proposée par la CIM 10, 

donnée par le DSM IV-TR est la suivante. 

 

 

F84.0 [ 299.00] Trouble autistique 
 

A. Un total de six (ou plus) parmi les éléments décrits en (1), (2), et (3) : 
 
 

(1) altération qualitative des interactions sociales, comme en témoignent au moins deux des éléments suivants : 
 

(a) altération marquée dans l’utilisation, pour réguler les interactions sociales, de comportements non verbaux multiples, tels 
que le contact oculaire, la mimique faciale, les postures corporelles, les gestes. 
(b) incapacité à établir des relations avec les pairs correspondant au niveau du développement. 
(c) le sujet ne cherche pas spontanément à partager ses plaisirs, ses intérêts ou ses réussites avec d’autres personnes ( p.ex. il 
ne cherche pas à montrer, à désigner du doigt ou à apporter les objets qui l’intéressent). 
(d) manque de réciprocité sociale ou émotionnelle 
 

(2) altération qualitative de la communication, comme en témoigne au moins un des éléments suivants : 
 

(a) retard ou absence totale de développement du langage parlé (sans tentative de compensation par d’autres modes de 
communication, comme le geste ou la mimique). 
(b) chez les sujets maîtrisant assez le langage, incapacité marqué à engager ou soutenir une conversation avec autrui. 
(c) usage stéréotypé et répétitif du langage, ou langage idiosyncrasique. 
 

(3) caractère restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des intérêts et des activités, comme en témoigne au moins un 
des éléments suivants : 
 

(a) préoccupation circonscrite à un ou plusieurs centres d’intérêts stéréotypés et restreints, anormale soit dans son intensité, 
soit dans son orientation. 
(b) adhésion apparemment inflexible à des habitudes ou à des rituels spécifiques et non fonctionnels. 
(c) maniérismes moteurs stéréotypés et répétitifs (p.ex. battements ou torsions des mains ou des doigts, mouvements 
complexes de tout le corps). 
(d) préoccupations persistantes pour certaines parties des objets 
 

    B. Retard ou caractère anormal du fonctionnement, débutant avant l’âge de trois ans, dans au moins un des domaines  
suivants : 

        (1) interactions sociales, 
        (2) langage nécessaire à la communication sociale, 
        (3) jeu symbolique ou d’imagination. La perturbation n’est pas mieux expliquée par un diagnostic de syndrome de Rett ou de 
         trouble désintégratif de l’enfance 
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Le syndrome d’Asperger a la même dénomination dans les trois classifications. La prévalence 

du trouble est de 6/10 0009. On notera que ce syndrome a été décrit par Hans Asperger10 en 

1943, parallèlement à la description de Léo Kanner. Les interactions sociales et le 

fonctionnement social sont altérées, les comportements sont stéréotypés et les intérêts ont un 

caractère restreint et répétitif. Il existe également des particularités motrices qui sont moins 

marquées que dans les formes typiques d’autisme. Les capacités de communication sont 

relativement préservées, le langage n’est pas retardé mais il existe certaines anomalies 

qualitatives telles qu’une prosodie peu modulée, ou un aspect répétitif. De plus, des troubles 

de la compréhension existent au niveau verbal et non verbal, mais il n’y a pas normalement de 

déficience mentale11. Ces symptômes sont rarement présents avant trois ans. Cette entité est 

pour certains indifférenciée de l’autisme et n’en est qu’une forme moins intense, ne 

constituant donc pas une forme clinique particulière mais un niveau d’atteinte. La validité de 

la distinction entre autisme sans retard mental et syndrome d’Asperger est actuellement 

interrogée.  

 

 

Le trouble envahissant du développement non spécifié et l’autisme atypique dans la CIM 10 

peuvent être rapproché du PDD-NOS dans le DSM IV-TR. La prévalence de ce trouble est de 

37/ 10 0009. Il correspond aux situations ou le tableau clinique présenté s’approche des 

critères des troubles envahissant du développement sans y satisfaire complètement, 

constituant une catégorie relativement hétérogène, mais dont le diagnostic est de plus en plus 

fréquent. Rogé définit ce trouble comme « une forme atténuée ou atypique » par rapport à 

l’autisme infantile12. Les troubles concernent le développement des interactions sociales, de la 

communication (verbale et non verbale) ou de comportements stéréotypés et d’intérêts 

restreints et répétitifs. Cependant, ces troubles peuvent ne pas apparaître avant trois ans et les 

symptômes peuvent être insuffisants, atypiques. Enfin l’ensemble des trois domaines 

habituels ne sont pas forcément affectés. Pour poser le diagnostic d’autisme atypique, il est 

nécessaire selon les critères de la CIM 10 d’exclure un trouble du développement spécifique, 

une schizophrénie, un trouble de la personnalité schizotypique ou évitante. 

 

 

Le syndrome de Rett tient une place particulière atteignant principalement les filles et étant le 

plus souvent associé à une mutation du gène MECP2 sur le chromosome X dans 80% des cas. 
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Par ailleurs après une phase développementale normale dans les 5 à 30 premiers mois, il 

existe un ralentissement du développement crânien et une régression rapide entre 1 et 3 ans. 

Le langage régresse de manière majeure ainsi que les capacités psychomotrices, il existe des 

mouvements stéréotypés de torsion des mains. S’y associent des troubles neurologiques de 

type ataxie ou apraxie et un retard mental parfois des épilepsies et des anomalies EEG (DSM). 

L’évolution est ensuite marquée par une phase de détérioration motrice tardive. Ce syndrome 

pourrait être retiré de la catégorie des TED pour rejoindre celle des maladies génétiques au 

même titre que le syndrome de l’X fragile. C’est la phase de régression qui constitue 

l’élément commun au TED, mais la présentation est différente, est surtout l’évolution et le 

pronostic non rien de commun. 

 

Ces formes typiques sont bien définies, cependant il est nécessaire d’exclure certains 

diagnostics différentiels.  

 

3. Diagnostic différentiel 
 

Les diagnostics différentiels1 7 possibles s’y rapportant sont multiples, ils concernent : 

o Le retard mental : en effet, initialement Kanner individualise l’autisme de 

l’arriération mentale. On notera que l’association de l’autisme avec le retard 

mental est très fréquente.  

o Les troubles spécifiques du développement : il peut s’agir de troubles du 

langage (retard de parole, retard de langage, trouble du langage expressif ou 

mixte dysphasies…). 

o Les troubles sensoriels : on remarquera qu’il existe une association entre ces 

troubles sensoriels et l’autisme rendant le diagnostic plus complexe. 

 Déficience visuelle : ce diagnostic différentiel justifie la réalisation 

systématique d’un examen ophtalmologique de la vision. Klienen 

retrouve un taux de déficience visuel de 23 % en cas d’autisme, dans 

une recherche intéressant la population générale. 

 Déficience auditive : ce diagnostic différentiel justifie la réalisation 

systématique d’un examen de l’audition avec audiométrie. Le même 

auteur retrouve un taux de déficience auditive de 8,3 %. 

o Les troubles neurologiques. 

o Les troubles de l’attachement : dépression anaclitique, carences affectives… 
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Autisme syndromique  

La notion d’autisme syndromique (autisme secondaire ou autisme comorbide) renvoie à la 

présence d’une pathologie identifiée dont l’association avec les troubles envahissants du 

développement est connue. Cette notion s’oppose à celle d’autisme idiopathique ou primaire 

où aucune cause n’est retrouvée. Les pathologies décrites sont essentiellement génétiques 

mais aussi métaboliques, voir infectieuses comme la rubéole congénitale11,13,14. Lorsqu’il 

existe une telle association, un retard mental est plus fréquemment retrouvé et inversement. 

Les sujets présentant un autisme syndromique présentent plus fréquemment un retard mental 

que les sujets indemne15–18. 

 

L’autisme syndromique renvoie principalement à des atteintes génétiques et métaboliques. 

 

 Syndrome génétique : en 1996, dans une recherche intéressant la population 

finlandaise, Kielenen, Rantala et Timonen19 retrouvaient un taux de 12,3 % d’atteinte 

génétique de la population autistique. Chamak20 comme Fombonne21 retrouvent des 

taux comparables de 3 % et 10 % respectivement. L’ensemble des syndromes 

suivants, développés dans l’argumentaire de la HAS7, montrent une association plus 

fréquente avec l’autisme : 

 Syndrome de Rett, 

 Syndrome de l’X fragile, 

 Sclérose tubéreuse de Bourneville, 

 Neurofibromatose de type 1, 

 Syndrome d’Angelman, 

 Syndrome de Prader-Willi, 

 Autres…(Syndrome alpha-thalassémie/retard mental lié à l’X (ATRX), 

syndrome de Sotos, myopathie de Duchenne (112,113), syndrome de 

Cornelia de Lange, hypomélanose d’Ito, syndrome de Joubert, 

syndrome de Moebius, syndrome de Cohen, dystrophie myotonique de 

Steinert,  syndrome CHARGE, syndrome de Lujan-Fryns, syndrome de 

Smith-Magenis, syndrome de Timothy….). 

 

 Syndrome métabolique : la phénylcétonurie, déficit dans le métabolisme de la 

créatinine (synthèse et transport), déficit dans le métabolisme cérébral des folates, 

syndrome de Smith-Lemli Opitz (SLO), 



33 

 

 Autres associations :  

 Syndrome d’alcoolisation fœtale22 

 Rubéole congénitale. 

 

Epilepsie 

Les taux d’épilepsie dans les populations atteinte de TED varient de 5 % jusqu’à 40 %. 

Globalement un taux de 25 % est admis. Il existe deux pics d’incidence, le premier autour de 

5 ans et le deuxième autour de 15 ans. L’épilepsie semble plus souvent associée à un retard 

mental, au sexe féminin,  à certaines typologies autistiques. 77 % des sujets présentant un 

syndrome de Rett présentent également une épilepsie, c’est le cas pour 90 % des sujets 

présentant un trouble désintégratif de l’enfance. A l’opposé seuls 4 % des Asperger souffrent 

d’épilepsie23.  En l’absence de retard mental, le taux d’épilepsie est de 8 %, il est de 21 % si le 

QI est inférieur à 70. De la même façon, la répartition par sexe diffère, pour les garçons 

atteints de TED ce taux est de 18 % et pour les filles 34 %. (HAS) 

 

Retard mental 

La prévalence des troubles envahissants du développement associés au retard mental avoisine 

les 2 à 3 pour 100011. Le retard mental pour l’ensemble des TED est évalué à 30 %24,25. Cette 

proportion est fonction du diagnostic, en cas d’autisme infantile, il concernerait 70 à 75 % des 

enfants18,26,27 Pour Fombonne et Chabakarti11, ce retard serait modéré pour 29 % des enfants 

avec autisme infantile et sévère pour 38 %.  Le syndrome d’Asperger par définition n’est pas 

associé à un retard mental. La proportion de retard mental proposée par Fombonne dans ce 

même article en cas de TED-NOS est de 12%. Enfin, on notera que dans la population atteinte 

d’un retard mental et bénéficiant de soins en rapport, 20 à 40 % des sujets satisfont au 

diagnostic d’autisme28. 

 
 

Troubles psychiatriques  

Ces troubles sont mal pris en compte dans le domaine de l’autisme. Pourtant pour Simonoff29, 

ils sont présents chez 70 % des enfants avec TED, et, dans 41 % des cas, deux troubles 

psychiatriques ou plus sont retrouvés. Des résultats similaires sont avancés par Leyfer30 et 

Gjevik31. On notera que Simonoff ne recherche pas les troubles psychotiques, bipolaires ainsi 

que les troubles du sommeil et que la population étudiée va de 10 à 14 ans. Dans cette étude : 
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o Les troubles anxieux et phobiques sont retrouvés le plus fréquemment, ils 

sont présent dans 42 % des cas. On notera que cet auteur avance un taux faible 

de trouble obsessionnel compulsif de 8,2 %, Leyfer propose un taux plus 

conséquent de 37,2 %. 

o Les troubles déficits de l’attention/hyperactivité sont retrouvés dans 28,2 % 

des cas. 84 % de ces patients présentent un second trouble psychiatrique. 

(comme d’autres études) 

o Enfin, le trouble oppositionnel avec provocation est représenté dans 28,1 % 

des cas. (comme d’autres études) 

o Les troubles dépressifs ne sont retrouvés que dans 1,4 % des cas. Ce taux est 

bas comparativement à d’autres études, ceci, selon l’auteur pourrait être 

expliqué par l’âge des enfants inclus dans l’échantillon.  

o Autres troubles qui n’ont pas été recherchés dans cette étude : dans 

l’échantillon étudié par Leyfer en 2006, aucun enfant ne satisfait au critère de 

schizophrénie ni de psychose, les troubles bipolaires sont très faiblement 

représentés avec un taux inférieur à 2 %. Des troubles du sommeil sont 

fréquemment rapportés32. Certains auteurs notent des problèmes gastro-

intestinaux et des difficultés alimentaires33. 

 

Globalement, l’approche des troubles envahissants du développement se fait plus homogène. 

La notion de spectre autistique regroupe ces ensembles nosographiques. L’établissement de  

correspondances entre les classifications et la meilleure description des pathologies associées 

forment un socle commun de connaissances.   

  



B
 

Les con

expansi

prévalen

nécessa

favorab

 

 
La prév

0,7 %. O

Comme

augmen

 

Tableau  3
Autisme e

 

Des étu

1998, o

retrouve

prévalen

Fombon

B. Un 

nnaissances

on. Dans c

nce du tro

aire pour d

les. C’est d

1. 

valence estim

On notera q

e l’illustre le

ntation. 

3 :  Estimation d
et autres troubl

udes plus an

ont été repri

e une préva

nce moyenn

nne9 propos

double co

s des troub

cette masse

ouble serait

débuter des

donc une pop

Augmen

mée actuelle

que la questi

e tableau su

de  la prévalen
les envahissant

nciennes (au

ises dans u

alence moye

ne de 7,2 /

se un taux 

nstat 

bles envahis

e d’informa

t en augm

s interventi

pulation ém

ntation de la

e des troubl

ion d’une au

uivant, les c

nce des  trouble
ts du développ

u nombre d

ne revue de

enne autour

/ 10 000 su

de prévale

ssants du d

ation, deux

mentation. D

ions précoc

mergente qui

a prévalence

les envahiss

ugmentatio

chiffres de p

es  envahissant
pement. État de

de 33), la p

e la littérat

r de 5,2 / 10

ur la périod

ence établi

développem

 consensus

D’autre par

ces qui pe

i doit être d

e	:	

sants du dév

n de la prév

prévalence 

ts du développ
es connaissance

première da

ture par Fom

0 000 sur l’

de 1989/199

à 63,7 / 1

ment subisse

s s’affirmen

rt, le diagn

rmettent de

iagnostiqué

veloppemen

valence est a

connaissent

pement, d’aprè
es. »7 

tant de 196

mbonne en 

’ensemble d

98. L’étude

10 000, ce 

ent une im

nt.  D’une 

gnostic préc

des évolutio

ée avec célé

nt avoisine 

actuellemen

nt effectivem

ès HAS  argum

66 et la der

199934. Ce

de la périod

e la plus réc

qui représe

35 

mportante 

part, la 

coce est 

ons plus 

érité. 

les 0,5 à 

nt posée. 

ment une 

entaire  : « 

 

rnière de 

et auteur 

de et une 

cente de 

ente une 



36 

naissance pour 150. La différence apparait énorme et suggère que cette prévalence a presque 

décuplé en un peu plus de 10 ans. 

 

Même si une augmentation de la prévalence ne peut être exclue, certains facteurs doivent être 

soulignés9. D’une part, les premières études épidémiologiques ne recherchaient que les cas 

d’autisme infantile. Les études épidémiologiques portant sur les troubles envahissants du 

développement  (autisme infantile, TED-NOS, Asperger, Rett, trouble désintégratif) 

intéressent nécessairement plus de cas par extension du spectre. Ces autres TED représentent 

actuellement environ 2/3 de la prévalence totale des TED, l’autisme infantile représentant 

donc 1/3 des situations. Au-delà de l’extension de la définition des cas recherchés, les critères 

des différentes classifications ont été plusieurs fois modifiés, ces critères se font plus larges, 

en rapport avec le développement de la notion de spectre autistique qui suppose la 

reconnaissance de situations en deçà de l’autisme. D’autre part, le développement des 

connaissances aussi bien au niveau professionnel, que de manière générale dans la population, 

l’intérêt général porté à ce trouble ainsi que la mise en place de services spécialisés tout 

comme les moyens mis en œuvre à des niveaux nationaux,  pourraient favoriser un dépistage 

plus performant. 

 

Au total, le nombre de cas rencontrés et accédant aux systèmes de soin est en augmentation.  

 

 

2. L’enjeu des soins et du diagnostic précoces (un diagnostic précoce 
pour des soins précoces) 

 

Les moyens thérapeutiques et d’accompagnement connaissent une véritable expansion, avec 

principalement le développement des prises en charge comportementales. Un consensus 

international se développe, mettant en avant l’intérêt des prises en charge précoces pour 

l’évolution de l’enfant. L’enjeu du diagnostic précoce est ainsi directement justifié par cette 

évolution favorisée par des interventions précoces et intensives.  

Dans un premier temps, les récentes recommandations de la HAS35 concernant la question de 

l’intervention dans le cadre des TED seront détaillées. En effet, les experts notent que pour 

environ 50 % des enfants avec TED, il existe « une amélioration du quotient intellectuel, des 

habiletés de communication, du langage, des comportements adaptatifs ou une diminution des 

comportements problèmes ». Dans un second temps, les étapes du parcours des signes 

précoces jusqu’au diagnostic seront abordées.   
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a) 	Amélioration du pronostic 

 

La HAS a publié le 8 mars 2012 des recommandations de bonne pratique relatives à 

« l’intervention éducative et thérapeutique coordonnée chez l’enfant et l’adolescent »35. Ces 

travaux tentent d’éclaircir le paysage de l’intervention auprès des personnes avec autisme, ils 

hiérarchisent les différentes approches et méthodes afin de servir de référence au clinicien. 

Ces recommandations plaident en faveur de la précocité de l’intervention auprès de l’enfant. 

Dès qu’un trouble du développement est repéré ou dans les trois mois suivant le diagnostic, 

l’enfant doit bénéficier d’interventions.  

 

Filipek comme Volkmar18 insistent dans ce sens, ces interventions doivent être débutées avant 

trois ans. Certains auteurs montrent une amélioration du pronostic si l’intervention débute à 

trois ans plutôt qu’à 4 ans36,37. De même, Rogers38 souligne qu’un diagnostic précoce permet 

une intervention plus adaptée et une amélioration du pronostic par rapport à une intervention 

plus tardive. Enfin, on retiendra de l’étude de Hayward39 que les sujets entre 2 et 5 ans 

présentent l’évolution la plus favorable même pour une intervention moins intense. Cette 

dernière étude illustre bien l’intérêt du diagnostic précoce lié aux enjeux de l’intervention. On 

notera que la revue de la littérature présentée par Howlin40 ne retrouve aucune étude allant 

dans ce sens. 

 

Ainsi, la position prise par la HAS insiste sur le fait que l’intervention doit débuter dans les 

trois mois qui suivent le diagnostic, au mieux entre 18 mois et 4 ans. Ces interventions 

précoces visent une amélioration du pronostic.  

 

Eléments d’amélioration  

Il est possible de distinguer certains éléments pronostiques chez l’adulte et chez l’enfant.  

A l’âge adulte, le pronostic serait plutôt influencé par le niveau cognitif et les capacités 

adaptatives que par le niveau de sévérité. Ainsi les individus avec un retard mental et une 

sévérité moyenne évoluent moins favorablement que les individus sans retard mental mais 

avec une symptomatologie sévère. Si l’évolution des troubles peut être plus ou moins 

favorable, finalement l’intégration sociale reste difficile quel que soit le niveau cognitif, 

puisque seulement 15 % des individus accèdent à une vie véritablement indépendante41.   
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Chez l’enfant, le langage et le développement cognitif seraient les secteurs qui bénéficieraient 

le plus des interventions précoces42–44. Harris et Handelmann37 notent que si 

l’accompagnement débute avant 48 mois, la scolarisation en milieu ordinaire est plus 

fréquente et le QI amélioré. 

 

Ainsi, chez l’enfant, la précocité de l’intervention, est un élément majeur d’amélioration du 

pronostic. Les recommandations de la HAS définissent un consensus. Les interventions 

éducatives, comportementales et développementales globales (ABA, Denver et TEACCH, 

intégratives respectant…) sont recommandées. Elles intègrent des objectifs touchant les 

différents domaines fonctionnels de l’enfant dans un projet personnalisé d’intervention. 

L’intensité est également définie, 25 heures par semaine minimum sont nécessaires.  Elles 

améliorent en priorité le QI, les compétences de communication et le langage. A un moindre 

niveau, les comportements adaptatifs et l’intégration scolaire bénéficient également de ces 

accompagnements. Enfin, lorsque ces interventions sont soutenues par l’implication des 

parents (formés), les signes autistiques et les comportements problèmes évoluent plus 

favorablement.  

 

Facteurs de bon pronostic  

Le travail de la HAS interroge également les facteurs de bon pronostic liés à ces interventions. 

De fait, la présence d’une attention conjointe, d’une capacité de jeux fonctionnels (et jeux 

symboliques) et d’imitation, l’absence de retard mental et un niveau de sévérité moindre sont 

considérés comme des facteurs de bon pronostic. L’attention conjointe et l’imitation semblent 

par ailleurs prédictives du développement du langage. Pour Howlin40 comme pour Rogers and 

Vismara44, les revues de la littérature effectuées montrent qu’un QI plus important en début 

d’intervention permet d’envisager un gain plus important. Ce gain intéresse le QI, le langage 

et les comportements adaptatifs39. Pour Darrou45, le score CARS et le niveau de langage 

seraient de bons prédicteurs. Concernant le langage, le versant de la compréhension semble 

avoir une importance particulière46,47. 

Au contraire, l’absence d’attention conjointe à 4 ans, l’absence d’un langage fonctionnel à 5 

ans, un retard mental, des crises d’épilepsie, une comorbidité médicale ou psychiatrique et la 

sévérité élevée sont des facteurs de mauvais pronostic48–52. 
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b) Le parcours de soins en amont : des premières inquiétudes jusqu’au 
diagnostic. 

 

 

Il existe donc une urgence à mettre en place des interventions adaptées auprès des enfants 

avec autisme afin de leur faire bénéficier de meilleures chances d’évolution. Pour bénéficier 

d’interventions adaptées dans les délais préconisés par la HAS, il est nécessaire que les 

enfants avec autisme accèdent au système de soin précocement dans un parcours structuré. 

Une stratégie à deux niveaux organise cet accès. Cette stratégie constitue une tentative de 

réponse à ces exigences d’efficacité, de précision diagnostique, d’accessibilité et de rapidité. 

Elle associe le dépistage et un diagnostic spécialisé dans une structure spécifique. Comme la 

plupart des agences nationales, la publication des recommandations HAS53 va dans ce sens. 

 

« La démarche diagnostique comprend plusieurs étapes : 

 une étape de repérage individuel des troubles 

 une étape de confirmation du diagnostic permettant de poser un diagnostic de TED, d’identifier 

d’éventuels facteurs étiologiques et pathologies associées et, le cas échéant, de poser un 

diagnostic différentiel. 

  une étape complémentaire d’évaluation du fonctionnement de la personne. »  

 

 

Du coté des enfants avec autisme, ce parcours est marqué par trois étapes qu’il est possible de 

mettre en rapport avec les niveaux précédents : les premiers troubles et le repérage parental ; 

les premières démarches vers un professionnel et le dépistage d’un trouble du 

développement ; et enfin, l’étape du diagnostic et l’évaluation globale du trouble. 

 

(1) Premiers troubles et signes précoces.	
 

Dès la description princeps de Kanner8 la précocité du développement du trouble autistique 

est mise en avant, puisque pour cet auteur celui-ci apparait « dès la naissance ». Cette 

précocité fait actuellement partie des critères diagnostiques des différentes classifications 

(CIM 10 ; DSM IV-TR et CFTMEA-R 2000), en cas d’autisme typique, les troubles doivent 

avoir débuté avant trois ans. 

 

En étudiant des vidéos familiales, Werner et Dawson54 ont décrit trois modes de début. 
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 Le début précoce et progressif, dès la naissance, mais plus souvent entre 6 mois et 

1 an.  Le tableau d’autisme typique se constitue de manière progressive. 

 Le début secondaire sur un mode régressif : il existe une phase de développement 

« normal » et une régression55,56 plus ou moins brutale vers deux ans. Ce mode 

concernerait 20 à 50% des enfants. 

 Un dernier mode de début est décrit par certains auteurs, il s’agit du mode alternatif 

qui se positionne entre les deux modes précédents. Il est fait de l’alternance de phase 

« normale » et de phase autistique ou régressive. 

 

L’expression rétrospective des observations parentales et des inquiétudes relatives au 

développement de leur enfant a constitué la première source pour décrire ces signes précoces. 

Pour Glascoe57,58, ces inquiétudes parentales sont valides, elles sont mises en avant dans de 

nombreuses recommandations. « Les inquiétudes des parents évoquant une difficulté de 

développement de leur enfant (langage et socialisation) doivent être prises en compte car 

elles sont fortement corrélées à une anomalie effective du développement. Elles doivent donc 

être un signe d’alerte pour les professionnels de santé et faire rechercher un trouble du 

développement et/ou un TED. » La description de ces signes précoces a bénéficié des 

observations parentales. L’étude des vidéos parentales et les études sur les enfants à hauts 

risques d’autisme59,60 (apparentés) constituent deux autres sources permettant de préciser ces 

signes précoces.  

 

Les signes ainsi décrits sont nombreux, ils sont présentés dans le Tableau 4. Cependant, aucun 

des signes présentés n’est spécifique de l’autisme61,62, c’est la concordance et la persistance de 

ces signes qui doit alerter. Dès la première année, il est possible de repérer des 

dysfonctionnements interactifs. L’absence de sourire social, un évitement du regard, ou 

l’absence de réponse à l’appel du prénom sont les signes les plus spécifiques à cet âge. 

D’ailleurs, depuis 2006 le carnet de santé inclut : à 4 mois, les items « vocalise » et « rit aux 

éclats » ; à 9 mois, les items « pointe du doigt » et « joue à coucou me voilà ». Dans la 

deuxième année de vie, peuvent apparaître dans le champ des interactions sociales : une 

passivité, un manque de réactivité aux stimuli sociaux, un évitement du regard, ou l’absence 

d’attention conjointe. Dans le domaine de la communication peuvent exister : un retard de 

langage, une absence de pointage proto-déclaratif voir proto-impératif, une absence de jeu 

symbolique. 
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Tableau 4 : les signes précoces de l’autisme d’après Bargiacchi. 

 

 

Enfin, avant trois ans, les signes qui doivent alerter sont les suivants62,63. Dans le domaine des 

interactions sociales, l’enfant s’isole ou établit des relations particulières, il montre un 

manque d’intérêt pour les autres, il n’initie pas la relation. Par ailleurs, l’imitation est 

déficiente, l’enfant ne désigne pas les objets et il existe un déficit dans la reconnaissance et le 

partage des émotions. Dans le domaine de la communication, le déficit concerne la 

communication verbale et non verbale. Il peut exister un retard de langage. Ce dernier peut 

également ne pas être fonctionnel. L’enfant ne réagit pas à son prénom. Dans le domaine des 

comportements, il est possible de noter des réactivités et des intérêts sensoriels particuliers, 

des mouvements stéréotypés (maniérisme moteur, balancements, ……) et des activités 

répétitives et restrictives, ou encore une immuabilité avec des réactions importantes aux 

changements. 

En dernier lieu, une régression55,64,65 dans le développement doit alerter quel que soit l’âge et 

le domaine affecté. En outre une attention particulière doit être dirigée vers les fratries, celles-

ci devant être surveillées (risque de récurrence) et soutenues (psychopathologie particulière). 
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La description de cette symptomatologie est un atout qui doit permettre une reconnaissance 

précoce par les professionnels amenés à rencontrer l’enfant, surtout si les parents font part 

d’inquiétudes relatives au développement de leur enfant.  

 

(2) Premières démarches et dépistage.	
 

Cette étape constitue un enjeu majeur du parcours de soin des enfants avec autisme, en tant 

que point d’entrée qui doit conduire au diagnostic. 

 

Les premières démarches doivent permettre le dépistage du trouble autistique. Il se donne 

pour objectif le repérage du plus grand nombre. Comme défini par la HAS, le dépistage a lieu 

dans des structures non spécifiques, elle intéresse des « professionnels de premières lignes ». 

Il peut avoir lieu soit lors de visites systématiques, ce qui est favorisé par les items introduits 

dans le carnet de santé, soit en raison d’inquiétudes parentales. En sus, la bonne connaissance 

des signes précoces et des signes d’alerte absolue retiendront l’attention du clinicien qui 

pourra s’appuyer sur des outils spécifiques du dépistage. La conduite à tenir vis-à-vis de ces 

troubles détectés a elle aussi été définie. Si l’enfant n’est pas adressé à un spécialiste capable 

de confirmer un diagnostic, il doit au minimum être revu et surveillé. En dernier lieu, les 

signes d’alertes de Baird limitent la durée de cette surveillance, l’enfant doit 

systématiquement être adressé à un spécialiste ou une structure capable d’évaluer la présence 

d’un trouble envahissant du développement. 

 

Les outils de dépistage précoce et de reconnaissance ont été développés, on retiendra : 

 le M-CHAT66,67, 

 l’évaluation des comportements autistiques du nourrisson (ECA-N)68, 

 la batterie d’évaluation du développement cognitif et social (BECS)69, 

 l’évaluation de « l’évitement relationnel du nourrisson » de Delion et Carel70, 

 l’ADBB (alarme détresse bébé)71, 

 l’insertion dans le carnet de santé des items suivants : à 4 mois « vocalise » et « rit aux 

éclats », à neuf mois « pointage » et « réagit à son prénom »72.  

 

Les « signes d’alertes » de Baird41 doivent systématiquement engager l’enfant dans un 

processus diagnostique. On constate le caractère également précoce de ces signes. 
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Les premières inquiétudes et les premières démarches constituent une première étape dans le 
parcours des enfants avec autisme. Ces éléments doivent amener le professionnel de première 
ligne à adresser l’enfant vers un professionnel apte à poser un diagnostic de TED. 

 

(3) Evaluation et diagnostic. 

 

Le diagnostic et l’évaluation d’un TED est une étape essentielle dans le parcours des enfants 

avec autisme. Il est en lien avec l’organisation du parcours de soin et la réponse particulière 

des professionnels. Cette étape permet d’engager l’enfant dans des soins qui constituent une 

priorité. Cette étape permet d’établir un diagnostic et sa typologie, de rechercher des 

pathologies ou des troubles associés et d’éliminer un éventuel diagnostic différentiel. Elle 

nécessite une évaluation multidisciplinaire qui permet de décrire l’enfant dans ses difficultés 

comme dans ses compétences. Cette évaluation diagnostique peut être réalisée précocement, 

et ses modalités ont été définies de manière précise par la HAS53. 

 

 

Aujourd’hui, chez l’enfant de plus de 3 ans, le diagnostic de trouble envahissants du 

développement présente une stabilité reconnue. Entre 2 et 3 ans, cette stabilité est moins 

unanime. Avant 2 ans, ce diagnostic ne doit pas être porté en raison d’une stabilité faible et de 

conséquences sur le stress parental73. Pour Lord74, le diagnostic est stable entre 2 et 9 ans. 

Pour Charman75, le diagnostic est plus stable s’il est posé à 3 ans plutôt qu’à 2 ans. On notera 

que cette stabilité est moins grande lorsque le diagnostic est moins spécifique (TED-NOS), 

pourtant, Chawakarsa76 note que lorsque les signes apparaissent avant 2 ans, le diagnostic 

d’autisme infantile est plus fréquent par rapport aux TED-NOS. De plus Lord note que les 

critères diagnostiques ont tendance à cet âge à sous diagnostiquer les enfants avec autisme 

mais sans stéréotypies et à sur diagnostiquer les enfants présentant un retard mental.  

 

« Signes d’alertes » : 

Absence de babillage, de pointer ou d’autres gestes sociaux à 12 mois 

Absence de mots à 18 mois 

Absence d’association de mots (non écholaliques) à 24 mois 

Perte de langage ou de compétences sociales quel que soit l’âge 
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De fait, avant 3 ans, il est nécessaire d’évoquer un trouble du développement et d’engager 

l’enfant dans une surveillance médicale régulière prévoyant une réévaluation. Un 

accompagnement personnalisé visant les domaines fonctionnels spécifiquement atteints est 

mis en place. Il est également nécessaire d’envisager sans délai certains examens 

complémentaires tels qu’une audiométrie ou un examen de la vision. 

 

Les modalités de l’évaluation diagnostique dans les troubles envahissants du développement 

ont été définies par la HAS77. Celle-ci a publié en juin 2005 des recommandations concernant 

ce diagnostic spécialisé (voir « Diagnostic de l’autisme - Synthèses »), ces éléments sont 

repris dans l’argumentaire publié en Janvier 201035. Ce diagnostic repose sur une évaluation 

globale des capacités et des troubles de l’enfant, assurée par une équipe 

pluridisciplinaire  expérimentée et spécifiquement formée.  Il est nécessaire de mener une 

observation clinique de l’enfant, un recueil d’information auprès des parents (développement 

et troubles actuels), un examen psychologique, un examen du langage, et enfin, un examen du 

développement psycho-moteur. La HAS recommande l’utilisation des outils diagnostiques 

que sont l’Autism Diagnostic Interview (ADI) pour le recueil des observations des parents, 

l’ADOS pour l’évaluation des capacités socio-communicatives actuelles, la CARS qui évalue 

la sévérité. Des outils spécifiques des différents examens sont également proposés. Au-delà de 

l’évaluation (développementale et diagnostique), des consultations neuropédiatrique et 

génétique accompagnées d’examens complémentaires (EEG, Caryotype et recherche d’X 

fragile), un examen de la vision et de l’audition sont indiqués. Au terme de ce bilan, les 

termes et les conditions de l’annonce diagnostique sont également définis. 

 

L’intérêt des interventions précoces est donc affirmé, les signes précoces doivent 

permettre le dépistage, puis l’accès au diagnostic. Au-delà de la structuration de ce 

parcours en deux niveaux, quelles actions ont été menées dans ce sens en France face à 

ces enjeux ? 

 

C. Place des Centres Ressources Autisme dans le diagnostic d’autisme 
 

Les Centres de Ressources Autisme78 sont des structures de création récente qui s’intègrent 

dans ces perspectives et respectent le « cahier des charges HAS». Cette structure médico-

sociale spécialisée apparaît comme centrale, c’est le relais (fonctionnel) sur le terrain des 

politiques en faveur de l’autisme. Cette structure réunit des fonctions de diagnostic, de 
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recherche, de formation et de diffusion de l’information et de bonnes pratiques. Les premiers 

mouvements initiés au milieu des années 1990 ont abouti à la création de 4 centres pilotes en 

1999, puis les CRA ont été généralisés en 2005. Dans la constitution des CRAL, deux 

circulaires apparaissent prépondérantes, la circulaire du 8 Mars 2005 définit les missions des 

CRA, celles-ci sont modifiées par la circulaire 27 Juillet de 2010.  

 

1. Étapes préalables à la création des CRA  
 

Différentes étapes dans les politiques de santé publique ont précédé la création des CRA. Tout 

d’abord, trois rapports successifs ont été publiés en 1994 et 1995. Ceux-ci émanent de 

l’Inspection Générale des Affaires Sociales (IGAS)79, de l’Agence Nationale pour le 

Développement de l’Évaluation Médicale (ANDEM)80 et de la Direction de l’Action Sociale 

(DAS)81. Ils ont initiés ce mouvement en pointant les insuffisances du système de soin et le 

manque d’intégration scolaire des enfants avec autisme. La circulaire du 27 Avril 199582 

établit les Plans d’Action Régionaux sur l’Autisme soutenus par la création des Comités 

Techniques Régionaux de l’Autisme (CTRA). Ces comités représentent l’instance de 

concertation et de coordination de ces politiques régionales. 

 

2. Création et généralisation des CRA 
 

Le message d’information du 20 Janvier 199983 établit la création de quatre centres de 

ressources sur l’autisme. Il définit également le cahier des charges de ces centres 

interrégionaux implantés à Montpellier, Tours, Brest et Reims. Premier bilan faisant suite à ce 

dispositif, le rapport au gouvernement84 du 15 octobre 2003 de M. J.F. Chossy : « la situation 

de l’autisme en France » précède le plan de Janvier 2004. Ce rapport souligne les évolutions 

permises par la création des quatre centres pilotes et les insuffisances toujours présentes. Il 

engage la généralisation de ces dispositifs. Entre 2005 et 2007, un Centre Ressources Autisme 

est créé dans chaque région. 

 

3. Circulaire du 8 Mars 2005  et missions des CRA : 
 

La Circulaire DGAS/DGS/DHOS/3C N°2005-124 du 8 mars 2005 relative à la politique de 

prise en charge des personnes atteintes d’autisme et de troubles envahissants du 

développement (TED)85 établit un dispositif régional et national. Ce rapport souligne certaines 
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insuffisances persistantes et les avancées réalisées sur les territoires concernés par la création 

des quatre premiers CRA qui doivent être généralisés à l’ensemble du territoire à travers 

l’implantation d’un CRA dans chaque région de France avant 2006. Les insuffisances 

repérées concernent les manques vis à vis du diagnostic précoce, les difficultés de diffusion 

d’une information valide, la nécessité de créer un réseau de professionnels coordonnés autour 

de cette problématique, la nécessité de mettre en place des formations spécifiques 

principalement pour l’accompagnement, la rareté extrême des données et les moyens dirigés 

vers l’adulte avec autisme. 

 

Les missions particulières des CRA définies par cette circulaire du 8 Mars 2005 sont aux 

nombres de 7 : 

 Accueil et conseil, 

 Evaluations et bilans, 

 Formation, 

 Information, 

 Recherche étude, 

 Animation d’un réseau régional, 

 Expertise nationale. 

 

 

Accueil et conseil aux personnes et à leur famille. Il s’agit ici de soutenir, écouter, orienter 

et informer. Des dispositions particulières doivent être prises pour que des personnels formés 

assurent cette mission auprès de parents souvent déstabilisés par les troubles de leur enfant. 

Appui à la réalisation de bilans et d’évaluations approfondies. Cette mission est centrale 

dans ce dispositif, chaque CRA est associé à au moins une équipe  hospitalière qui a 

développé des compétences en matière d’évaluation. Des équipes supplémentaires réparties 

sur le territoire en fonction des besoins locaux peuvent être définies. Des partenaires 

indispensables doivent être repérés (neuropédiatre, ORL, etc.). Les cas les plus complexes 

sont la cible première de ces évaluations. Elles respectent les recommandations de la HAS en 

matière de moyens mis en œuvre. Le but est d’établir, de soutenir, et de diffuser par des 

formations les bonnes pratiques et les outils validés en matière d’évaluation et de diagnostic 

d’autisme afin de permettre le développement et l’identification de nouvelles équipes en 

capacité d’affirmer de telles compétences à un niveau local. 
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Organisation de l’information à l’usage des professionnels et des familles. Cette mission 

est formalisée par la création d’un service de documentation sur l’autisme au sein de chaque 

CRA. Le but de ces services est de permettre à tous les acteurs d’obtenir une information 

toujours pertinente. 

Formation et conseil auprès des professionnels. Il s’agit de promouvoir les compétences 

des professionnels à travers des actions de formations. Ces actions de formations peuvent 

concerner tous les professionnels impliqués auprès des personnes avec autisme. La formation 

initiale comme la formation continue sont concernées. Il s’agit également de soutenir les 

instances régionales (ARS, MDPH, …) et nationales par des conseils et des concertations.  

Recherche et études. Par leur place centrale dans le domaine de l’autisme, les CRA doivent 

promouvoir des recherches. Les données collectées au sein des CRA et le réseau qu’ils 

entretiennent présentent un potentiel de recherche qui doit être exploité. Des liens avec 

l’université, et les instituts de recherches sont ici indispensables. On notera que ces travaux 

devraient également intéresser les pratiques éducatives et pédagogiques (CNEFEI Suresnes). 

Animation d’un réseau régional. En concertation avec les instances régionales, le CRA doit 

développer des partenariats s’intégrant dans un réseau. La réalité de ces réseaux s’appuie sur 

les échanges d’information, les actions de formations, l’accès aux évaluations qui impliquent 

des consultations et examens complémentaires nécessaires, les recherches. 

Conseil et expertise nationale. Ces structures réparties sur l’ensemble du territoire doivent 

former un maillage permettant d’élaborer des stratégies au niveau national. Les stratégies 

peuvent concerner le parcours (diagnostic et intervention précoce, annonce du diagnostic), les 

bonnes pratiques et les recherches (cohortes  et études multicentriques). 

 

4. Circulaire du 27 Juillet 2010. 
 

La circulaire interministérielle N°DGCS/DGOS/DGS/CNSAl2010/292 du 27 juillet 201086 

relative à la mise en œuvre régionale du plan autisme 2008·2010 modifie et complète la 

circulaire précédente. Elle insiste sur deux niveaux : la redéfinition des missions des CRA 

vers les actions de formation au sein d’un réseau et l’évaluation des « cas complexes ». 

 

La circulaire du 27 juillet 2010 définit un plan régional d’animation coordonné par l’ARS. 

Une instance doit être identifiée pour œuvrer dans ce sens, celle-ci peut s’appuyer sur les 
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structures déjà existantes.  Au sein même de l’ARS, une personne est identifiée comme 

« correspondant régional ». Celui-ci coordonne les actions et facilite les échanges à un niveau 

transversal au sein du réseau et à un niveau national.  

 

Les missions et rôles des centres de ressources pour l'autisme sont réaffirmées et 

redéfinies comme suit : 

 Identifier des professionnels aptes à délivrer des soins somatiques aux personnes 

avec autisme. Ces intervenants doivent être spécifiquement formés aux particularités 

de l’autisme. 

 

 Travail de partenariat avec la MDPH. Les coopérations entre CRA et MDPH 

permettent de mieux ajuster les besoins en direction des patients à travers des « plans 

personnalisés de compensation ». Le CRA a ici un rôle de formation et d’expertise 

dans les situations complexes. 

 

 Travail de réseau. Il vise l’amélioration du parcours de soin, à la diffusion des 

connaissances  et des bonnes pratiques concernant la pratique des évaluations mais 

aussi des interventions. 

 

 Développement de la mission de formation. La diffusion des états des 

connaissances élaborés par la HAS doit être soutenue par des actions de formations. 

Les acteurs de différents champs et de multiples professions sont impliqués auprès 

des enfants avec autisme. La formation de formateur régional référent par 

l’EHESP (Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique) vient soutenir ce processus, la 

circulaire interministérielle du 8 Avril 2011 en définit les modalités. Ces formations 

visent à évaluer les besoins en formation, les actions à mener, les partenariats à 

établir sur un territoire. Les aspects pédagogiques et pratiques sont également 

abordés. Ces travaux ont pour but de définir des dispositifs de formation régionaux et 

territoriaux. 

 

 Recherche-action dans le domaine des pratiques de soins et d’accompagnement 

en particulier. 
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Cette circulaire développe également la notion d’organisation territoriale de l'offre de 

service pour le diagnostic, le soin et l'accompagnement, à travers l’ajustement des missions 

des CRA et le développement des compétences des équipes locales. Les nouvelles 

orientations sont les suivantes : 

 Recentrer le rôle des équipes hospitalières associées au CRA au niveau régional 

autour des cas complexes ou des situations sujettes à discussion et de la situation des 

adultes en ce qui concerne l’évaluation d’une part et autour des actions de formation 

d’autre part. 

 

 Développer le rôle des équipes hospitalières de 1ère ligne (territoire de santé) dans le 

diagnostic des cas simples. Ce développement doit être soutenu par des actions de 

formations en direction de ces structures qui doivent réaliser les évaluations en 

première intention. Ces structures doivent être identifiées par l’ARS et soutenues par 

des conventions. 

 

 Développer des actions en faveur des adultes avec autisme. Le but est de favoriser 

la continuité du parcours de soin et d'accompagnement à tous les âges. Les CRA 

peuvent constituer un recours pour le diagnostic chez l’adulte. Des actions de 

formations et d’informations doivent être mises en place en direction de la 

psychiatrie adulte, afin de sensibiliser ces équipes et de diffuser le corpus de 

connaissances. 

 

Les missions des CRA sont donc redéfinies. Principalement, la mission d’évaluation et de 

diagnostic au sein des CRA est réorientée autour de la notion de « cas complexes » ou des 

situations « sujettes à discussion ». Ainsi l’activité d’évaluation concernant les situations plus 

typiques doit être relayée aux équipes locales. Le second aspect concerne la notion de réseau 

qui seul peut assurer une continuité des soins de tout ordre. Ce réseau doit être développé en 

amont comme en aval du CRA et des structures locales non spécifiques. Il est nécessaire de 

souligner que cette circulaire ne fait que réaffirmer la place du CRA concernant l’évaluation. 

En effet la notion d’ « appui »  était déjà présente dans la circulaire du 8 Mars 2005 : « les 

CRA ne sauraient répondre à l’ensemble des besoins de la population : ils ne se substituent 

pas aux équipes ayant déjà développé des compétences en matière de diagnostic et 

d’évaluation, qu’ils ont au contraire vocation à promouvoir et à soutenir » et  « dans le cadre 
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du CRA, ces équipes réalisent ou peuvent être associées à la réalisation de l’expertise sur les 

cas complexes ». 

 

D. Le CRA Lorraine 
 

1. Etapes de création du CRA Lorraine 
 

Au niveau régional, les étapes ayant précédé la création du CRA Lorraine suivent en parallèle 

les dispositions nationales. Tout d’abord, le Comité Technique Régional sur l’Autisme en 

Lorraine s’installe en 1995. A la même époque, une enquête diligentée par le CREAI fait le 

constat d’un diagnostic trop tardif, du manque de pratique commune et de réseau. Ainsi, 

l’élaboration de trois réseaux successifs précédera les discussions et conceptions d’un Projet 

de Centre-Ressources sur l’Autisme, au sein du Centre Régional d’Etudes et d'Actions en 

Faveur des Personnes Inadaptées en Lorraine (CREAI Lorraine) dès 2000. Ce projet envisagé 

comme une décentralisation des 4 centres pilotes est adopté par le CTRA en 2003. Le 

dispositif régional est ensuite  défini en 2004 à l’occasion de la demande de création de l’unité 

coordinatrice au sein du CPN à Laxou. Les Unités de Diagnostics et d’Evaluations de Laxou 

et de Metz (UDE de Lorraine-Nord) ouvrent en juin 2006. Le déploiement des 4 unités 

restantes du dispositif s’échelonne ensuite entre 2007 et 2008. L’UDE de Moselle-Est est 

établie dans le CMP infantile à Forbach. L’UDE de Meuse-Sud est installée au sein de 

l’hôpital de jour pour enfant de Fains-Véel. L’UDE du Toulois est logée au CMP infantile de 

Toul. Enfin, l’UDE des Vosges est située à Epinal au sein du CAMSP. 

 

2. Carte des unités de Diagnostics et d’évaluations. 

 

L’unité de Laxou se trouve au sein du centre psychothérapique de Nancy, elle représente 

l’unité coordinatrice du CRAL. Elle assure également une mission de diagnostic et 

d’évaluation. La carte suivante présente le dispositif régional. 
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3. Organisation pratique des bilans d’évaluations 

 

La mission de diagnostic et d’évaluation concerne l’ensemble de ces unités. L’accès aux 

évaluations est soumis à une procédure commune. La demande est formulée par la famille 

accompagnée d’un certificat médical motivé. Toutes les demandes de Lorraine sont adressées 

initialement à l’unité coordinatrice de Laxou. Elles sont évaluées par le coordonnateur 

régional au décours d’un échange téléphonique si nécessaire. Ensuite, les parents (ou aidants) 

et leur enfant sont orientées vers les unités de proximité en fonction d’aspects pratiques 

principalement géographiques. 

Les unités d’évaluation et de diagnostic de Lorraine proposent des pratiques communes 

établies lors de réunions annuelles au sein d’un comité de pilotage. 
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Le bilan d’évaluation au CRA Lorraine est organisé en 4 temps : la consultation préliminaire 

par un médecin, l’évaluation multidisciplinaire, la synthèse où les différents bilans sont mis 

en commun et la restitution aux parents. 

La consultation préliminaire avec un médecin permet une première évaluation à la fois 

clinique et anamnestique concernant l’enfant, la famille et les intervenants éventuels. Celle-ci 

évalue l’opportunité du bilan et la pertinence de la demande tout en précisant les attentes des 

parents. Elle est également l’occasion de détailler aux parents les modalités du bilan et de 

signer les autorisations liées à la vidéo. Enfin, à l’issue de cette consultation, les consultations 

auprès des partenaires, que sont les neuropédiatres, les ORL, les ophtalmologues ou de tout 

autres intervenants utiles en fonction des observations et de l’anamnèse sont organisées. Le 

tableau suivant précise la place des différents examens. 

Les examens et consultations recommandés sont les suivants53 :  

o Un examen clinique complet avec un examen neurologique et 

morphologique, la recherche de taches cutanées en rapport avec une 

phacomatose. Le poids la taille, le périmètre crânien et les courbes de 

croissance en rapport doivent être relevés. 

o Un examen de la vision. 

o Un examen de l’audition avec audiométrie. 

o Un bilan génétique est proposé : il comprend un caryotype standard et 

la recherche d’un X-fragile, des bilans neurométaboliques (créatine et 

guanidinoacétate urinaire, CPK, chromatographie acides aminés, acides 

organiques), AICAR-SAICAR ; 

o Un EEG est pratiqué, sur point d’appel clinique ou s’il y a notion d’une 

régression du langage. 

o Une IRM est envisageable sur point d’appel (anomalie morphologique, 

neurologique ou motrice). 

 

 

L’évaluation proprement dite se déroule sur deux demi-journées habituellement séparées 

d’une semaine (deux lundis successifs à Laxou et deux mardis successifs à Metz). C’est une 

évaluation multidisciplinaire qui s’appuie sur différentes échelles spécifiques dont les 

principales sont présentées ci-après (encadrés). Un entretien avec les parents s’appuyant sur 

l’ADI-R (Autism Diagnostic Interview-R) est mené par un médecin. Dans le même temps, 
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une observation globale de l’enfant basée sur l’ADOS (Autism Diagnostic Observation 

Schedule) est réalisée par une infirmière. Cette évaluation est filmée. L’enfant suspecté 

d’autisme bénéficie également d’un examen du langage réalisé par un orthophoniste (échelle 

de communication sociale précoce et Wetherby), d’un examen psychologique réalisé par un 

psychologue (PEP-R, brunet-lézine, WISC…), d’un examen psycho-moteur. Enfin, les 

parents rencontrent une assistante sociale afin de définir les ressources et les conditions de vie 

actuelles de la famille. Des propositions, des aménagements et d’éventuelles démarches 

(MDPH, scolaire…) peuvent être proposées au terme de ce dernier entretien. 

Les encadrés ci-dessous présentent les outils d’évaluation que sont l’ADI-R, ADOS et PEP-R. 

L’ADI-R87. Cet outil est adapté aux troubles du spectre autistique. Cet entretien est : 

 Semi structuré. 

 Validé à partir de 18 mois. 

 D’une durée de passation deux heures. 

 Délivré par un professionnel spécifiquement formé. 

 Composé d’une centaine d’items répartis en 5 parties : 

 Les informations préliminaires 

 Le développement dans la petite enfance 

 La communication, 

 Le développement social et le jeu, 

 Les intérêts et les comportements, 

 Les comportements généraux. On notera que cette partie 

recherche entre autres une régression et des aptitudes 

spéciales isolées.   

 Un algorithme et des scores seuils permettant de mettre en évidence 

des atteintes dans les trois domaines (anomalies qualitatives de 

l’interaction réciproque, communication et comportements répétitifs 

et patterns stéréotypés), ainsi que la présence des troubles avant 36 

mois. Ces seuils permettent de reconnaitre un autisme infantile. 
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Le PEP-R89 est une échelle: 

 spécifique de l’autisme, 

 qui explore 7 domaines du Développement : l’imitation, la perception, la 

coordination oculo-manuelle, la motricité globale, la motricité fine, le 

développement cognitif et le langage. 

 Dont la passation menée par un psychologue définit des scores de 

développement. 

 Différenciant deux niveaux: acquis et émergences.  

 

Ainsi, le niveau de compétences acquis de l’enfant est précisé. Les émergences 

permettent de définir des pistes de stimulations qui orientent l’accompagnement de 

l’enfant. Cette échelle constitue donc un élément central de ce bilan d’évaluation. 

 

La synthèse est ensuite organisée. Elle réunit l’ensemble des intervenants, en fonction des 

pratiques et des situations, les équipes et médecins en charge de l’enfant peuvent y participer.  

Le film de l’enfant, réalisé au cours de l’ADOS, est ensuite visualisé. Il constitue un support 

d’échanges très important. 

L’ADOS88 est un outil diagnostique :  

o D’observation semi-structuré interactif  

o Validé à partir de 24 mois. 

o Permettant de faire le diagnostic d’un Trouble du Spectre Autistique et de 

sa typologie. 

o Par un professionnel ayant eu une formation spécifique. 

o Correspondant à une mise en situation standardisée qui permet de révéler 

la symptomatologie autistique et d’évaluer les capacités d’interactions de 

l’enfant.  

 

Il existe 4 modules différents qui sont proposés en fonction du niveau de développement 

et du niveau verbal. Chacun des items est coté de 0 (pas d’anomalie) à 3 (anomalie la 

plus sévère), et des scores seuils sont définis dans les trois domaines en fonction de la 

symptomatologie autistique observée. Cette observation, d’une durée de 30 à 50 minutes, 

est filmée. La vidéo ainsi réalisée servira de base d’observation lors de la synthèse. 
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Par ailleurs, lors de la synthèse, un temps est consacré à la cotation de la CARS (Childhood 

Autism Rating Scale). Au CRAL, cette échelle est utilisée pour évaluer la sévérité de 

l’autisme et non à visée diagnostique (Voir encadré ci-après). On notera que le score de 

sévérité ne bénéficie qu’aux seules situations d’autisme typique sur l’unité de Laxou. A Metz 

chaque enfant en bénéficie. Enfin, les différents intervenants mettent en commun et échangent 

autour des conclusions de leur bilan respectif, des orientations sont envisagées de manière 

commune.  

 

La CARS90 :  

o  C’est une échelle diagnostique et d’intensité des troubles autistiques. 

o Cette échelle comporte 15 items qui peuvent être coté de 1 à 4, de la 

« normalité » jusqu’à l’anomalie la plus sévère. Le dernier item est une 

appréciation globale du degré d’autisme. 

o Un score total est calculé en additionnant les notes de l’ensemble des items. 

o Un score  inférieur à 30 = absence de TED (échelle diagnostique) ou forme 

légère (échelle d’intensité). 

o Entre 30 et 37 l’autisme présenté est d’intensité modérée. 

o Lorsque le score est égal ou supérieur à 37 l’autisme est sévère. 

o Cette échelle est très facile d’utilisation, elle peut être utilisée par des 

professionnels sans formation spécifique. 

o Utilisée à visée diagnostique, cette échelle manque de spécificité. 

 

 

La restitution constitue un temps consacré à la présentation des éléments du bilan à la 

famille. Au cours de cette restitution, le diagnostic est expliqué et les compétences comme les 

difficultés sont détaillées. Des orientations en matière d’accompagnement peuvent par ailleurs 

être proposées, et nécessitent d’être en rapport avec les réalités de l’enfant. Enfin, l’ensemble 

des écrits relatifs à l’enfant sont remis à la famille sous la forme d’un rapport. Les parents 

désignent également des partenaires à qui les adresser. On notera qu’une consultation 

supplémentaire (ou plus) peut être sollicité par la famille pour approfondir et éclaircir certains 

éléments de la restitution. 
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E. Modalités des parcours diagnostiques des enfants avec autisme dans la 
littérature 

 

Les éléments évoqués précédemment concernant le besoin d’intervention précoce plaident en 

la faveur d’un repérage également précoce par le système de soin. Les politiques et 

recommandations décrites à l’échelle française sont également menées dans de nombreux 

pays. Néanmoins, comme l’attestent de multiples études internationales, il semble que le 

parcours des enfants avec autisme reste trop long et pas assez structuré. Dans un premier 

temps, les étapes de ce parcours seront décrites à travers plusieurs études, puis, les facteurs de 

différentiation de ce parcours seront ensuite abordés.  

 

Les premières inquiétudes portant sur les troubles sont précoces. En effet, l’âge des 

premières inquiétudes avoisine les 18 mois dans de nombreuses publications. Ainsi, 

Baghdadli91, Chamak20, Fombonne24 et Howlin92 proposent un âge moyen entre 17 et 19 mois. 

Poirier93 retrouve un âge plus tardif de 29 mois. Elles sont, comme le note Poirier (75 %) ou 

Jondosttir94 (78,6 %),  le plus souvent portées par les parents qui remarquent en premier lieu 

des troubles du langage ou du développement social((((((((((%%%%%%%%%)). La 

précocité de ce repérage peut être influencée par la nature même du trouble. Pour Twyman95 

ces premières inquiétudes ont lieu vers 18 mois lorsque le trouble concerne le langage ou la 

relation sociale et vers 24 mois en cas de trouble du comportement. 

Les premières démarches interviennent ensuite au moins 5 mois plus tard, à 24 mois pour 

Fombonne et Giacomo96. Néanmoins, habituellement, les parents consultent plus tardivement 

vers 30 mois soit 12 mois plus tard. Lazartigues97 retrouve un âge de 32 mois pour la première 

consultation spécialisée (en pédopsychiatrie (62 %) majoritairement). Enfin, Poirier déjà cité 

retrouve l’âge le plus tardif : 36 mois. 

Pour finir, l’âge diagnostic moyen est souvent tardif.  Fombonne et Giacomo propose l’âge 

de diagnostic le plus précoce de 37 mois, dans le cadre d’une enquête de prévalence avec un 

dispositif de repérage et de diagnostic mis en place dans cet unique but. Dans les études 

concernant des populations cliniques, l’âge moyen se situe entre 5 et 6 ans.  

Ainsi, si les premières étapes sont relativement précoces, l’âge au diagnostic apparait trop 

tardif, même dans le cadre de ces études récentes. On notera que pour Goin et Myers98 un 

retard dans les premières inquiétudes entraine un retard au diagnostic. Les délai apparaissent 

longs, on notera l’étude de Wiggins99 comme une exception puisque le délai entre la première 

évaluation et le diagnostic n’est que de 13 mois. 
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Certaines études mettent cependant en avant une évolution des âges diagnostics. Ainsi en 

France, Chamak20 propose une étude sur la période 1966 à 2005, dans laquelle il retrouve une 

nette diminution de l’âge au diagnostic. En effet, entre 1960 et 1990, l’âge moyen au 

diagnostic était de 10 ans. Il est de 5 ans pour la période 1990-2005. Sur une période plus 

courte et plus récente, Mandell100 et Goin-Kochel98 relèvent une évolution pour l’autisme 

infantile. Cette évolution est notée  en fonction de l’âge des enfants ce qui peut représenter un 

certain biais. A l’encontre de ces résultats, l’étude de Siklos101 ne montre pas d’amélioration 

en termes de délai du parcours diagnostic avec le temps. 

 

 

Quelques études notent des facteurs de différenciation dans ce parcours. Il apparait 

intéressant de décrire les étapes du parcours en fonction de différents facteurs d’influence que 

sont la typologie diagnostique, la sévérité, le sexe, l’association à une comorbidité, le rang 

dans la fratrie et enfin les professionnels impliqués.  

 

En premier lieu, la typologie diagnostique semble influencer le parcours. En effet, 

Fombonne et Chakrabarti11 relèvent une différence en fonction du diagnostic pour l’âge de la 

première consultation comme pour l’âge diagnostique dans le sens suivant : l’autisme typique 

est diagnostiqué le plus précocement, vient ensuite le PDD-NOS. Le syndrome d’Asperger est 

diagnostiqué le plus tardivement, ce que confirment les études de Poirier93 et Howlin102. De 

plus, la nature des premières inquiétudes montre des spécificités en fonction de la typologie 

diagnostique. Ainsi, en cas d’autisme ou de TED les premières inquiétudes portent d’abord 

sur le langage, le développement social et le manque de réactivité à l’environnement ; en cas 

de syndrome d’Asperger, elles portent d’abord sur le développement social, les problèmes de 

comportements et les problèmes médicaux. 

 

La sévérité pourrait également être un facteur influençant le parcours. Pour Mandell100 

lorsque le  langage est sévèrement déficient le diagnostic est plus précoce. Pour Schopler103, 

plus l’âge de début des troubles est précoce plus le score à la CARS est élevé. Ce que 

confirme l’étude de Baghdadli104. De la même façon, Wiggins99 note que plus la sévérité est 

importante plus les premières démarches sont précoces tout comme le diagnostic final. 

 

Le sexe pourrait être un autre facteur de différenciation. Ainsi, les filles seraient 

diagnostiquées plus tardivement. L’étude de Siklos101  et celle de Goin-Kochel98 concluent 
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que les filles sont diagnostiquées plus tardivement au terme d’un parcours plus long. 

Néanmoins, les études de Giarelli105, de Giacomo et Fombonne96 et de Howlin et Asgharian102 

ne montrent pas de différence.  

 

Il est difficile de dégager une tendance affirmée concernant l’influence de la présence d’une 

comorbidité sur le parcours. Concernant plus particulièrement la pathologie épileptique, 

l’étude de Lazartigues montre un retard dans l’âge des premières inquiétudes. D’autres études 

plaident plutôt en faveur d’une précocité des premières inquiétudes en cas de pathologie 

associée. Ainsi,  pour Baghdadli104, la présence d’une pathologie organique (neurologique, 

congénitale ou infectieuse) est reliée à un âge plus précoce d’identification des premiers 

troubles. Pour Lazartigues97 la présence d’un antécédent somatique réduit le délai entre les 

premières inquiétudes et les premières démarches . Giacomo et Fombonne96 notent que 

lorsque les premières inquiétudes intéressent un problème médical, les premières inquiétudes 

et premières démarches sont plus précoces. L’étude de Mandell100 ne met pas en évidence de 

différence concernant l’âge au diagnostic en fonction de la présence de crise d’épilepsie.  

 

Le rang dans la fratrie pourrait de la même façon mobiliser ce parcours. L’étude de 

Giacomo et Fombonne96 va dans ce sens, les premières inquiétudes et les premières 

démarches sont plus précoces si l’enfant n’est pas l’ainé. Baghdadli104 comme Daley106 ne 

retrouvent pas de lien entre le rang dans la fratrie et l’âge d’identification des premiers 

troubles. On notera que pour Twymana95 l’âge des premières inquiétudes n’est pas plus 

précoce malgré la présence d’un TED dans la fratrie. 

 

Le parcours pourrait également être modifié en fonction des professionnels rencontrés. 

Dans ce sens, l’étude de Rhoades et Scarpa107 montre que l’âge au diagnostic est plus précoce 

lorsque l’enfant est adressé par un spécialiste du développement de l’enfant. La même étude 

note que les premiers professionnels rencontrés sont en majorité les pédiatres et les 

généralistes. Dans le cadre du CRA, le rapport du CNSA108 montre que les enfants avec 

autisme sont trop souvent adressés en première intention, sans préciser l’origine de cet 

adressage, ni ce que recouvre cette notion de « première intention ».  

 

En résumé, le parcours des enfants avec autisme tel qu’il est décrit dans les études 

internationales reste malheureusement tardif. De plus bien qu’ils soient encore mal définis, 

des facteurs de différenciation sont repérés.  
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II. Matériels et Méthodes 

 

A. Justification 

 

Des efforts dans le domaine de l’autisme ont été progressivement déployés sur une vingtaine 

d’années jusqu’à faire de ce thème une « grande cause nationale » en cette année 2012. Les 

politiques fortes précédemment décrites intéressent particulièrement le parcours de soins des 

enfants avec autisme. La précocité du diagnostic est aujourd’hui très clairement justifiée par 

les recommandations relatives aux interventions. Les CRA constituent un levier central de ces 

politiques. Ils ont été créés comme une ressource pour la pathologie autistique à tout niveau. 

La mission d’appui à la réalisation de bilans se donne pour objectif de produire un diagnostic 

et une évaluation globale formalisée selon les recommandations de la HAS. Les évaluations 

réalisées au CRA mettent un terme au parcours diagnostique qui permet d’orienter et 

d’individualiser l’accompagnement pour donner à l’enfant de meilleurs soins. Cette 

compétence s’inscrit également dans une logique de diffusion des bonnes pratiques. 

 

Pourtant, les études relatives au parcours de soins des enfants avec autisme montrent des 

délais insatisfaisants. Celles-ci sont  peu nombreuses et concernent différentes régions du 

monde. En France quelques études s’intéressent au parcours des enfants autistes dans le 

système de soin français. L’étude de Chamak20 intéresse la période 1960 à 2005 à travers un 

questionnaire rempli par les parents. Quant aux études de Lazartigues97 et Bagdahdli91, la 

population a été recrutée en 1998 de manière multicentrique en s’appuyant sur 49 centres de 

psychiatrie de l’enfant. 

 

Si de nombreuses recherches sont menées au CRA, peu d’études intéressent la population qui 

y accède. Le travail de thèse de Mme Dhalluin-Capelain109 est une description de la 

population évaluée au CRA de Tours entre 2000 et 2003 et dont le titre est : « Description 

clinique et nosographique de la population du centre ressource autisme de Tours depuis sa 

création en 2000 à l’aide d’outils spécifiques à l’enfant ». C’est donc l’activité d’un des 

centres ressources autisms pilotes qui est étudiée. Citons également la thèse de Mme Vaillant-

Mondou110 soutenue en 1998 à l’université de Nancy et qui s’intéresse à « L’itinéraire des 

enfants autistes avant leur diagnostic ». Ce travail est antérieur au dispositif des CRA, il 

s’intégrait localement dans la constitution du troisième réseau autisme en Lorraine. 
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La généralisation des CRA et les récentes publications de la HAS ont fait évoluer les 

modalités diagnostiques de l’autisme. Par ailleurs, les CRA n’ont pas encore fait l’objet 

d’études concernant  leur place dans le parcours diagnostique des enfants avec autisme. Le 

présent travail s’inscrit dans ce contexte. En effet, la description de la population ayant 

effectivement bénéficié d’un bilan d’évaluation au CRAL apparait essentielle pour bien 

comprendre l’activité de cette structure pendant ces cinq dernières années. De plus, la 

circulaire du 27 Juillet 2010 demande une réorientation de l’activité des CRA autour des cas 

complexes. Cette réorientation bénéficiera de la description de l’activité passée. 

 

Il apparait également important de bien décrire le parcours des inquiétudes parentales 

jusqu’au bilan d’évaluation dans cette structure pour en connaitre les particularités et 

éventuellement améliorer ou adapter ce parcours en fonction des résultats obtenus. Des 

actions de formation ciblées pourraient également bénéficier de telles informations. 

 

B. Objectifs généraux et spécifiques 

1. Objectif principal  

 

L’objectif principal est de décrire précisément la population d’enfants avec autisme qui a 

bénéficié d’un bilan au CRA Lorraine (unités de diagnostic et d’évaluation de Laxou et de 

Metz)  depuis la création de cette structure en 2006 jusqu’en mai 2011, en s’appuyant sur les 

données issues des bilans. 

 

Cette description intéresse le parcours diagnostique, les caractéristiques cliniques et 
sociodémographiques de la population. 

 Le parcours diagnostique est étudié à travers 3 étapes : l’âge des premières 

inquiétudes et les personnes impliquées, l’âge des premières démarches et 

les personnes concernées et enfin l’âge du bilan CRA et la personne qui a 

appuyé la demande. 

 Les caractéristiques cliniques étudiées sont les suivantes : le diagnostic 

obtenu à l’issue du bilan, la nature des premières inquiétudes, le quotient de 

développement, la sévérité à la CARS, l’association à une épilepsie, 

l’association à un autisme syndromique, le sexe, le rang dans la fratrie, et la 

prise en charge actuelle. 
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 La description sociodémographique intéresse la Catégorie Socio-

Professionnelle des parents, la scolarisation, le département de résidence et 

la distance du domicile au lieu d’évaluation. 

 

Les résultats obtenus seront confrontés aux données issues des études internationales. 

 

2. Objectifs secondaires 

 

Le but est de rechercher des différences dans le parcours des enfants avec autisme jusqu’à 

l’obtention d’un diagnostic CRA de TED en fonction de différentes caractéristiques.  

Il s’agit de mettre en évidence l’influence de différents paramètres (variables dépendantes) sur 

les étapes du parcours (appréciées à partir des variables dépendantes). Les variables 

indépendantes concernent les données sociodémographiques et les éléments cliniques. Les 

variables d’âge relatives aux différentes étapes (l’âge des premières inquiétudes, l’âge des 

premières démarches et l’âge au bilan) ont été choisies comme variables dépendantes.  

 

Les hypothèses secondaires sont posées selon les principes suivants : les formes typiques ou 

sévères présentent des étapes plus précoces que les formes atypiques ou plus atténuées. Ainsi 

les études de Mandell100,111 relèvent une diminution de l’âge diagnostic en cas d’autisme 

typique, de trouble du langage important, de la présence de symptômes relativement 

spécifiques tel que la marche sur les talons, les battements d’ailes ou les jeux répétitifs et 

bizarres. 

 

Les hypothèses formulées sont les suivantes : 

 

 Hypothèses relatives à la population : 

 Le diagnostic final influence le parcours, chacune des étapes est plus précoce 

en cas d’autisme typique comparé aux Asperger et aux autres TED. Fombonne 

et Chakrabarti11 relèvent une différence en fonction du diagnostic pour l’âge de 

la première consultation comme pour l’âge diagnostique dans le sens suivant : 

l’autisme typique est diagnostiqué le plus précocement, vient ensuite le PDD-

NOS. Le syndrome d’Asperger est diagnostiqué le plus tardivement, ce que 

confirment les études de Poirier93 et Howlin102. 
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 Plus le TED est sévère plus le parcours est précoce. Pour Mandell100,  lorsque 

le  langage est sévèrement déficient, le diagnostic est plus précoce. Pour 

Schopler103, plus l’âge de début des troubles est précoce plus le score à la 

CARS est élevé. Ce que confirme l’étude de Baghdadli104. 

 Les individus de sexe masculin présentent un parcours plus précoce. L’étude 

de Siklos101 conclut que les filles sont diagnostiquées plus tardivement au 

terme d’un parcours plus long.  

 En cas de comorbidité épileptique, le parcours est plus précoce. L’étude de 

Lazartigues97 va dans ce sens en ce qui concerne l’âge des premières 

inquiétudes.  

 En cas d’association à un autisme syndromique, le parcours est plus précoce. 

Les études de Baghdadli104, de Lazartigues97 et de Giacomo et Fombonne96 

présentent des résultats de diagnostic précoce lorsqu’une pathologie est 

associée.   

 Les premiers nés expérimentent un parcours plus tardif en raison de 

l’expérience moindre des parents. L’étude de Giacomo et Fombonne96 va dans 

ce sens. 

 

 Hypothèses relatives à la structure : 

 L’adressage au CRA par les psychiatres correspond à des situations plus 

précoces que l’adressage par toute autre personne. Dans ce sens, l’étude de 

Rhoades et Scarpa107 montre que l’âge au diagnostic est plus précoce lorsque 

l’enfant est adressé par un spécialiste du développement de l’enfant. 

 Cette hypothèse tente de vérifier qu’il existe une amélioration de la précocité 

du diagnostic au fil des années. Il est supposé une évolution de l’activité 

allant dans le sens d’un abaissement des âges du parcours provenant des effets 

du CRA lui-même et de l’évolution générale des connaissances. Mandell100 

envisage une amélioration de ce parcours, pour l’autisme typique, les délais 

ont été réduits sur la période d’étude. L’étude de Chamak20 met également en 

évidence une diminution de l’âge au diagnostic, sur une période allant de 1960 

à 2005. 
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Ces objectifs primaires et secondaires interrogent deux niveaux dans le parcours des enfants 

avec autisme, d’une part le parcours général et les parcours spécifiques à travers les 

différentes étapes,  et d’autre part la place du CRA dans ces parcours spécifiques à travers 

l’âge au bilan CRA et les caractéristiques de ces populations spécifiques. 

 

3. Bénéfices attendus 

 

En premier lieu, la description de la population concernée par le bilan au CRA pourra 

permettre de mieux comprendre son activité réelle et le public qui y accède. Il est également 

possible de mettre au jour d’éventuelles lacunes dans la pratique du CRA Lorraine, et des 

populations qui n’y auraient pas assez accès, voire d’éventuels exclus. Ainsi il serait possible 

d’adapter, de réorienter ou de compléter sa pratique en fonction des éléments mis en évidence. 

Et donc de diriger les actions du CRA à travers ses missions de diagnostic de formation et 

d’information et d’animation d’un réseau régional.  

Ces éléments pourraient également aider à mieux répondre aux nouvelles orientations 

précédemment rappelées. La validation des hypothèses secondaires pourrait confirmer et 

améliorer la connaissance générale sur les spécificités du parcours des enfants avec autisme. 

Les résultats obtenus seront comparés aux études internationales qui décrivent ce parcours 

diagnostique. 

 

C. Méthodologie  

1. Type d’étude  

 

La présente étude est rétrospective et descriptive.  

La période d’intérêt débute à la création du Centre de Ressources Autisme Lorraine et de ses 

deux unités d’évaluation de Laxou et de Metz. Les premiers bilans ayant débutés en avril 

2006 à Laxou et en Juillet 2006 à Metz. Le recueil des données s’est achevé en mai 2011, la 

période ainsi définie et étudiée s’étale sur 5 ans de 2006 à 2011. Les données ont été 

recueillies au sein des dossiers médicaux d’enfants ayant bénéficié d’un bilan d’évaluation 

dans l’un de ces deux CRA. 

 



64 

2. Définition de la population  

 

L’ensemble des dossiers de ces deux structures sur la période d’intérêt ont été étudiés. Ces 

dossiers sont initialement constitués dans un but clinique, l’ensemble des éléments qui s’y 

trouvent sont collectés dans le cadre des bilans d’évaluation. C’est donc une population 

clinique qui a bénéficié d’une évaluation et non une population d’étude spécialement recrutée. 

 

Seuls les dossiers des unités de Laxou et de Metz ont été étudiés. Ce n’est donc pas 

l’ensemble de l’activité du CRA Lorraine qui est évaluée. Il a été fait le choix de limiter ce 

travail à ces deux unités qui sont les plus anciennes et qui sont toutes deux implantés dans les 

deux grands centre urbains Lorrain. 

 

3. Définition des cas  

 

Trois critères d’inclusion ont été définis : 

 

 En premier lieu, avoir bénéficié d’une évaluation par les unités de Laxou ou de Metz 

du CRA Lorraine, dans la période d’intérêt. 

 

 Avoir reçu pour diagnostic final un diagnostic de TED. Globalement ceci correspond à 

2/3 des demandes. 1/3 des bilans n’aboutissent pas à un diagnostic de TED, ils 

concernent alors des troubles des apprentissages, des troubles sensoriels, des troubles 

des conduites, des troubles de l’attachement, des troubles du langage, un retard de 

développement, etc. 

 

 Enfin avoir moins de 12 ans au moment du bilan. Seul le parcours des enfants est donc 

évalué. Par ce critère, il s’agit d’homogénéiser la population concernée en limitant sa 

dispersion. Le diagnostic des situations plus tardives correspond à des situations 

différentes cliniquement qui ont fait l’objet de recommandations particulières. 

L’évaluation des adolescents et des adultes au CRA constitue une activité spécifique. 

La population des plus de 12 ans représente 6,3 % de l’ensemble de la population 

évaluée au CRA pour la période concernée. 

 

Sur 240 dossiers, 152 ont été inclus. 80 à Laxou et 72 à Metz. 
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4. Définition des variables et manipulation  

 

Les données ont été collectées initialement au sein des dossiers médicaux conservés dans les 

structures de Metz et Laxou. Ces dossiers ont initialement un but clinique et diagnostic lors du 

bilan d’évaluation au CRA. L’ensemble des variables étudiées est directement issu de ces 

dossiers. 

 

a) Origine des variables 

 

Les enfants évalués dans chacune des deux structures bénéficient des mêmes moyens ; les 

échelles et outils qui composent le bilan et sont inclus dans le dossier sont définis au niveau 

régional, et suivent les recommandations nationales. 

 

L’Autism Diagnostic Interview (ADI) interroge le parcours des enfants avec autisme ainsi 

que la clinique de l’autisme. Il permet de poser le diagnostic de TED, ainsi que de définir son 

type. Ce questionnaire occupe d’ailleurs une place centrale dans la composition du bilan 

CRA, au-delà il constitue le gold standard en matière d’évaluation des troubles envahissants 

du développement. Le présent travail s’appuie en grande partie sur cet entretien structuré. Il a 

été fait le choix d’en extraire la plus grande part des variables et en particulier les variables 

décrivant le parcours. Le caractère standardisé de cet entretien permet d’envisager outre un 

recueil plus aisé, une meilleure homogénéité dans son utilisation et dans ses résultats. 

 

Le diagnostic respecte la classification CIM 10, recommandée par la HAS.  

 

Les informations générales que sont la date de naissance, la date du bilan CRA, la catégorie 

socio-professionnels des parents, le département d’origine, et la distance au domicile sont 

retrouvées sur la fiche de renseignement patient. 

La sévérité CARS est issue de la cotation de la CARS, qui est là aussi un outil prépondérant 

dans l’évaluation des TED. Elle n’est pas utilisée dans un but diagnostique, mais comme une 

échelle de sévérité. Celle-ci trouve un intérêt particulier dans les suivis et les réévaluations. 

On notera qu’ici le fonctionnement des deux unités diffère, l’unité d’évaluation et de 
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diagnostics de Metz en fait bénéficier tous les enfants quand l’unité de Laxou la réserve aux 

situations d’autisme typique. 

Le quotient de développement est calculé à partir de l’âge développemental issu du bilan 

psychologique et de la passation d’une échelle adaptée à l’âge. Cette indice n’est pas 

l’équivalent du Quotient Intellectuel et est sujet à caution. 

Le suivi thérapeutique, le diagnostic CRA, l’association à un autisme syndromique 

proviennent de la conclusion du bilan CRA. 

 

Dans ces dossiers quatre supports ont donc été consultés :  

 L’ADI 

 La CARS 

 La fiche de renseignement du patient 

 La conclusion du bilan d’évaluation 

 

La limitation du nombre de supports d’origine des variables apparait importante pour 

l’homogénéité des éléments retenus par le clinicien initialement, et recueillis pour le présent 

travail dans un second temps. L’appui sur les standards que son l’ADI et la CARS, outils 

validé et très largement utilisé, figurant dans les rapports HAS en sous-tend la validité et la 

reproductibilité. 

 

b) Variables quantitatives 

 

Date de naissance, date de bilan, premières inquiétudes, premières démarches, CARS, 

distance au domicile et QD (âge de développement). 

Ces variables sont décrites de manière statistique par leur moyenne et par leur écart-type. 

L’âge des premières inquiétudes et des premières démarches sont issues de l’entretien 

ADI et correspondent respectivement aux Items 2 et 4 respectivement. 

La différence entre la date de naissance et la date du bilan correspond à l’âge au bilan.  

L’âge de restitution, qui intervient à la fin du bilan a été retenu comme âge marquant la fin du 

parcours. Il correspond à l’âge auquel le diagnostic et les conclusions du bilan sont 

effectivement délivrés aux parents.  

 

Le quotient de l’âge développemental par l’âge au bilan correspond au Quotient de 

Développement (QD). Cette variable peut poser problème. En effet, elle est issue de 
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l’agrégation de quotient obtenu à partir de différentes échelles (PEP  brunet lézine et QI en 

fonction de l’âge de l’enfant) appliquées à des situations de développement très hétérogène 

(ex : autisme de « haut niveau » ?).  De plus, cet âge développemental est lui-même 

composites et intéresse plusieurs domaines. Cependant elle est une représentation partielle, 

approximative du niveau intellectuel de la population. Cette variable figure dans le bilan 

psychologique et est reprise dans les conclusions du bilan. 

 

Le score à la CARS est issu de la cotation de cette échelle, selon les modalités du CRA. 

La distance au domicile est calculée sur le site internet « viamichelin » à partir de l’adresse 

déclarée dans la fiche de renseignement administratif patient du dossier et en fonction du 

CRA consulté. 

 

c) Variables qualitatives 

 

Personnes impliquées : 

 dans les premières inquiétudes (1° INQ), 

 dans les premières démarches (1° DEM), 

 dans l’adressage au CRA. (ADRESSAGE). 

 

Les différentes classes de ces variables sont :  

 psychiatre ou pédopsychiatre, 

 pédiatre, 

 généraliste, 

 PMI, 

 autre spécialiste,  

 paramédical, 

 autre professionnels de santé, 

 scolaire soignant, 

 scolaire pédagogue, 

 professionnel de la petite enfance, 

 parent, 

 proche, 

 association. 
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Il a été fait le choix de créer de multiples classes pour décrire plus précisément la population 

et afin de limiter les aprioris concernant ces personnes impliquées. Initialement, toutes ces 

classes pouvaient supposément être retrouvées dans les différentes étapes.  

 

Ces variables ont été regroupées dans un second temps pour clarifier et simplifier l’analyse 

des hypothèses secondaires. Ces regroupements ont été effectués en fonction des données 

observées, des hypothèses, ainsi que de la proximité du statut ou des pratiques. (ex : 

médical/non médical ; professionnels/non professionnels…) Ils tentent d’être pertinents, mais 

ils comportent de fait un caractère arbitraire. 

 

La variable  « premières inquiétudes » a été simplifiée pour créer la variable « premières 

inquiétudes simplifiées » qui comprend 3 classes : 

 Famille (parents et proches), 

 Médicaux et paramédicaux (qui regroupe les psychiatres, les pédiatres, les 

généralistes, la PMI, les autres spécialistes, les paramédicaux et les autres 

professionnels de santé), 

 Autres professionnels (professionnels de la petite enfance, scolaire soignant 

et scolaire pédagogue). 

 

En effet, les parents sont classiquement les premiers impliqués dans ces 1° inquiétudes, les 

proches ont été ajoutés, une classe famille est ainsi créée. Il apparaissait nécessaire de 

différencier le médical du non médical, les premiers ayant une formation particulière 

intéressant le développement de l’enfant et œuvrant dans une structure de soin. La seconde 

classe appartient au secteur social et éducatif. 

 

La variable « premières démarches » a été simplifiée pour créer la variable « premières 

démarches simplifiées » qui comporte 4 classes : 

 Psychiatre, 

 Pédiatre, 

 Autres médicaux et paramédicaux (Médecins généralistes, PMI, autres 

spécialistes et autres professionnels de santé), 

 Autres (scolaire soignant et pédagogue, professionnels de la petite enfance, 

parents, proches et associations). 
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Il apparaissait nécessaire de différencier les deux spécialistes de l’enfant que sont pédiatre et 

psychiatre ou pédopsychiatre. Les généralistes auraient également pu faire l’objet d’une classe 

supplémentaire, cependant, ils ont été inclus dans la catégorie médical/paramédical, en raison 

de leur rôle en première ligne et de la nécessité pour eux de relayer la situation vers un 

spécialiste du développement de l’enfant. De plus, les autres médicaux et paramédicaux, à 

cette étape composent une faible part des effectifs. 

 

La variable « adressage au CRA » a été simplifiée et une variable bimodale « adressage au 

CRA simplifié » a été créée :  

 Psychiatre, 

  Autre (qui regroupe toutes les autres classes). 

 

Dans ce cas, la forte proportion de psychiatres impliqués à ce niveau, ainsi que leur place dans 

l’accompagnement justifie cette dichotomie. L’autre aspect de cette séparation est la 

séparation entre somatique et psychiatrique, qui est souvent effective dans les pratiques. 

 

Nature des premières inquiétudes  

Cette variable comprend 9 classes (qui correspondent directement à l’item 3 de l’ADI : 

« symptômes neurodéveloppementaux et psychologiques qui ont éveillé l’inquiétude des 

parents » : 

 Pas de préoccupation, 

 Retard de parole/langage expressif, 

 Trouble concernant le neuro développement et problème d’ordre médical, 

 Manque d’intérêt, 

 Trouble du comportement, 

 Comportement autistique, 

 Autonomie, 

 Autre problème, 

 Inquiétude professionnel, 

 Ne sait pas. 

Cet item permet aux parents de données plusieurs réponses de manière hiérarchisées. Il a été 

décidé de ne retenir que la première mention. 



70 

Cette variable a été simplifiée et la variable « nature des premières inquiétudes » a été créée, 

elle comporte 4 classes : 

 Retard de langage, 

 Manque d’intérêt, 

 Comportement autistique et aspécifique (qui regroupe les classes 

comportement autistique et troubles du comportement),  

 Autres (cette variable simplifiée comprend les classes « pas de 

préoccupation, trouble du neurodéveloppement, manque d’autonomie, 

inquiétude d’un professionnel et ne sait pas »). 

 

Cette simplification oppose la triade autistique (communication, relation et comportement) 

aux symptômes non spécifiques. 

 

La variable « diagnostic CRA » comprend 8 classes diagnostiques qui sont superposables à la 

classification CIM-10 :  

 Autisme, 

 Autisme atypique, 

 Syndrome de Rett, 

 Autre trouble désintégratif de l’enfance, 

 Trouble hyperkinétique+ retard mental+ stéréotypies, 

 Syndrome d’Asperger, 

 Autre TED, 

 TED  sans précision. 

 

Cette variable a été simplifiée, trois classes ont été créées : 

 Autisme, 

 TED-NOS (regroupant autisme atypique, autre TED, et TED sans 

précision), 

 Syndrome d’Asperger. 

 

Les diagnostics syndrome de Rett, trouble hyperkinétique et autre trouble désintégratif de 

l’enfance n’ont jamais été retrouvés lors du recueil, ils n’ont donc pas été inclus dans ces 

catégories simplifiées.  
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Globalement, le regroupement TED intéresse les cas qui ont la particularité de n’appartenir à 

aucune des deux classes que sont l’autisme typique et le syndrome d’Asperger. Ces deux 

entités sont les mieux définies. La classe TED a donc en commun  l’atypicité, l’incomplétude 

du tableau clinique et un caractère composite qui renvoie à la notion de spectre autistique. 

 

La variable « suivi thérapeutique » comporte 5 classes qui sont : 

 Suivi absent, 

 Hôpital de jour, 

 CMP, 

 Psychiatre libéral, 

 Autres (psychologue libéral, ergothérapeute, orthophoniste… méthode 

comportementale…). 

Un seul suivi est mis en avant pour cette variable. Il a été fait le choix de ne considérer qu’une 

seul modalité d’accompagnement : celle qui apparaissait comme prépondérante et selon la 

hiérarchie suivante : HJ > CMP > autres > psychiatre libéral. En raison de la difficulté à 

connaitre les modalités de prise en charge réelle à travers le bilan CRA. 

 

La variable « catégorie socio-professionnelle » comporte 8 classes établies sur le modèle de 

l’INSEE : 

 Agriculteurs exploitants, 

 Artisans, commerçants et chefs d’entreprises, 

 Cadres et professions intellectuelles supérieures, 

 Professions intermédiaires, 

 Employés, 

 Ouvriers, 

 Retraités, 

 Autres personnes sans activité professionnelle. 

 

La variable département d’origine comporte 5 classes : 

 Meurthe et Moselle, 

 Moselle, 

 Vosges, 

 Meuse, 

 Autres. 
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La variable « scolarisation » comporte 3 classes : 

 Milieu ordinaire, 

 Milieu spécialisé, 

 Non scolarisé. 

 

Les variables qualitatives suivantes sont bimodales : 

 La variable rang dans la fratrie (ainé/autres) sur l’ADI 

 La variable sexe (masculin/féminin) sur l’ADI 

 La variable autisme syndromique (oui/non) sur la conclusion + ADI 

 La variable épilepsie (oui/non) sur l’ADI + conclusion 

 La variable CRA (Laxou/Metz) 

 

Une variable s’intéressant aux comorbidités de manière générale avait été envisagée, 

cependant cette donnée est représentée de manière très variable dans les dossiers (fonction du 

médecin, définition des comorbidités). La notion de comorbidités intéressait également sa 

définition et ses limites (ex : comorbidités psychiatriques : troubles du sommeil). Il a donc été 

fait le choix de se limiter à deux variables particulières, bien définies et intéressant les 

comorbidités : autisme syndromique et épilepsie. Ces comorbidités présentant de plus un lien 

établi avec l’autisme. 

 

d) Discrétisation  

 

La discrétisation a consisté dans la présente étude à transformer une variable quantitative 

continue en une variable qualitative ordinale. 

 

Les variables quantitatives suivantes ont subi ce procédé : 

 Score à la CARS. 

 Date du bilan. 

 

Le score à la CARS définit trois classes ordinales :  

 Score inférieur à 30 : zone non autistique, 

 Score entre 30 et 37 : autisme léger à moyen 
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 Score supérieur à 37 : autisme sévère. 

 

Le but est de répondre à l’hypothèse : existe-t-il une différence dans le parcours en fonction 

du niveau de sévérité à la CARS ? 

La variable date du bilan a subi le même processus afin de créer deux périodes 

chronologiques ayant des effectifs comparables: 

 De 2006 à 2008 : période 1, 

 De 2009 à 2011 : période 2. 

 

L’intérêt de la création de ces deux périodes est d’envisager une évolution de l’activité et de 

la population concernée par le bilan au CRA. Existe-t-il une différence dans le parcours en 

fonction de la période du bilan concerné ? 

 

5. Méthode 

a) Collecte des données  

 

Initialement les données ont été récoltées à travers les bilans d’évaluation. 

Pour l’étude, l’ensemble des dossiers complets a été examiné. Le recueil a porté sur les 

dossiers répondant aux critères d’inclusion définis. 

Le recueil sur bordereau a été effectué en mai 2011 au sein de chacune des structures. 

Les dossiers ont été rendus anonymes par l’attribution d’un numéro de dossier. 

 

b) Bordereau 

 

Pour le recueil des données un bordereau individuel et anonyme a été créé. Chaque bordereau 

a permis de recueillir l’ensemble des variables relatives à un patient. Un numéro de dossier a 

également été attribué à chacun de ces relevés afin de faciliter la saisie des données tout en 

préservant l’anonymat. 
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c) Saisie  

 

Les données sur bordereau ont ensuite été saisies à partir d’un masque de saisie sur le logiciel 

« épidata analys ». Le masque de saisie permet de faciliter la saisie et la création d’un tableau 

de données. De plus les erreurs de saisie sont limitées par la programmation d’une grille de 

contrôle qui empêche la saisie de données aberrantes et oblige à une vérification de 

l’ensemble de la fiche. 

 

d) Circulation des données et d’analyse 

 

Seuls le Pr. Sibertin-Blanc, le Dr. Coutelle et moi-même pourront avoir accès aux données. 

Le traitement statistique des données a été réalisé au sein du service d’épidémiologie et 

évaluations cliniques du CHU de Nancy. 

 

Les analyses statistiques effectuées sont les suivantes : 

Pour les variables quantitatives, les moyennes et l’écart type a été calculé. Pour les variables 

qualitatives, les effectifs par classes ont été dénombré et leurs pourcentages calculé. 

Des comparaisons de moyennes et des comparaisons de répartitions ont été effectuées dans le 

but de répondre aux hypothèses secondaires. De manière générale, le test de Student, le test 

du CHI2 et le test exact de Fisher ont été utilisées en fonction des conditions des 

comparaisons. 

 

Des corrélations entre les variables dépendantes ont également été recherchées. 

 

En plus des analyses portant sur l’échantillon, les données ont été comparées à des données 

issues d’autres sources :  

 

 La répartition diagnostic de notre échantillon a été comparée à la répartition diagnostic 

d’une enquête de prévalence mené par Fombonne en 2005. 

 

 La répartition par catégorie socio-professionnel de notre échantillon a été comparée à 

la même répartition issue des statistiques INSEE de 2006. 
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D. Résultats 

 

1. Description de l’échantillon 

a) Données générales  

 

Description de l’échantillon 
Données générales 

Département d’origine : 
Meurthe et Moselle  

Moselle 
  Vosges    

Meuse 
Autres  

47,4%
         36,8 %
         9,2 %
           5,3 %
        1,3 % 

Distance au domicile  39,6 Km 

Taux de scolarisation : 
Milieu ordinaire  
Milieu spécialisé  

Non scolarisé  

58,3 %
22,5 %
19,2 % 

Sexe : 
Garçons 

Filles  
81,6 %   
18,4 % 

Rang dans la fratrie : 
Ainés  

Cadets  

  
  61,2 %   
38,8 % 

Tableau 5 : description, données générales. 

 

Le département d’origine des patients est la Meurthe et Moselle dans 47.4% des cas, la 

Moselle dans 36.8% des cas les Vosges dans 9.2% des cas, la Meuse dans 5.3% des cas et un 

autre département dans 1.3% des cas. 

 

Distance au domicile : afin de consulter dans l’une de ces deux structures, 39.6 kilomètres 

ont été parcouru en moyenne (écart-type=35). Le trajet médian est de 30 km, la moitié de la 

population fait donc un trajet supérieur.  

Dans 10% des cas, plus de 90 km ont été parcourus pour bénéficier du bilan CRA. Dans 27% 

des cas, moins de 10 km ont été nécessaires. 

 

La distance maximale parcourue est de 152 Km. 
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Figure 1 : Distance au domicile (%). 

 

La répartition du statut socio-économique du père ou de la mère en cas de situation 

monoparentale est la suivante. La comparaison à la répartition des CSP en lorraine (données 

INSEE 2006) s’avère fortement significative (p= 9.742 * 10 -8).  

 

 

Figure 2 : Catégorie socio-professionnelle du père (%). 

 

Employés, professions intermédiaires et cadres représentent 72% de la population concernée. 
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Il existe une surreprésentation d’emplois plutôt favorisés et urbains par rapport à la population 

générale. La plus grande différence existe pour les cadres qui sont surreprésentés et pour les 

ouvriers qui sont sous-représentés. 

 

Taux de scolarisation  

Les enfants sont scolarisés dans 58,3 % des cas en milieu ordinaire, 22,5 % des cas en milieu 

spécialisé, et dans 19,2 % des cas, ils ne sont pas scolarisés. 

 

Répartition par sexe  

L’échantillon comporte 81,6 % de garçons (n= 124) et 18,4 % de filles (n= 28).  

Le sex-ratio de 4.42. 

 

Rang dans la fratrie  

On compte 61.2% d’ainés (93 sujets) et 38.8% de cadets (59 sujets). 

b) Clinique, données générales 

 

Description de l’échantillon 

Clinique 

Diagnostic  

Autisme typique 

Syndrome d’Asperger 

TED‐NOS 

54,6 %

5,3 %

40,1 %

Sévérité CARS  37,2 

Quotient de développement  0,5   (QD < 0,7 = 75 %)

Taux d’épilepsie  8,6 %

Autisme syndromique  5,3 %

Suivi 

Hôpital de jour 

CMP 

Psychiatre libéral 

Autres 

51,3 %

30,3 %

1,3 %

13,2 %

Tableau 6 : description de l’échantillon, clinique. 

 

D’un point de vue du diagnostic délivré pour ces enfants, 54,6 % des enfants se voient 

attribués un diagnostic d’autisme typique, 11,8 % des enfants reçoivent un diagnostic 

d’autisme atypique, 5,3 % un diagnostic d’Asperger, 11,2 % un diagnostic d’autre TED et 

17,1 % un diagnostic de TED sans précision. 
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La classe TED qui regroupe les catégories « autisme atypique », « autre TED » et « TED sans 

précision » représente 40,1% de l’échantillon. 

 

 

Figure 3 : Diagnostic au CRA (%). 

 

On remarque que certaines catégories ne sont pas représentées dans l’échantillon : 

 Troubles désintégratif de l’enfance, 

 Troubles hyperkinétiques avec retard mental et stéréotypies, 

 Syndrome de Rett. 

 

La moyenne de sévérité à la CARS est de 37,2 ; la limite entre autisme moyen et autisme 

sévère étant fixée à 37 par la CARS. 

 

Un antécédent d’épilepsie est retrouvé dans 8,6 % des cas. 

 

Un autisme syndromique dans 5,3 % des cas. 

 

Concernant le suivi, seuls 3,9 % des enfants ne bénéficient d’aucun accompagnement. 51,3 % 

des enfants sont suivis en hôpital de jour. 30,3 % des enfants vont au CMP. 1,3 % sont suivis 

par un psychiatre libéral et 13,2 % bénéficient d’une autre PEC auprès d’un professionnel non 

médical et libéral ou auprès d’une association. 
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Figure 4 : Suivi (%). 

 

La moyenne du quotient de développement dans l’échantillon est de 0,5 (écart type=0,2), il 

porte sur 114 dossiers. Le QD est inférieur à 0,7 dans 75 % des cas. L’âge développemental 

est proche de l’âge réel dans 25 % des cas. Aucun QD ne dépasse 1,3. 

 

QD QD < 0,5 0,5<QD< 0,7 0,7 <QD< 1 QD>1 QD>1,3 

effectifs 73 31 26 8 0 

% 52,9% 22,5% 18,8% 5,8% 0% 

 

 

c) Parcours 

 

Description de 
l’échantillon 

 Age moyen  Personnes impliquées 

Premières inquiétudes  18,3 mois 

Parents                        73 %
Proches                       2,4 %
Médecins                     7,2 %   

Prof de la petite enfance                     9,2 %
Scolaires pédagogues                     6,6 %

3,9  %

51,3 %
30,3 %

1,3 % 13,2 %

absent

hôpital de jour

CMP

psychiatre libéral

autre suivi
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Premières démarches 
26,7 mois 

 

Pédiatres                      36,2 %
  Psychiatres                    24,3 % 
Généralistes                   19,7 %

Adressage au CRA  64,5 mois 

Pédiatres                         6,6 %
Psychiatres                     72,4 %
Généralistes                     3,9 %

Hors prof de santé                    12,2 %
Tableau 7 : description du parcours. 

Description de l’échantillon  Nature 

Premières inquiétudes   Langage                                                              34,9 % 
Relations sociales                                             23,7 % 
Comportements autistiques                           14,5 %            
Comportements non spécifiques                   15,8 % 
Développement neurologique                          8,6 % 

Tableau 8 : nature des premières inquiétudes. 

(1) Premières inquiétudes 

 

L’âge moyen des premières inquiétudes est de 18.3 mois (écart type = 10).  

Dans 34,5% des cas ces inquiétudes interviennent avant 1 an. Dans 47,4 % des cas ces 

inquiétudes apparaissent durant la deuxième année de vie. 

 

 

Figure 5 : Effectifs relatifs aux  âges des premières inquiétudes déclarées (en mois). 

 

On observe trois pics de fréquence des âges des premières inquiétudes déclarées à l’ADI : 
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 Dans 20 % des cas, les parents déclarent avoir repéré les premiers troubles à 18 

mois, 

 

 Dans 13 % des cas, les premiers troubles seraient repérés à 24 mois, 

 

 Dans 13 % des cas également à 30 mois. 

 

 

Personnes impliquées  

 

Ce sont les parents qui sont impliqués en premier à ce niveau, dans 73% des cas.  

Les proches sont impliqués dans seulement  2,7 % des cas ; Ainsi c’est la famille qui repère 

les troubles de l’enfant dans 75,7 % des cas.  

 

Ce qui laisse tout de même 24,3 % (38 enfants) du repérage aux professionnels. Les 

professionnels de la petite enfance sont à l’origine de 9,2 % de ces premières inquiétudes, les 

scolaires pédagogues 6,6 %, les pédiatres 4,6 % et les généralistes 2,6 %. 

Les médecins  ne sont donc impliqués que rarement  (7,2 % des cas).  

 

 

Figure 6 : Personnes impliquées dans les premières inquiétudes (%). 

 

75,7 %

17,1 %
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Famille
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Les premières inquiétudes concernent : 

 Le développement du langage à 34,9 %, 

 Le manque d’intérêt et le développement des relations sociales à 23,7 %, 

 Les troubles du comportement à 30,3 %. Ils sont spécifiques de l’autisme dans 14,5 %   

des cas et non spécifiques dans 15,8 % des cas, 

 Dans seulement 8,6 % des cas, c’est le développement neurologique qui inquiète. 

 

 

Figure 7 : Nature des premières inquiétudes (%). 

 

 

(2) Premières démarches  

 

L’âge moyen des premières démarches est évalué à 26,7 mois (écart type =11,3) 

Le délai est de 8,4 mois entre les premières inquiétudes et la première consultation en 

rapport. 

 

Personnes impliquées dans les premières démarches : 

 

Les professionnels de santé sont concerné par ces premières démarches dans 95.3% des cas, 

ce qui souligne le bon repérage d’un trouble d’ordre médical plutôt qu’éducatif ou sociétal par 
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les parents. Il faut cependant rappeler que l’item de l’ADI précise entre parenthèses : 

« démarches médicales ».  

Les médecins sont concernés dans 89,4 % des cas. 

 

 

Figure 8 : Personnes impliquées dans les premières démarches (%). 

Les plus consultés sont : 

 les pédiatres à 36,2 %, 

 les psychiatres à 24,3 %, 

 et enfin les généralistes avec 19,7 % des premières consultations. 

 

60,5 % des premières consultations sont réalisées par des pédiatres et des psychiatres qui, 

de par leur spécialisation, sont particulièrement aptes à poser un diagnostic de trouble 

envahissant du développement. 

 

(3) Accès au bilan CRA 

 

L’âge moyen de la restitution du bilan CRA est de 64,5 mois, soit 5,4 ans. 

 

La répartition des âges au bilan est la suivante : 
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Figure 9 : Age au bilan CRA (%). 

 

 

Figure 10 : Age au bilan (%). 
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Personnes impliquées dans l’adressage au CRA : 

 

Figure 11 : Adressage au CRA (%). 

 

Près des ¾ des enfants sont adressés par des psychiatres. 

 

Les autres personnes impliquées à cette étape : 

 

 Les professionnels de santé sont impliqués dans 16,4 % des cas. 

 Les autres professionnels dans 3,3 % des cas. 

 Les parents le sont dans 3,9 %. 

 Les associations soutiennent cette demande dans 3,3 % des cas. 
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Au bilan, dans 12,2 % des cas, cette demande n’est pas, ou seulement partiellement, soutenue 

par un professionnel de santé. 

 

(4) Synthèse des différentes étapes et corrélation : 

 

Les âges de ce parcours sont les suivants : 

 

Figure 12 : Etapes du parcours (en mois). 

 

Les principales personnes impliquées dans ces étapes sont les suivantes : 

 

Figure 13 : Personnes impliquées dans ces étapes (%). 
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La présente étude met en évidence une certaine homogénéité et une logique adaptée au 

parcours diagnostique. Ce parcours débute par les inquiétudes parentales et aboutit au CRA 

via les psychiatres. Les premières démarches engagent d’abord les pédiatres, mais aussi les 

psychiatres et les généralistes. 

 

Corrélation entre ces étapes  

 L’âge des premières inquiétudes est relié uniquement aux premières demandes : 

Rho= 0.52505 et p= 0.0001 ; 

 L’âge des premières demandes est relié aux premières inquiétudes et au bilan CRA 

(Rho= 0.35097 et p <.0001) ; 

 L’âge au bilan CRA n’est relié qu’aux premières demandes. 

 

Il est donc nécessaire que ces premières démarches soient les plus précoces possibles. Elles 

influencent l’âge au bilan de manière linéaire. 

On notera que la corrélation entre premières inquiétudes et bilan CRA n’est pas significative, 

cependant p= 0.0536 et Rho = 0.15687.  

 

Le parcours est donc structuré et chacune des étapes apparait en lien avec la précédente et la 

suivante. C’est donc un cheminement que ce parcours. La reproduction de cette étude pourrait 

rechercher, une évolution du coefficient de corrélation. 

 

2. Hypothèses secondaires 

a) Relatives aux patients 

(1) Diagnostic 

Les hypothèses testées relatives au parcours en fonction du diagnostic obtenu au CRA sont 

les suivantes :  

 Le diagnostic d’Asperger est plus tardif que le diagnostic d’autisme 

typique en raison de l’histoire naturelle de la maladie. 

 Le diagnostic de TED est lui aussi plus tardif. Le diagnostic est plus 

complexe du fait d’une moins grande typicité dans la symptomatologie ou 

de la présence d’éventuel troubles comorbides. 
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En fonction du 
diagnostic  

Autisme 
typique 

TED‐NOS Asperger

Premières 
inquiétudes 

17,3 mois  18 mois 
24,9 mois 
 (p < 0,0025) 

Premières 
démarches 

25,2 mois  26,3 mois 
44,8 mois 

 (p < 0,0005) 

Age au bilan  62,6 mois  60,8 mois 
112,5 mois 
(p < 0,0005)

 

QD            (p < 0,005)  0,4  0,6  0,8 

CARS        (p < 0,005)  39,2  34,4  30 

Suivi          (p < 0,005) 
           Hôpital de jour 
                       CMP 
                       Absent 
                       Autres 

60,2 %
30,1 %
1,2 %
8,4 %

                      
                               42,6 %  

29,5 %
4,9 %

19,7 %

25 %
37,5 %
25 %

12,5 %
Tableau 9 : Eléments significatifs en fonction du diagnostic (les étapes du parcours ne montrent pas de différence entre autisme 
typique et TED-NOS). 

 

La description du parcours diagnostique en fonction du diagnostic posé au CRA montre de 

grandes disparités. 

 

 Parcours  

Autisme typique et TED :  

 

 Les premières inquiétudes apparaissent à 17,8/18 mois (A/TED), 

 Les premières démarches sont effectuées vers 25,2/26,3 mois, 

 Le bilan CRA à 60,2/60,8 mois.  

 

Le parcours des TED ne diffère pas statistiquement du parcours des enfants avec un autisme 

typique. 

 

Autisme typique et syndrome d’Asperger  

 

Comparé aux parcours des enfants avec un autisme typique, le parcours des enfants présentant 

un syndrome d’Asperger est retardé :  

 Les premières inquiétudes apparaissant à 24,9 mois (autisme : 18 mois) (p< 0,025), 
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 Les premières démarches étant effectuées vers 44,8 mois (autisme : 26,3 mois) (p< 

0,00005), 

 Le bilan CRA intervenant à 112,5 mois (autisme : 60,8 mois) (p< 0,00005), 

 Le délai des premières démarches au bilan est lui aussi augmenté à 87,6 contre 44,8 

mois en cas d’autisme typique. 

 

 

Figure 14 : Etapes du parcours en fonction du diagnostic (en mois). 

 

 Comparaison des populations en fonction du diagnostic (seules les différences 

signalées sont significatives) 

Autisme typique et TED  

 

Globalement les situations d’autisme et de TED NOS peuvent être rapprochées et 

différenciées  des situations où est posé un diagnostic d’Asperger. 

Les différences entre autisme typique et TED NOS méritant d’être signalées sont un taux 

plus important d’épilepsie (11,48/7,23) et d’autisme syndromique (8,2/3,61) en cas de 

TED et une proportion majorée de filles (22,95/16,87 %) Cependant la différence apparente 

n’est pas confirmée par la statistique. 

 Il pourrait être intéressant de  reproduire cette étude avec un plus grand nombre de sujets 

pour confirmer ou infirmer ces tendances.  
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Dans le cas du syndrome d’Asperger, il faut noter d’autres particularités même si celle-ci 

doivent être prise avec prudence en raison de la taille réduite de l’échantillon (n= 8) :  

 

 par définition un QD moins abaissé (0,8 contre 0,4 et 0,6) (p< 0,0005), 

 un taux de scolarisation en milieu usuel de 100 %, 

 le sexe uniquement masculin de ces enfants, 

 la surreprésentation des ainés avec 75 % de premiers nés, 

 l’absence de comorbidité épileptique ou d’autisme syndromique. 

 

La nature des premières inquiétudes ne diffère pas significativement en fonction du 

diagnostic, néanmoins, certains éléments sont remarquables. 

Pour le syndrome d’Asperger, elles portent principalement sur les comportements dans 50 % 

des cas.  

Pour l’autisme typique et les TED NOS, les premières inquiétudes portent d’abord sur le 

retard de langage, la proportion est un peu plus importante en cas d’autisme typique 

(39,76/31,15 %),  les comportements (27,7/31,15 %)  et en dernier lieu, le manque d’intérêt 

(25,3 /22,95 %).  

 

 

Figure 15 : Nature des premières inquiétudes en fonction du diagnostic (%). 
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Enfin, on retrouve des différences dans les prises en charge. Globalement, la différence de 

répartition du suivi entre les différents diagnostics est statistiquement significative. 

 

 Les enfants avec autisme sont 60 % à bénéficier d’une prise en charge dans un hôpital 

de jour, contre 43 % des enfants avec TED-NOS et 25 % des enfants présentant un 

syndrome d’Asperger.  

 Le suivi en CMP concerne 37,5 % des Asperger et 30 % des autistes et des TED.  

 Seuls les enfants présentant un TED-NOS sont concernés par un suivi psychiatrique 

libéral (3,28 %).  

 Les autres prises en charge concernent 20 % des TED-NOS, 12 % des Asperger et 8 % 

des autismes typiques. 

 Un certain nombre d’enfant ne bénéficie d’aucun suivi, c’est le cas pour 1 % des 

autismes typiques, 5 % des TED-NOS et 25 % des Asperger. 

 

 

Figure 16 : Suivi en fonction du diagnostic (%). 

 

La sévérité à la CARS est significativement différente  pour la comparaison de chacun des 

groupes entre eux (p<0,005). L’autisme typique représente une situation plus sévère que le 

syndrome d’Asperger ou que les TED :  
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 TED = 34,4 ; 

 Asperger = 30. 

 

La distance du domicile au CRA varie en fonction du diagnostic. La distance parcourue est : 

 De 45,3 Km en cas de syndrome d’Asperger, 

 De 41,8 Km en cas d’autisme typique, 

 De 35,8 km en cas de TED. 

 

La différence entre autisme typique et Asperger n’est pas significative à ce niveau 

(0,25<p<0,45), elle s’en approche pour la comparaison des autistes et des TED (p<0,1).  

 

Concernant la répartition par statut socio-économique, rappelons que globalement cette 

répartition diffère de la répartition en Lorraine.  

Les catégories « favorisées » et « urbanisées » que sont les cadres, les professions 

intermédiaires, et les employées sont surreprésentées de manière générale.  

La comparaison de la population d’enfants avec autisme typique aux TED fait apparaitre une 

accentuation de cette tendance dans le groupe TED. Globalement, ces trois catégories 

représentent 65 % de la population obtenant un diagnostic d’autisme typique, et 80 % en cas 

de TED. 

 

 

Figure 17 : Catégorie socio-professionnels en fonction du diagnostic (%). 
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(2) Sévérité  

 

L’hypothèse est la suivante : plus l’autisme est sévère plus les différents âges du parcours 

sont abaissés.  

 

Il est nécessaire de rappeler que sur l’unité de Laxou, la cotation de la CARS n’intéresse 

que les situations d’autisme typique, alors qu’à METZ, cette cotation s’applique à toutes 

les situations diagnostiques. Les situations d’autisme typique représentent 64,8 % de 

l’ensemble des 105 enfants ayant bénéficiés de cette échelle. 

 

corrélation   Sévérité 
Ages des premières 
inquiétudes 

Pas de corrélation 

Ages des premières 
démarches 

  âge   (rho(Sévérité/1° démarches) = ‐0,287 ; p < 0,005) 

Age au bilan 
  âge            (rho(sévérité/Bilan CRA) = ‐0,3 ; p < 0,005) 

Tableau 10 : Corrélation sévérité et étapes. 

 

Sévérité (groupe)  < 37              > 37 

Parcours  
 

Premières démarches 
Adressage au CRA 

 
 

30 mois 
75 mois 

 
 

22,5 mois 
58 mois 

Distance au domicile  48 Km  38 Km 

Tableau 11 : Sévérité par groupe (< et > à 37) : éléments significatifs. 

 

Une corrélation est mise en évidence entre la sévérité et : 

 Les premières démarches, plus la sévérité augmente, plus l’âge des premières 

démarches est précoce (Rho = -0,287 ; p = 0,0030).  

 De la même façon, l’âge au bilan est inversement corrélé au score CARS, plus la 

sévérité augmente et plus le bilan CRA intervient précocement (Rho = -0,30334 ; p = 

0,0017). 

La sévérité à la CARS n’est pas relié aux premières inquiétudes ni à la distance. 
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Discrétisation  

La CARS a été divisé en 3 parties qui correspondent au niveau de sévérité défini par cette 

échelle.  

 Lorsque le score est inférieur à 20, la symptomatologie présentée est insuffisante pour 

une pathologie d’autisme selon la CARS (aspect diagnostique), 

 Entre 20 et 37, il s’agit d’un autisme modéré, 

 Au-delà de 37, il s’agit d’un autisme sévère. 

 

Les premières inquiétudes surviennent en moyenne à 21 mois en cas de sévérité inférieure 

à 30, à 16,5 mois si la sévérité dépasse 30. La différence entre ces premières inquiétudes est 

statistiquement significative.  

En revanche la comparaison autour de la valeur 37 du score CARS ne met pas en évidence de 

différence (<37 m= 17,8 mois ;> 37 m= 16,7 mois). La limite de sévérité à 30 apparait donc 

pertinente concernant l’âge des premières inquiétudes dans cet échantillon. Les premières 

inquiétudes sont très précoces, même pour des symptomatologies relativement peu intenses. 

 

Les premières demandes interviennent respectivement à 30 mois et 22,5 mois en cas 

d’infériorité ou de supériorité à la limite de 37, cette différence est statistiquement 

significative.  

La limite de 30 ne permet pas de faire apparaitre une différence entre les deux groupes ainsi 

formé (< 30 m= 29,76 mois ; >30 m= 25,13 mois).  

 

Entre 30 et 37 de sévérité, le délai est augmenté à 13 mois. Il est de 9 mois si la sévérité est 

inférieure à 30 et de 6 mois si elle est supérieure à 37.  

 

Le bilan intervient soit à 75 mois lorsque la CARS est inférieure à 37, à 58 mois 

lorsqu’elle est supérieure. Cette différence est statistiquement significative (p< 0,05). Les 

enfants avec un TED sévère arrivent au CRA 16,8 mois plus tôt. 
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Figure 18 : Etapes du parcours en fonction de la sévérité (en mois). 

 

Il n’existe pas de différence entre les répartitions liées à la nature des premiers troubles (p = 

0,64). 

 

Concernant les personnes impliquées dans le parcours : 

 Plus le niveau de sévérité augmente, plus les médecins et les paramédicaux sont 

impliqués dans les premières inquiétudes (5,9 % / 12,1 % / 23,6 %). Le taux 

d’implication des parents reste constant. L’attention des professionnels consultés 

pourraient être retenue en fonction de la sévérité des troubles, cependant la différence 

n’est pas significative (p = 0,39).  
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Figure 19 : Personnes impliquées dans les premières inquiétudes en fonction des niveaux 
de sévérité (%). 

 

 Concernant la première demande, la répartition des personnes impliquées s’approche 

d’une différence statistiquement significative en fonction des strates de sévérité de la 

CARS. Pour la comparaison des trois classes d’intensité, p= 0,0746, en prenant la 

limite d’un score de 37, p= 0,0608. Paradoxalement, les psychiatres pourraient être 

moins souvent impliqués dans les premières démarches lorsque la CARS dépasse 37 

(24,3 % / 15,7 %) ; les pédiatres (36 % / 47 %) le sont plus (p=0,06).  

Existe-t-il une confusion entre éléments neurologiques et autistiques pour ces 

présentations plus graves ?  

Il est possible que dans certaines situations les premières inquiétudes soient portées 

par un professionnels qui est alors considérés comme l’objet des premières démarches 

(ex : lors d’une consultation réglée chez le pédiatre).  
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Figure 20 : Personnes impliquées dans les premières démarches autour du score CARS 
37 (%). 

 

 En revanche, il n’y a pas de différence concernant l’adressage en fonction des niveaux 

de sévérité (p = 0,9).  
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La distance parcourue pour se rendre au CRA, pour les TED moyens à sévères, est en 

moyenne de 38 km et de 48 Km pour les TED légers et inférieurs. La différence apparait 

significative.  

En cas d’autisme sévère, la distance parcourue pour se rendre au CRA est inférieure de 10 Km 

en moyenne par rapport aux autismes de moindre sévérité.  

Le bilan CRA attire plus loin en cas de moindre sévérité. 

 

Enfin il existe une importante différence (p= 0,00225) dans la répartition des diagnostics en 

fonction de la sévérité CARS. La répétition de cette comparaison en prenant pour limite un 

score cars de 30 ou 37 met en évidence une différence particulièrement significative pour la 

limite à 37 (p= 0,000272), quand la limite 30 ne l’est pas (p= 0,1471).  

Aucune situation de syndrome d’Asperger n’est estimée comme sévère. Et les situations au-

delà de 37 reçoivent plus souvent le diagnostic d’autisme typique. 

 

 

Figure 21 : Répartition diagnostic en fonction des niveaux de sévérité (effectifs). 

 

(3) Sexe 
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En fonction du sexe  Garçons  Filles  

Unité CRA  
(p < 0,05) :                   Laxou 
                                   Metz

 
52 % 
48 % 

 

71 % 
29 % 

Distance parcourue 
(p < 0,05) 

41 Km  33 Km 

Tableau 12 : Eléments significatifs en fonction du sexe. 

 

L’échantillon comporte 124 garçons et 28 filles. 

L’analyse statistique ne met pas en évidence de différence significative dans le parcours des 

filles ou des garçons avec autismes. Il n’existe pas de défaut ou de retard dans l’accessibilité 

des filles au CRA.  

 

 

Figure 22 : Parcours en fonction du sexe (en mois). 

 

Les éléments suivants sont significatifs : 

 

 Il existe une différence de répartition en fonction du sexe en ce qui concerne les deux 

CRA et les départements : les filles sont plus souvent diagnostiquées au CRA de 

Laxou (71 % des filles diagnostiquées à Laxou ; p= 0,027) et sont plus souvent 

originaire de Meurthe et Moselle (71 % ; p= 0,028).  

Il est difficile d’expliquer ces particularités, il est possible que les différences de 

fonctionnement et d’implantation des deux unités puissent avoir eu une influence. 
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 Le trajet effectué pour se rendre au CRA est moins long pour les filles avec 33.3 

km quand les garçons doivent parcourir 41 km.  

Le CRA attire moins loin cette catégorie de population. 

 

En revanche : 

 Il n’y a pas de différence dans le QD (0.5).  

 Ni dans la sévérité à la CARS (37.1/38.2). 

 Les filles présentent une plus grande proportion d’épilepsie (14 % /7 % pour les 

garçons) et d’autisme syndromique (11 % / 4 %). Cependant ces différences ne sont 

pas significatives. 

 

Il serait intéressant d’augmenter la taille de cet échantillon pour confirmer ou infirmer cette 

tendance dans la population clinique du CRA. 

 

(4) Rang 

 

Hypothèse : la connaissance parentale du développement normal d’un enfant permet un 

repérage plus précoce des troubles voir un diagnostic plus précoce. 

 

En fonction du rang 
de naissance 

Ainé  Cadet… 

Premières inquiétudes  
(p < 0,05) 

19,4 mois  16,5 mois 

Tableau 13 : Eléments significatifs en fonction du rang dans la fratrie. 

 

Il existe dans cet échantillon un taux d’ainés de 61,2 %. 38,8 % des enfants sont d’un rang 

inférieur dans la fratrie. 
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Figure 23 : Parcours en fonction du rang dans la fratrie (en mois). 

 

Les différences sont faibles dans ce parcours. Globalement le parcours est retardé pour les 

premiers nés avec : 

 Des premières inquiétudes intervenant à 19.4 mois (16.5 mois pour les suivants), 

 Des premières démarches effectuées à 27.3 mois (/ 25.8 mois), 

 Un âge au bilan de 65.5 mois contre 62.8 mois.  

 

Seule la comparaison des moyennes relatives aux premières inquiétudes montre une 

différence significative. Lorsque l’enfant est le premier, les parents s’inquiètent plus 

tardivement, en moyenne presque trois mois plus tard.  

 

Le retard de langage est moins repéré chez les premiers nés (32 % /39 %). Ces éléments ne 

sont cependant pas significatifs. 

La comparaison des  deux échantillons ne fait apparaitre aucune autre différence.  

 

Il est possible de conclure que les inquiétudes parentales plus précoces ne permettent ni des 

premières démarches, ni un bilan au CRA plus précoces. 

En revanche, il convient de souligner un phénomène d’apprentissage parental, ce qui 

accentue encore les éléments concernant la validité des inquiétudes parentales.  Il existe une 
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plus grande précocité des inquiétudes si l’enfant n’est pas le premier. Ces inquiétudes 

pourraient être également plus spécifiques en ce qui concerne le langage. 

 

(5) Epilepsie 

 

Hypothèse : l’association d’une épilepsie rend le parcours plus précoce. 

 

Association d’une 
épilepsie 

épilepsie  indemne 

Premières inquiétudes   13,5 mois  18,7 mois 

Nature des 1° 
inquiétudes   

 
Langage  Relations 

sociales  
Comportements

 Autres 
(dont pb médicale)

 
 
 

15 % 
8 % 
31 % 
46 % 

 
 
 

37 % 
25 % 
30 % 
8 % 

QD    0,3  0,5 
Association à un 
autisme syndromique 

30 %  3 % 

Tableau 14 : Eléments significatifs en fonction d’une association à une épilepsie. 

13 enfants sont concernés par une épilepsie. 

 

L’hypothèse est infirmée en ce qui concerne l’âge au bilan qui est plus précoce 60.9 en cas 

d’épilepsie et 64.8 mois dans le cas contraire. Cependant la différence n’est pas significative. 

L’adressage par un psychiatre est plus rare (61,5/73,4 %) en cas d’épilepsie. Les 

comparaisons concernant cette étape ne montrent pas de différences significatives. 

 

L’étape des premières inquiétudes est fortement marquée en cas d’association à une 

pathologie épileptique :  

 Les premières inquiétudes interviennent plus tôt vers 13.5 mois contre 18,7 mois. 

La différence est significative (p<0,05).  

 La nature de ces premières inquiétudes est fortement influencée par cette 

comorbidité. Ces inquiétudes portent d’abord sur des éléments qui n’appartiennent pas 

à la triade autistique (46%/8%) (p = 0,001927 (test exact de Fisher)). 
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Figure 24 : Etapes en fonction de l’association à une épilepsie (en mois). 

 

 

Figure 25 : Nature des premières inquiétudes en fonction de l’association à une épilepsie 
(%). 

 

Les premières démarches ne montrent pas de différence concernant l’âge. Les psychiatres 

sont concernées dans seulement 7,7 % des cas, alors que la population indemne les consulte 

dans 37,4 % des cas. (p = 0,07 (Test exact de Fisher)). 
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Description  

 

Les éléments suivants sont statistiquement significatifs :  

 Le quotient de développement est abaissé QD= 0.3/0.5, p= 0,0005. 

 L’épilepsie est plus souvent associée à un autisme syndromique, puisque 4 sujets 

cumulent les deux. 30 % des patients présentant une épilepsie cumule un autisme 

syndromique, alors que l’autisme syndromique concerne 3 % des sujets indemnes 

d’épilepsie. Cette différence de répartition est très fortement significative, p=0,00025. 

 

Les éléments suivants ne sont pas significatifs : 

 La sévérité à la CARS est légèrement augmentée à 39,7 en cas d’épilepsie, contre 37 

si le sujet est indemne. (p > 0.1). 

 On note une proportion plus importante de filles par rapport à la population indemne 

(30 %/ 17 %), (p = 0.4).  

 La scolarité se fait plus souvent en milieu spécialisé (38,5 % / 20,9 %) plutôt qu’en 

milieu ordinaire (30,7 % / 60,4 %) et l’absence de scolarisation est plus fréquente 

(30,8 % / 18 %) (p= 0,15).  

 Le suivi en hôpital de jour est plus rare (23 % /54 %). Au contraire du suivi en CMP 

(46 % / 29 %) ou alternatif (23 % / 12,2 %) qui sont plus fréquents. (p = 0,27). 

 La distance pour se rendre au CRA est inférieure : 32.4 Km / 40.2 Km. (p > 0,15) 
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(6) Autisme syndromique 

 

Hypothèse : l’association d’un autisme syndromique rend le diagnostic plus précoce.  

 

Association à 
un autisme 
syndromique 

Autisme syndromique  indemne 

Premières 
inquiétudes 

8,6 mois  18,8 mois 

Premières 
démarches 

14,8 mois  27,3 mois 

Nature des 1° inq 
Langage 

Relations sociales 
Comportements 

Autres 
(dont pb médicale) 

 

 
12,5 % 
0 % 

12,5 % 
75 % 

 
36 % 
25 % 
31 % 
8 % 

Adressage au CRA 
Psychiatrique 

Non psychiatrique 

 

37,5 % 
62,5 % 

74 % 
26 % 

QD  0,3  0,5 

Association à une 
épilepsie 

50 %  6 % 

Suivi 
Hôpital de jour 

CMP 
Autres  
Absent 

   

25 % 
12,5 % 
50 % 
12,5 % 

53 % 
31,5 % 
11 % 
3,5 % 

Scolarisation  
Milieu ordinaire 
Milieu spécialisé 

Non scolarisé 

   

12,5 %  
50 % 
37,5 % 

60 % 
20 % 
18 % 

Tableau 15 : Eléments significatifs en fonction d’une association à un autisme syndromique. 

 

8 enfants présentent un autisme syndromique dans l’échantillon. 

 

L’association d’un TED à un autisme syndromique ne rend pas le bilan CRA plus précoce 

pour cet échantillon.  

En revanche, il est possible de relever certaines particularités qui doivent cependant être 

appréciées avec prudence en raison du petit nombre (n=8) de cas d’autisme syndromique dans 

cet échantillon.  

Le délai des premières inquiétudes au bilan n’est pas significativement allongé. 57.4 mois 

sont nécessaire en cas d’autisme syndromique contre 45.6 mois) (p<0,25).  
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En revanche, il existe de grandes différences dans les autres étapes du  parcours : 

 

 Les premières inquiétudes interviennent beaucoup plus tôt vers l’âge de 8.6 mois 

(18.8 mois) p<0,005. 

  Les professionnels pourraient être plus souvent impliqués puisque les parents ne 

s’alertent que dans 50% des cas (contre 77%) (p = 0.12) 

  Les premières inquiétudes portent moins souvent sur un item de la triade 

autistique, c’est bien sur le « syndrome » qui est en avant ( p=0,0000000131).  

 Les premières démarches ont lieu vers 14.8 mois (27.3) (p<0,005). 

 Pour l’adressage au CRA, les psychiatres sont moins souvent impliqués 

(37.5%/74%) de manière significative (p= 0,037 pour le test exact de Fisher). 

 

  

Figure 26 : Etapes en fonction de l’association à un autisme syndromique (en mois). 

 

 Les éléments suivants font apparaitre une différence statistiquement significative : 

 Le quotient de développement est abaissé de 0.2 points en cas d’autisme 

syndromique (p<0,005). Il est alors de 0.3 en moyenne, il est de 0.5 quand le sujet ne 

présente pas un autisme syndromique.  

 L’autisme syndromique est plus souvent associé à une épilepsie, puisque 4 sujets 

cumulent les deux (50 %/ 6 %).  (p=0,00025)  
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 Le suivi est moins fréquent au CMP (12,5 % / 31,25 %) ainsi qu’à l’hôpital de jour 

(25 % / 53 %) et plus fréquent sur un mode alternatif (50 % / 11 %). L’absence de 

suivi est également plus fréquente (12,5 % / 3,5 %). (p = 0,0145). 

 L’accès à une scolarisation habituelle est très marqué par cette association : 

milieu usuel : 12.5 % / 60 % ; milieu spécialisé : 50 % / 20 % ; non scolarisé : 37.5 % / 

18 %. (p=0,025). 

 

Les éléments suivants ne sont pas significatifs, ils apparaissent cependant potentiellement 

intéressant : 

 La sévérité à la CARS est augmentée  44.2/36.9 (p<0,15). 

 On note une proportion plus importante de filles par rapport à la population indemne 

(37.5 %/ 17 %) (p=0,3362). 

 Ces enfants reçoivent plus souvent un diagnostic de TED NOS (62.5 %/39 %).  

(p=0,37). 

 La distance parcourue est inférieure en cas d’association, 32.8 % /39.9 % (p<0,45). 

 

b) Relatives aux structures 

(1) Périodes (2005/08 et 2008/2011) 

 

Il a été fait l’hypothèse que cette période de mise en activité, de prise de fonction et de 

déploiement du CRA sur la Lorraine ainsi que de la constitution d’un réseau pouvait être 

envisagée en deux périodes et que ces périodes différeraient dans leur description.  

 

Au-delà d’une éventuelle évolution de l’organisation du CRA, la recherche de différences 

entre ces deux périodes permet d’envisager une orientation (« naturelle ») de l’activité du 

CRA. 

Deux périodes d’activité ont été comparées, en constituant deux groupes (période 1 et 2) de 

tailles équivalentes.  

 

En fonction de 
la période 

Période 
2006/2008 

Période 
2009/2011 

Distance au 
domicile   

45,2 Km 34,2 Km 

Tableau 16 : Elément significatif en fonction de la période. 
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Figure 27 : Etapes en fonction de la période (en mois). 

 

Les différentes étapes du parcours n’ont pas évolué sur cette période. 

 

La recherche d’une évolution dans la pratique du CRA Lorraine par la création de deux 

périodes (2006 /08 et 2009/11) met en évidence une différence significative (p= 0.0235) pour 

la répartition du diagnostic global. 

Cependant, ces différences intéressent surtout les différentes catégories du TED, plutôt que 

les différences entre l’autisme typique ou les TED. En effet cette différence n’est plus 

significative lorsque l’on compare les répartitions diagnostiques simplifiées (Autisme typique/ 

Asperger/ TED). La baisse de la proportion des diagnostics d’autisme typique ne parvient pas 

à être significative (p = 0.08). C’est donc un transfert de diagnostic au sein de notre catégorie 

TED qui explique la significativité statistique. 
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Figure 28 : Répartition diagnostic en fonction de la période (%). 

 

De plus, la répartition est significativement différente de la répartition « théorique » issue de 

l’enquête de prévalence de Fombonne (2005) sur l’ensemble de la période (p < 0.0001). Cette 

comparaison montre que les autismes typiques sont surreprésentés dans cet échantillon par 

rapport à une population générale estimée. Les TSA (troubles du spectre autistique) sont sous-

représentés. La comparaison de la période d’activité la plus récente à cette répartition 

« théorique » met également en évidence une différence significative. (p < 0.01) 

 

 Période 1 Période 2 

 CRA Fombonne CRA Fombonne 

Autisme typique 54,6 % 31,6 % 47,4 % 38,1 % 

Asperger 5,3 % 15,8 % 3,8 % 19,0 % 

TED 40,1 % 52,6 % 48,8 % 42,9 % 

p P < 0.0001 p=0,014 

  Tableau 17 : comparaison des répartitions diagnostic (Fombonne…) 

La distance parcourue pour effectuer ce bilan est à la limite de la significativité : p = 0.0508. 

La distance parcourue est moins élevée pour la deuxième période avec 34.2 km contre 45.2 

km pour la première. 

On notera, bien que la différence ne soit pas significative que seul  10.3 % des enfants 

habitent en dehors des deux départements principaux que sont la Meurthe et Moselle et la 
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d’attraction des deux unités semblent se circonscrire aux territoires correspondants. Ceci peut 

être mis en rapport avec la création des différentes unités de diagnostic et d’évaluation sur le 

territoire Lorrain. 

 

Il n’existe pas d’autres éléments significatifs en fonction de la période d’activité.  

On notera tout de même l’évolution du taux d’épilepsie associé qui passe de 5.4 % à 11.5 %  

(p= 0.1766).  

Il faudra réitérer ces recherches afin d’observer si cette tendance se confirme et devient 

significative. 

 

La pratique du CRA semble n’avoir pas assez évoluée, les périodes étant relativement courtes. 
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(2) Adressage psychiatrique et non psychiatrique 

 

L’hypothèse est la suivante, les deux groupes constituent des filières différentes : 

 Les psychiatres orienteraient vers le bilan CRA pour le bilan d’évaluation du CRA, 

voir pour un diagnostic de confirmation ou pour des situations particulières.  

 Les autres professionnels s’adressent au CRA lorsqu’ils suspectent un Trouble 

Envahissant du Développement et ils attendent un primo diagnostic. L’âge au bilan 

devrait donc être abaissé en cas d’adressage non psychiatrique. 

 

 

En fonction de 
l’adressage 

psychiatrique  Non psychiatrique 

Nature des 1° inq 
Langage

Relations sociales
Comportements

Autres
(dont pb médicale)

 

35 % 
27 % 
31 % 
7 % 

35 % 
14 % 
29 % 
21 % 

Personnes impliquées   
(1° Inq) 

Parents
médecins

Autres 

 

 
 

77 % 
4,5 % 
18,2 % 

 
 

71 % 
17 % 
12 % 

Suivi 
Hôpital de jour

CMP
Autres 
Absent

   

53 % 
34 % 
11 % 
1 % 

48 % 
21 % 
19 % 
12 % 

QD  0,5  0,4 

Autisme syndromique  3 %  12 % 

Tableau 18 : Eléments significatifs en fonction de l’adressage. 

 

L’hypothèse est infirmée : Les étapes du parcours ne sont pas différentes dans ces deux 

groupes. 

 Les premières inquiétudes et les premières démarches interviennent vers 18 et 26 mois 

indifféremment. 

 L’âge au bilan en cas d’adressage psy est de 62.6 mois, dans le cas contraire, il est de 

69.4 mois. La différence n’est pas significative p= 0,2261.  
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Figure 29 : Etapes en fonction de l’adressage psychiatrique ou non (%). 

 

En revanche : 

 

 La distribution de la nature des premières inquiétudes diffère significativement (p= 

0,0532). En cas d’adressage psychiatrique : 

 Les premières inquiétudes ont plus souvent portées sur le manque d’intérêt (27 

%/14 %). 

 Moins souvent sur des aspects extérieurs à la triade autistique (7 %/21 %).  

 Les autres domaines (langage et comportements) sont présents à proportions 

égales (respectivement proche de 35 et 30 %) 

 

18,8 mois

26,7 mois

62,6 mois

17 mois

26,5 mois

69,4 mois

0

10

20

30

40

50

60

70

80

1° inquiétudes 1° démarches Bilan

adressage psy

autres



113 

 

Figure 30 : Nature des premières inquiétudes en fonction de l’adressage psychiatrique 
(%). 

 

 Les personnes concernées par ces premières inquiétudes sont (p= 0,0384) : 

 Plus souvent les médecins 17 % /4 % si l’enfant est adressé au CRA par un non 

psychiatre. 

 En regard les psychiatres répondent plus aux inquiétudes parentales (77 %/71 

%).  

 

 

Figure 31 : personnes impliquées dans les premières inquiétudes (%). 
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Il existe de nombreuses différences entre ces deux populations. Il est nécessaire de rappeler 

que 72.4% des enfants sont adressés par des psychiatres : 

 

 Le QD est plus élevé lorsque l’enfant est adressé par un psy : QD=0.5 (/0.4). La 

différence est significative p = 0,0393. 

 Les comorbidités sont sous représentés dans la population issue des psychiatres : 

 Pour l’autisme syndromique (p=0,0235) : 3 % contre 12 %.  

 Pour l’épilepsie (p=0,36) : 7 % contre 12 %. 

 Les chiffres concernant la scolarisation font apparaitre une forte proportion d’enfants 

avec TED scolarisés en milieu spécialisé en cas d’adressage non psychiatrique : 17 % 

/36 %. Cette distribution diffère significativement. 

 

 

  Figure 32 : Scolarisation en fonction de l’adressage psychiatrique (%). 

 

 Très rares sont les enfants adressés par un psychiatre qui ne bénéficient pas d’un suivi 

(1 % /12 %). Les enfants adressés par d’autres que les psychiatres bénéficient plus des 

prises en charge en dehors du CMP ou de l’hôpital de jour (19 %/ 11 %). Les 

disparités dans la distribution sont significatives p= 0,0101. 
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Figure 33 : Suivi en fonction de l’adressage psychiatrique (%). 

 

Les différences suivantes ne sont pas significatives : 

 Sévérité à la CARS (37.4/36.8) (p= 0,758). 

 Le sex-ratio n’est pas modifié (p= 0,902). 

 Le diagnostic final n’est pas différent en fonction de l’adressage (p = 0,2543). 

 

 

Figure 34 : Répartition diagnostic en fonction de l’adressage psychiatrique (%). 
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E. Discussion 

 

A travers la description de l’échantillon issu du CRA Lorraine, la présente étude a permis 

d’envisager le parcours des enfants avec autisme ainsi que de recueillir des éléments cliniques 

et généraux. Cette étude descriptive a également permis de tracer un portrait de la population 

bénéficiant d’une évaluation au CRA Lorraine. Certaines données interrogent directement 

l’activité du CRA. Mais d’autres éléments obtenus intéressent le parcours, la sévérité, ainsi 

que la clinique et les comorbidités des enfants avec autisme de manière générale. 

 

La présente discussion est développée sur trois niveaux. En premier lieu, l’accessibilité du 

CRAL est discutée. Puis, le parcours jusqu’au CRAL est comparé aux données des études 

internationales. Les parcours spécifiques en fonction du diagnostic et de la sévérité sont plus 

particulièrement décrits. Enfin,  la notion de filière est développée et deux filières sont 

décrites dans la perspective de la circulaire du 27 Juillet 2010. 

 

1. Accessibilité  
 

La description de la population bénéficiant du bilan au CRA permet d’envisager 

l’accessibilité du CRA. Cette accessibilité touche différents niveaux : l’accessibilité sociale du 

CRAL, l’accessibilité géographique et clinique. Enfin, des situations « hors cadres » sont 

définies. 

 

Accessibilité sociale 

De manière globale, toutes les catégories socio-professionnelles (CSP) sont représentées.  

La comparaison à la répartition des CSP en Lorraine s’avère fortement significative (p= 9.742 

* 10 -8). Employés, professions intermédiaires et cadres représentent 73 % de la population 

concernée dans notre échantillon, contre 35,8 % dans la population Lorraine en 2006. Il existe 

une surreprésentation d’emplois relativement favorisés par rapport à la population générale. 

Néanmoins, la répartition du statut socio-économique du père, ou de la mère en cas de 

situation monoparentale, surestime le niveau global d’emploi et favorise les catégories plus 

favorisés.  
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Concernant l’autisme syndromique, on notera que seules sont représentées les catégories 

« cadres et professions intellectuelles supérieures », « employés » et « professions 

intermédiaires ». Ces situations de handicap majeur (à priori et si l’on en juge par le score 

CARS) pourraient rencontrer des difficultés à accéder au CRA en fonction de caractère socio-

économique. 

  

Ainsi, il est nécessaire de faire un effort dans le sens d’une meilleure accessibilité sociale pour 

permettre à ces TED issus de situations sociales moins favorisés de bénéficier des meilleurs 

soins et du meilleur soutien social en rapport avec le trouble de l’enfant. 

 

Accessibilité géographique : Distance et département d’origine.  

Le CRA est un dispositif régional. Il est effectif depuis la circulaire du 8 Mars 2005. Les deux 

structures étudiées recrutent d’abord dans les départements en rapport : Meurthe et Moselle 

47,4 % et Moselle 36,8 %. La Meurthe et Moselle pour l’unité de Laxou et La Moselle pour 

l’unité de Metz (Moselle Nord) constituent des bassins naturels de recrutement Les patients 

ne sont originaires des Vosges que dans 9,2 % des cas et de la Meuse dans 5,3 % des cas.  

 

La distance moyenne parcourue pour bénéficier du bilan est de 39,6 km sachant qu’il 

n’existe que deux situations hors région. Le trajet médian est de 30 km.  

Concernant la distance parcourue, Poirier93 indique que 65,6%  des personnes font moins de 

24 km contre 41% dans la présente étude. 10 % des patients  font plus de 50 km contre 33% 

dans la présente étude. Il faut rappeler que l’étude de Poirier93est menée à travers un 

questionnaire internet dans le contexte de Montréal, ce qui sélectionne des populations plutôt 

urbaines. Les distances parcourues dans notre échantillon sont supérieures. Dans 10% des cas, 

plus de 90 km ont été parcourus pour bénéficier du bilan CRA. Dans 27% des cas, moins de 

10 km ont été nécessaires. Cet éloignement est donc très hétérogène, mais reste à l’échelle de 

la région Lorraine. On notera que le bilan CRA apparait comme un bilan particulier qui 

mobilise des parents prêts à parcourir des distances importantes pour en bénéficier (320 km en 

moyenne pour un bilan). 

 

La comparaison des répartitions par département en fonction de la période ne montre pas 

d’évolution significative (p= 0,28), malgré la création des unités diagnostiques réparties dans 

la région. Moselle et Meurthe et Moselle représentaient 78,3 % des situations dans la première 

période, 89 % pour la deuxième. Ce qui montre la difficulté pour le CRA à recruter au-delà du 
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département dans lequel il est implanté. La proximité géographique est un élément essentiel 

de l’accessibilité. Ceci est appuyé concrètement par la création des unités de diagnostic et 

d’évaluation de Moselle –Est de Forbach, de Meuse-Sud de Bar-Le-Duc, du Toulois à Toul et 

des Vosges à Epinal. Dans la période de 2008 à 2011, la distance pour bénéficier du bilan 

CRA a été significativement (p= 0,0508) réduite de 11 km en moyenne par rapport à la 

période 2006/2008.  

L’accessibilité évolue donc favorablement de ce point de vue. Le transfert vers les Unités de 

Diagnostics et d’Evaluation périphériques semble réel.  

 

Situations limites, accessibilité « hors cadre » : 

La présente étude met en évidence deux aspects particuliers, en dehors du cadre régulier du 

CRA Lorraine. 

D’une part, il existe des situations « hors secteur », deux situations provenant d’une 

région limitrophe. Ces deux cas extra régionaux sur une période de 5 ans apparaissent comme 

des cas très particuliers et à la marge de l’activité du CRA. Ce qui montre un bon 

fonctionnement des CRA des régions limitrophes qui ne limitent que peu leur accessibilité. 

D’autre part, il existe des situations sans soutien médical. En effet, dans certains cas, la 

demande est seulement partiellement soutenue par un médecin. L’individualisation de cette 

demande représente 11,2 % des cas. Ce taux apparait être relativement faible. L’accessibilité 

est donc globalement bonne et les situations conflictuelles semblent relativement limitées.  

 

 

L’accessibilité apparait globalement bonne, relativement facile et sans exclu. Cependant, les 

données sociodémographiques montrent une population qui semble bénéficier de conditions 

relativement favorables : exerçant des professions favorisées, vivant en zone urbaine et 

bénéficiant d’une scolarité. 

 

2. Parcours 
 

La présente étude corrobore les résultats retrouvés dans la littérature internationale. Le CRAL 

s’intègre dans un parcours de soins communs à l’ensemble des TED. 

 

Classiquement ce sont les parents qui développent les premières inquiétudes 72,4% dans ce 

travail, 75% pour Poirier93. Celle-ci retrouve une implication des proches également 
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importante dans 11,9 % des cas, alors qu’ils ne sont impliqués que dans 2,6% des cas dans 

notre étude. Ils sont principalement alertés par les troubles du langage dans un tiers des cas et 

par les troubles de la relation sociale pour un quart des cas. Les troubles du comportement 

sont repérés dans 30 % des cas, la moitié étant des troubles typiquement autistiques. Ces 

éléments sont habituellement mis en avant dans les études internationales93,106,112–114. Les 

parents situent le souvenir de ces inquiétudes vers 18,3 mois en moyenne. L’âge des 

premières inquiétudes évolue entre 17 mois pour Bagdadhli104 et 29 mois pour Poirier93. Il 

faut noter dans cette étude l’âge de repérage des premiers troubles qui est plus précoce de 

trois mois lorsque les parents ont déjà eu un enfant. 

 

La question de l’âge du dépistage pointe cette période autour des 18 mois comme période 

d’intérêt. Ce dépistage n’est pas encore établi. Il semble plus intéressant comme les 

dispositions actuelles déjà évoquées le recommandent, de rechercher des inquiétudes 

parentales qui sont, on le remarque à travers ces éléments : 

 

 Les plus fréquentes, elles constituent souvent la première alerte. 

 Sensibles : comme le montre les éléments lié à la sévérité, la réactivité des 

parents a un développement anormal ou différent est bonne. 

 Précoces : elles interviennent avant deux ans, ce qui pourrait faire espérer un 

diagnostic très précoce. 

 Orientées : les différents domaines de la symptomatologie autistique sont bien 

repérés par les parents. Le retrait relationnel apparait à priori l’élément le plus 

particulier et la sémiologie la plus difficile à authentifier. Pourtant, celui-ci est 

impliqué dans 23,7 % des cas.                                                                                                      

 Possiblement recherchées lors de consultation de routine, obligatoire ou 

spécifique. Ces inquiétudes ont donc les propriétés du dépistage. 

 

Les premières démarches interviennent vers 26,7 mois, Les données publiées font état de 

premières démarches intervenant entre 24 mois (Twyman95) et 36 mois (Poirier93). Le délai 

oscille entre 7 mois (Howlin92) et 15 mois jusqu’à une consultation spécialisée (pour 

Bagdadhli104). Notre étude est en faveur d’un délai relativement cours, puisque 8,4 mois 

s’écoulent jusqu’à la première démarche en rapport avec cette anomalie repérée. Ces 

premières démarches s’orientent en très grande partie vers le médical dans 89,4% des cas, la 

démarche est donc bien orientée. Il est cependant probable que pendant ces 8 mois et cette 
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orientation comme ces inquiétudes se construisent, qu’ils en parlent  et s’informent, prennent 

des contacts. Finalement cette première consultation déclarée est probablement le fruit d’un 

processus. Ainsi Poirier note « que plus de deux tiers des parents affirment » qu’ils 

possédaient « des connaissances sur les TED avant la  naissance de leur enfant ».  

 

Au final la démarche est adaptée, les parents s’orientent en grande partie vers les 

professionnels les mieux à même de faire un diagnostic et de répondre à leurs inquiétudes : 

 Les pédiatres sont consultés en majorité (36,2%). 

  Les psychiatres ou pédopsychiatres (24,3 %) sont consultés dans un quart des cas.  

 Les généralistes, médecins de première ligne par excellence, proches des familles sont 

impliqués dans 19,7 % de ces premières consultations.  

 

Ces taux sont du même ordre que ceux retrouvés par Chamak20 : 42,5% de pédiatres, 23% de 

psychiatres et 19,5% de généralistes font l’objet de la première consultation dans cette étude.  

Au total : ces trois spécialités, à la fois de première ligne et les plus adaptés pour faire le 

diagnostic ou orienter, sont impliquées dans 80,2% des cas. 

 

Les étapes intermédiaires du parcours de soin n’ont pas été recherchées dans le cadre de cette 

étude. Les études internationales montrent que 4 à 5 consultations sont nécessaires pour 

obtenir un diagnostic final de TED. 

 

Le bilan au CRAL intervient finalement en moyenne à 64,5 mois, soit 5 ans et 5 mois. 46,2 

mois se sont écoulés des premières inquiétudes jusqu’au bilan CRA, soit presque 4 ans. Et 

37,8 mois s’écoulent des premières démarches jusqu’au bilan CRA, soit presque 3 ans. Ces 

délais apparaissent extrêmement longs. Et l’âge au bilan est plus que tardif si l’on considère 

les recommandations internationales actuelles. Cependant ce caractère tardif est pondérer par 

les éléments suivants. En effet, les études internationales retrouvent des âges également 

tardifs et la notion de diagnostic n’est pas homogène dans ces mêmes études. Enfin, l’enfant, 

au vu des résultats de cette étude bénéficie souvent déjà d’une prise en charge et d’un suivi 

auprès d’un pédopsychiatre. 

 

Les âges diagnostiques retrouvés dans les publications internationales apparaissent eux-

aussi tardifs et très variables dans la littérature internationale. Il est nécessaire de préciser que 

le nombre de publication concernant ce parcours est relativement faible. De plus celles-ci 
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présentent des méthodologies, des objectifs et des échantillons relativement disparates. Pour 

les études portant sur des périodes récentes, cet âge oscille entre 37,8 mois pour l’âge le plus 

précoce, dans le cadre d’une enquête de prévalence avec un dispositif de repérage et de 

diagnostic spécifiquement mis en place et 69 mois pour Poirier, voire même 74 mois pour 

Howlin115 avec une étude qui porte sur 1200 sujets, mais date de 1997. Contrairement à la 

notion simple d’un diagnostic qui n’implique pas des moyens diagnostiques, l’âge d’une 

évaluation spécialisé et l’âge de passage de l’ADI peuvent être considérés comme plus 

comparable à ce qu’est le bilan CRA dont c’est tout l’intérêt : produire un bilan formé comme 

un « gold standard » avec des moyens validés et très complet. Pour Lazartigues97 l’âge au 

moment de l’évaluation spécialisé est de 60,65 mois. L’étude de Fombonne et Chabakarti11 

propose un âge d’évaluation par l’ADI de 59,5 mois. Ces âges sont relativement proches de 

l’âge de restitution de notre étude. 

 

Les données relatives à l’adressage viennent elles-aussi pondérer ces données. En effet, ce 

sont principalement les psychiatres (72,4 %) qui adressent au CRA. Les enfants ont déjà eu 

accès à une consultation spécialisée dans ce cas. Ces éléments, comme ceux concernant le 

suivi, vont à l’encontre des données du rapport d’activité des CRA 2008 par le CNSA108, qui 

montre que, en moyenne, en France, les bilans de premières intentions (visant donc un primo-

diagnostic) représentent 65 % de l’activité des CRA en moyenne. 

Enfin 51,3% des patients sont déjà suivis en hôpital de jour et 30% sont suivis en CMP. Seul 

3% des enfants ne bénéficient d’aucun suivi. Donc globalement, ces enfants sont presque tous 

engagés dans un soin  et ont peut-être même bénéficié d’un diagnostic ou du moins d’une 

orientation diagnostic par un psychiatre. L’objectif d’une prise en charge précoce est donc 

partiellement rempli. 

 
 

Au bilan : 

S’il est possible de discuter le moment exact du diagnostic, du début de prise en charge, du 

caractère suffisant et adapté de cette prise en charge, malgré tout, l’évaluation est trop tardive. 

Une évaluation globale de l’enfant doit intervenir le plus précocement possible après 2 ans 

afin d’orienter, de personnaliser, d’individualiser et donc de rendre plus efficiente 

l’intervention auprès de l’enfant. Force est de constater que, pour les enfants inclue dans cette 

étude, ce bilan n’est intervenu qu’après 5 ans en moyenne. 

 



122 

Le bilan CRA apparait tardif par rapport aux recommandations internationales et à l’évolution 

des connaissances concernant les TED. La description des signes précoces et la validation des 

inquiétudes parentales, tout comme la définition des signes d’alertes sont les éléments les plus 

importants dans ce sens. Pourtant, seulement 6,6 % d’individus atteignent le CRA avant 3 ans. 

 

Malheureusement, et contrairement à certaines études internationales94,100, la comparaison en 

période ne met pas en évidence de différence concernant l’évolution de l’âge diagnostique. 

Pour les deux périodes, l’âge est de 64,5 mois et aucune autre différence n’est mise en 

évidence dans ce parcours. Cette recherche ne met pas en évidence d’évolution ni du parcours 

diagnostique des enfants avec autisme de manière générale, ni d’évolution de l’activité du 

CRA dans ce sens. 

 

Il est donc toujours nécessaire d’améliorer et de raccourcir ce parcours diagnostique de 

manière générale, mais aussi dans l’activité même du CRA. Ce parcours est relativement 

proche des étapes décrites dans la littérature internationale. Ce qui fait envisager : une certaine 

comparabilité de notre échantillon et une certaine homogénéité dans les étapes du parcours 

des enfants avec autisme jusqu’à leur diagnostic. 

Ces éléments soulignent l’importance des inquiétudes parentales comme point de départ, le 

délai de ces premières inquiétudes parentales jusqu’à la première consultation, et enfin le 

délai plus important encore de cette première consultation jusqu’au bilan d’évaluation au 

CRA. L’importance, la validité et la précocité des inquiétudes parentales (ceci même pour la 

symptomatologie de retrait autistique qui constitue la sémiologie la plus fine, ou la moins 

connue), ce qui justifie leur recherche active comme signe d’alerte par le praticien (quel qu’il 

soit). Le retard qui existe dans l’entrée dans le parcours de soin, avec 8 mois de délai 

jusqu’aux premières démarches. En revanche, la demande est bien orientée et le parcours de 

soin apparait être structuré en filière en fonction des premières inquiétudes. Le délai est 

particulièrement long jusqu’au bilan très spécialisé que constitue le CRA dans notre étude, et 

jusqu’au diagnostic dans la littérature internationale. 

 

a) Parcours spécifiques 
 

Nous avons recherché des différences dans ce parcours à travers la formulation d’hypothèses 

secondaires concernant les caractéristiques du patient lui-même. 

 



123 

(1) En fonction du diagnostic  

(a) Peu de différence mise au jour entre TED et 

autisme typique. 

 

Les données concernant l’autisme typique et les TED sont très proches. Il existe peu de 

différences significatives entre ces deux groupes dans notre échantillon. 

 

Concernant le parcours, les premières inquiétudes interviennent à 17,8 mois en cas 

d’autisme typique et à 15,9 mois en cas de TED. La nature des premières inquiétudes 

montre la prédominance de la triade autistique, puisque les trois domaines sont cités en 

premier : le retard de langage est le plus repéré avec 39,7 % (en cas d’autisme typique) et 

31,15 % (en cas de TED), viennent ensuite les troubles de la relation et les troubles du 

comportement à hauteur de 20 % environ. Les premières démarches sont effectuées à 25,2 

ou 26,3 mois si l’enfant présente un autisme typique ou un TED respectivement. Enfin le 

bilan CRA est restitué à 62,6 mois (autisme typique) ou 60,8 mois (TED). Les personnes 

impliquées dans ces différentes étapes ne montrent pas de particularités : les premières 

inquiétudes sont parentales, les premières démarches médicales et en particulier pédiatriques 

et psychiatriques et enfin l’adressage au CRA est psychiatrique. 

 

On note que : 

 

 Cet adressage par un psychiatre est légèrement plus fréquent en cas de TED, puisque 

ceux-ci sont adressés à 77 % par un psychiatre (71 % en cas d’autisme typique). 

 Le suivi montre quelques différences, globalement la comparaison des suivis est 

significative (CHI2, p= 0.04 et Pearson= 0.03). Les TED sont moins suivis en hôpital 

de jour (42,6 % / 60,2 % en cas d’autisme typique) et bénéficient plus souvent d’une 

prise en charge alternative. 

 

La présente étude ne met donc pas en évidence de différence affirmée dans le parcours des 

enfants avec TED comparé aux enfants présentant un autisme typique. Aucunes des étapes ne 

semblent différentes, le diagnostic de TED n’apparait pas pertinent pour spécifier le parcours 

diagnostique dans notre échantillon. 
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Seule l’étude de Fombonne11 distingue TED et autisme typique dans le parcours jusqu’au 

diagnostic, les étapes semblent présentées plus de différences que dans notre étude, en 

particulier, elles semblent plus tardives. 

 

 Autisme typique TED 

 Au CRA Fombonne Au CRA Fombonne 

1° INQ 17,8 mois 15,8 18 20,2 

1° DEM 25,2 27,4 26,3 35,3 

Bilan 62,6 32,9 60,8 39,3 mois 

Tableau 19 : parcours autisme typique/ TED-NOS (fombonne..). 

Mandell100 retrouve quant à lui un âge diagnostic de 37 mois en cas d’autisme typique et de 

47 mois en cas de TED. La catégorie TED correspond au regroupement des catégories 

diagnostiques que sont autisme atypique, TED, et TED sans précision. Cette catégorie a donc 

une composition hétérogène  par sa formation même. 

 

Il est possible de noter quelques différences concernant la « présentation » des TED. Il existe 

une certaine tendance aux comorbidités dans le groupe TED par rapport aux autistes 

typiques. Bien que ce ne soit pas significatif, les taux d’autisme syndromique et d’épilepsie 

sont augmentés dans le groupe TED par rapport au groupe autisme typique. Il est possible de 

s’interroger sur le sens et la réalité de cette association. Existe-t-il un taux plus important de 

comorbidités dans la population des TED ou ce diagnostic est-il délivré plus facilement en 

présence d’un syndrome autistique et d’une comorbidité ?  

Est-ce un profil clinique particulier ou une construction descriptive ? 

 

Malgré ces comorbidités plus fréquentes, le score à la CARS est abaissé de manière 

significative, tout comme le QD pour les TED. Ceci va à l’encontre de ce qui est attendu en 

cas d’association comorbide. En effet en cas d’association, le trouble est habituellement plus 

sévère tout comme le retard mental. Le regroupement de différentes classes diagnostiques 

ainsi que la notion même de TED fait envisager une population globalement hétérogène, 

concernant les aspects de sévérité, de comorbidités et probablement de présentation et de 

parcours.  

Ceci répond à la notion de spectre autistique. 

 

Cependant pour les TED une tendance commune semble se dessiner : 
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 Il existe plus de suivi alternatif en cas de TED (donc plus de moyens pour mettre en 

place soit même une PEC en dehors de la psychiatrie publique). 

 La distance parcourue est légèrement inférieure. 

 Une surreprésentation des deux départements cibles. 

 La population est plus favorisée d’un point de vue des catégories socio-

professionnelles par rapport à la population des autistes typiques. 

 

Ces quelques éléments vont dans le sens d’une population certes hétérogène mais qui 

évoluerait dans un milieu plus favorable et plus urbanisée donc plus à même de bénéficier du 

système de soin en place de manière optimal. Mais ceci n’est qu’une hypothèse car en dehors 

de cette tendance, les populations TED et autisme typique n’apparaissent pas différentes dans 

notre échantillon et en particulier, les étapes du parcours de soin ne sont pas différentes. 

 

(b) Le syndrome d’Asperger une entité clinique 

spécifique au parcours spécifique. 

 

L’hypothèse concernant le parcours des enfants Asperger met évidence le caractère plus tardif 

de celui-ci. Les différences pour ce groupe sont relativement nombreuses et marquées. 

 

Ceci corrobore les études internationales et la description du syndrome d’Asperger comme 

une entité spécifique, ainsi notre étude retrouve pour ce groupe diagnostic un âge des 

premières inquiétudes de 24,9 mois, Il est de 20,6 mois dans l’étude de prévalence de 

Fombonne24, de 30 mois dans celle d’Howlin102 et de 69 mois pour Poirier93. Ces premières 

inquiétudes portent plus souvent sur les comportements (50 % / 27,7 %) et moins souvent sur 

le langage (12,5 % / 39 %) ou le retrait (12,5 % / 25,3 %) par rapport à la population d’enfant 

avec autisme. Ceci va dans le même sens que les études de Poirier et Howlin. Le langage est 

rarement le premier point d’appel, classiquement, il présente certaine particularité mais n’est 

pas retardé. Les comportements sont souvent à l’origine des premières inquiétudes, comme 

dans notre étude. En revanche, les troubles de la relation sociale sont moins repérés dans notre 

échantillon par rapport aux deux études déjà citées.  

  



126 

 

 Autisme Asperger 

 Au CRA Poirier Howlin Au CRA Poirier Howlin 

langage 39,7 % 51,9 % 43,6 % 12,5 % 9,1 %; 25,6 % 

relation 25,3 % 12,3 % 19 % 12,5 % 36,4 % 24,3 % 

comportements 27,7 %  12,5 % 50 %  22,4 % 

Tableau 20 : nature des premières inquiétudes autisme typique / Asperger (Poirier ; Howlin). 

 

Les parents font de premières démarches concernant ces inquiétudes vers 44,8 mois, 36,3 

mois pour Fombonne, 42 mois pour Howlin et 86 mois dans l’étude de Poirier.  

 

Enfin, les parents ont recours au CRA et en reçoivent le bilan vers 108 mois. Dans les études 

internationales, c’est l’âge au moment du diagnostic qui est recherché ; pour Fombonne, il est 

de 44,7 mois, rappelons-le dans le cadre d’une enquête de prévalence qui situe l’âge 

d’évaluation générale par l’ADI à 60 mois. Howlin relève un âge de 132 mois ; et, avec 

l’étude la plus récente, Poirier retrouve un âge moyen de 148 moi). L’âge au bilan des enfants 

avec Asperger doit être envisagé avec précautions. En effet, il est possible que l’exclusion des 

situations de plus de 12 ans biaise la description de cette population. Au vu de ce parcours 

plus tardif, la proportion d’Asperger exclus par la limite d’âge de 12 ans est probablement 

plus importante. Il est donc possible de supposer que le caractère tardif de ce parcours est ici 

sous-estimé. 

 

En ce qui concerne les personnes impliquées, aucune différence significative n’est mise en 

évidence, cependant, on remarquera, avec prudence, que :  

 

 Ce sont plus souvent les parents qui s’inquiètent en premier (87,5 % / 72,3 %), 

 Les psychiatres sont plus souvent consultés en première intention (50 % / 32,5 %), 

 En revanche, ils sont moins souvent adressés par le psychiatre (50 % / 71 %). 

 

Ce qui pourrait faire dire que ce parcours est moins structuré, moins bien défini, et donc plus 

« aléatoire ».  
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Eléments cliniques du syndrome d’Asperger  

 

L’échantillon est de petite taille (n=8), ce qui pourrait expliquer une absence de significativité 

concernant certaines variables. Le suivi et le score CARS sont significativement différents. Le 

score CARS est de 30 en moyenne en cas de syndrome d’Asperger, il de de 39,2 en cas 

d’autisme typique. Cette entité constitue une situation moins sévère que l’autisme typique. 

L’enfant ne bénéficie d’aucun suivi en cas de syndrome d’asperger dans 25% des cas, la 

majorité est suivie en CMP (37,5 %). Le suivi en hôpital de jour est plus rare. Il est probable 

que la réalité de la prise en charge des personnes atteinte d’un syndrome d’Asperger aille dans 

le sens d’un suivi plus souvent absent et moins spécifique (CMP). Globalement, ces résultats 

vont dans le sens du caractère distinct de ce syndrome vis-à-vis des autres entités cliniques 

que sont l’autisme typique et les « TED » tant du point de vue du parcours de soin que de la 

présentation clinique. Il convient donc de mené des actions spécifiques en direction de cette 

entité particulière. 

 

Quel peut être la place du CRA vis-à-vis de cette entité ?? 

Comment mieux structurer ce parcours de soin ? Faut-il une structure spécifique, des 

dispositions spécifiques au sein du CRA ? 

Et quelle collaboration avec le scolaire est envisageable pour ces enfants qui sont tous 

scolarisés en milieu ordinaire ? 

 

Les connaissances concernant l’Asperger apparaissent insuffisantes. La prise en charge et  

l’accompagnement en tant que personnes ayant des capacités et des difficultés spécifiques 

sont souvent insuffisantes et non spécifiques, ils bénéficieraient très probablement 

d’accompagnement plus adaptées. L’inclusion d’un plus grand nombre de sujet pourrait 

permettre une description plus précise de cette population particulière. 

 

(2) Autres parcours spécifiques  

(a) QD 

 

La moyenne du QD est de 0,5. 75 % de la population présente un déficit cognitif. La 

population du CRA présente globalement un haut niveau de handicap soit dans la gravité du 
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syndrome autistique, soit dans l’importance du déficit cognitif. En effet les éléments relatifs 

au niveau cognitif des sujets de notre étude montrent un niveau de handicap mental élevé qui 

correspond aux niveaux de retard mental communément admis.  

 

(b) Sévérité 

 

Dans notre échantillon la sévérité CARS est de 37,2, avec une médiane à 38. La sévérité à la 

CARS varie de 35,7104 à 39,7 pour Kishore116, dans le contexte indien. Le niveau apparait 

comparable. Les analyses statistiques montrent l’influence de la sévérité sur le parcours.  

 

La recherche de corrélation a été appliquée aux variables suivantes :  

 Age des premières inquiétudes, 

 Age des premières démarches, 

 Age au bilan CRA 

 Sévérité CARS, 

 Distance au domicile. 

 

Cette dernière variable ne montre aucune corrélation avec les autres. La distance au domicile 

n’apparait donc pas comme un facteur d’influence dans ce parcours. 

 

Les premières démarches et l’âge au bilan sont linéairement influencés par le niveau de 

sévérité, lorsque le score à la CARS augmente la première consultation (p= 0,003 ; Rho= -

0,287) et l’âge au bilan (p= 0,0017 ; Rho= -0,30334) sont plus précoces. Le niveau de sévérité 

influence donc le parcours de soin dans un sens inverse. Ceci montre une bonne réactivité du 

système de soin en fonction de la sévérité de l’affection.  

 

Au-delà de ces liaisons, la comparaison en fonction des niveaux de sévérité proposés par la 

CARS apparait pertinente. Les premières inquiétudes parentales interviennent 4 mois plus 

tard en cas de sévérité inférieure à 30. Les parents se montrent donc sensibles à la 

symptomatologie présentée par leur enfant, ils s’inquiètent précocement même pour des 

niveaux de sévérité faible. Ceci appuie encore les recommandations relatives à la validité des 

inquiétudes parentales. Les niveaux de sévérité ne mettent pas en évidence de différences 
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concernant la nature des premières inquiétudes qui portent à part égales sur les éléments de la 

triade autistique. 

 

Les premières démarches interviennent 7 mois plus tôt en cas de sévérité supérieure à 37, tout 

comme le bilan CRA, qui intervient 16 mois plus tôt. (74 mois / 58 mois). Le délai pour les 

situations intermédiaires entre 30 et 37 de score CARS est donc augmenté, il est de 13 mois 

quand le délai est de moins de 6 mois pour les situations au-delà de 37 et de moins de 9 mois 

pour les situations de moins de 30. Si les premières démarches sont corrélées à la sévérité, ce 

délai ne l’est pas. Il montre une disparité dans l’appréciation de « l’urgence » à consulter pour 

les parents. Il est possible d’envisager des actions dans ce sens et notamment, d’encourager 

les parents à faire part de leurs inquiétudes rapidement puisqu’elles sont valides et précoces 

quel que soit le niveau de sévérité. Lorsque la sévérité est inférieure à 30, l’âge des premières 

inquiétudes est de 20 mois, ce qui reste très précoce. 

 

La distance parcourue qui n’est pas corrélée au parcours de soin montre une différence 

significative, pour une sévérité supérieure à 37. La distance parcourue est inférieure de 10 Km 

en cas d’autisme sévère. Les situations moins sévères viennent de plus loin pour bénéficier du 

bilan CRA. De fait, il est possible que les parents se mobilisent plus pour des situations moins 

graves, plutôt que pour des situations où le trouble entraine un handicap plus grand. Ce sont 

probablement les situations où les bénéfices d’un bilan pourraient être les plus grands. Il est 

également possible que les praticiens sélectionnent des situations où il persiste un doute 

diagnostique. En revanche, concernant les situations les plus sévères, il existe un défaut 

d’accessibilité, puisque ces situations bénéficie moins du bilan si elles sont éloignée 

géographiquement du CRA.  

 

 

Concernant les personnes impliquées dans le parcours, deux éléments sont à noter. D’une 

part, plus le niveau de sévérité augmente, plus les médecins et les paramédicaux sont 

impliqués dans les premières inquiétudes. Le taux d’implication des parents reste constant. 

L’attention des professionnels consultés est donc retenue par la sévérité des troubles. D’autre 

part, les pédiatres sont plus souvent impliqués dans les premières démarches lorsque la CARS 

dépasse 37 (p=0,06). De fait, le délai plus court qui structure les premières inquiétudes 

jusqu’aux premières démarches oriente plutôt vers le champ pédiatrique que psychiatrique. Il 

est également possible que devant une présentation plus sévère les parents s’orientent vers le 
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spécialiste le plus rapidement accessible ! En revanche, l’accès au CRA implique de manière 

constante surtout les psychiatres et mais aussi les non -psys.  

 

Ces éléments font envisager le niveau de sévérité comme un élément structurant du parcours 

de soin. En effet, la sévérité rend le parcours plus précoce. Il existe en cas de sévérité majorée 

une entrée plus précoce dans le parcours de soin qui aboutit à un bilan au CRA plus précoce 

lui-aussi. En revanche, les premières inquiétudes n’y sont pas linéairement reliées. Le niveau 

de sévérité oriente, soit vers  le champ médical et le pédiatre en particulier en cas de 

symptomatologie autistique sévère, soit vers le champ psychiatrique si la symptomatologie est 

moins sévère. Quelle que soit l’orientation prise au départ, l’accès  au CRA intervient dans les 

mêmes délais. 

 

Au bilan : 

La sévérité est un élément discriminant du parcours des enfants avec TED, en particulier la 

distinction autisme sévère / autisme modéré. Les inquiétudes parentales interviennent toujours 

précocement, même lorsque ces inquiétudes portent sur des symptomatologies qui ne sont pas 

nécessairement majeures.  

 

(c) COMORBIDITES : Epilepsie  et Autisme 

syndromique 

 

La présence de comorbidités n’a pas été évaluée comme telle dans notre étude. L’autisme 

syndromique et l’épilepsie s’intègrent dans cette notion, mais ne la recouvre pas. Le taux de 

comorbidités associé aux TED est très variable dans la littérature, il varie de 15,9% 

(Fombonne et Giacomo11) à 67% pour Bagdadhli104. Rappelons que les comorbidités n’étaient 

pas aisément accessibles dans le dossier CRA  Autisme syndromique et épilepsie sont en 

revanche bien spécifiés dans les conclusions du bilan CRA en raison de leur fréquences et des 

implications qu’ils comportent. Les résultats concernant l’autisme syndromique comme 

l’épilepsie sont difficilement interprétables. Ils apparaissent relativement proches mais 

possiblement mal reconnus de manière générale du fait de la petite taille des échantillons, en 

témoigne le peu d’homogénéité des résultats internationaux. 

  



131 

 

Epilepsie et autisme syndromique 

 

L’association de ces affections au diagnostic d’autisme dans notre échantillon fait apparaitre 

des tendances et différences qui vont dans le même sens pour chacune de ses affections. 

Malgré la petite taille des échantillons (n= 13 pour l’épilespie et n= 8 pour l’autisme 

syndromique), certaines différences s’avèrent significatives. 

 

Globalement, les TED associés à une épilepsie composent 8,6% de notre échantillon. 

Lazartigues104 retrouve un taux de 12%. Ce taux varie de 10 à 30 %  dans la population 

autistique générale avec 2 pics de fréquence (le deuxième intervient à l’adolescence, donc 

n’intéresse pas notre étude). Dans notre étude, le taux d’autisme syndromique atteint 5,3%. 

Chamak20 retrouve une cause génétique dans 3% des cas, pour Bagdadli104, un  syndrome 

génétique est présent dans 19% des cas. Les revues de la littérature de Johnson14 (pediatrics : 

< 10%) et Fombo et Chaba11 (< 6 %) font état de niveaux semblables. 
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Les étapes du parcours apparaissent être plus précoces : 

 

 L’âge des premières inquiétudes est abaissé significativement dans les deux groupes 

(p< 0,005). Pour l’épilepsie, l’âge est abaissé de 5,2 mois à 13,5 mois ; pour l’autisme 

syndromique, il est abaissé de 10,2 mois à 8,6 mois. Ces comorbidités entrainent des 

inquiétudes beaucoup plus précoces. 

 

 L’âge des premières démarches est abaissé. En cas d’épilepsie, cet âge est de 24,2 

mois, la différence de 2,7 mois par rapport au sujet indemne n’étant pas 

statistiquement significative (p> 0,25). En cas d’autisme syndromique cet âge est de 

14,8 mois, la différence de 12,5 mois étant significative (p < 0,005).  

L’autisme syndromique est une situation qui provoque un engagement plus précoce 

dans le parcours de soin. Cette précocité est surtout en rapport avec les premières 

inquiétudes, puisque le délai jusqu’aux premières démarches n’est guère diminué : en 

cas d’autisme syndromique, ce délai est de 6,2 mois, il est de 8,5 mois en cas si le 

sujet est indemne de cette affection. 

 

 L’âge au bilan est abaissé en cas d’épilepsie ou d’autisme syndromique, mais ces 

différences ne sont pas statistiquement différentes. (épilepsie : p> 0,25 et autisme 

syndromique : p> 0,15). 

 

L’inclusion d’un plus grand nombre de sujet pourrait souligner ou infirmer ces tendances. Et 

en particulier souligné le délai probablement plus long des premières inquiétudes jusqu’au 

bilan CRA en cas d’association comorbide. 

 

Il est possible de repérer la formation de filière dans ce parcours spécifique. Ces éléments 

sont statistiquement significatifs en cas d’autisme syndromique mais le sont peu en cas 

d’épilepsie. Ils correspondent aux points suivants : 

 C’est plus souvent un élément extérieur à la triade autistique qui alerte. 

 Les premières démarches concernent moins souvent le psychiatre. 

 Le suivi en hôpital de jour est plus rare pour les deux affections, l’absence de suivi est 

plus fréquente. En cas d’épilepsie le suivi est plus fréquent au CMP ou alternatif ; en 

cas d’autisme syndromique, il est moins fréquent au CMP et plus fréquent sur un 

mode alternatif.  
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 Dans le même sens, la scolarité se fait plus souvent en milieu spécialisé plutôt qu’en 

milieu ordinaire et l’absence de scolarisation est plus fréquente. 

 L’adressage par un psychiatre est finalement plus rare. 

 

Certains éléments vont dans le sens d’une sévérité globale plus importante. Concernant ces 

deux pathologies, le QD est abaissé de 0,2 points en moyenne, la différence n’est significative 

que pour l’autisme syndromique. De plus, la CARS est supérieure de 2,7 points pour 

l’épilepsie et de 7,2 pour l’autisme syndromique. Bien que ces différences ne soient pas 

statistiquement significatives, on peut supposer qu’une différence réelle existe comme le 

montre certaines études. Ici la petite taille des échantillons limite la comparaison. Enfin, 

l’association de l’épilepsie à un autisme syndromique et inversement, est fortement 

significative, 4 sujets cumulent les deux affections. Les différences sont significatives. 

(p=0,000254). 

 

Les situations associant une épilepsie ou un autisme syndromique sont des situations qui 

apparaissent plus sévères (d’un point de vue autistique) et avec un impact cognitif plus 

important. 

Ces deux éléments comorbides montrent le caractère très particulier de ces situations tant du 

point de vue du parcours que du point de vue clinique globale. 

Le caractère distinct du parcours de ces deux affections fait envisager la notion de filière pour 

ces situations propres. 

Bien qu’elles ne soient pas généralisables à toute comorbidité, cette notion pourrait être 

intéressante dans le cadre des repositionnements de l’activité de bilan des CRA concernant les 

situations complexes. 

La difficulté à recueillir de manière précise et efficace les comorbidités de manière générale 

pour cette étude souligne une insuffisance à ce niveau dans la pratique des CRA. Ces 

éléments sont probablement recherchés à minima, mais ils n’apparaissent pas assez dans les 

conclusions d’un bilan d’évaluation globale qui se donne un objectif de recherche. Il est donc 

nécessaire d’envisager des actions dans ce sens pour ne pas négliger cet aspect de la 

pathologie autistique. 
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(d) Sexe 

 

La répartition des sexes dans cet échantillon est de 81,6% de garçons, pour 18,4% de filles.  

 

Globalement les taux retrouvés dans les publications relatives au parcours des enfants autistes 

retrouvent des niveaux semblables (Bagda104=81,3% et Howlin115=83,2%) et le sex-ratio des 

TED est comparable.  

En dehors de la différence entre les deux unités, aucune différence significative n’est mise en 

évidence par la comparaison des deux catégories de sexe. Il est possible de s’interroger sur 

cette différence de représentation des filles pour chacun des CRA. Cette particularité est-elle 

liée à des modalités organisationnelles, géographiques ?  

Le sexe ne semble pas constituer un facteur discriminant dans le parcours jusqu’au CRA. On 

notera tout de même l’association à l’épilepsie et à l’autisme syndromique. Bien que non 

significative dans notre étude, cette association est signalée dans différentes études. Et le 

syndrome de Rett en constitue l’archétype avec un trouble développemental atteignant une 

fillette en lien avec une particularité génétique et associant une épilepsie. 

 

(e) Rang 

 

Le taux d’ainé est de 61,3 % dans la présente étude. Une étude de Bagdadhli inclut 80 % 

d’ainés. 

 

Dans ce groupe, seul l’âge des premières inquiétudes diffère significativement. L’âge des 

premières inquiétudes est plus précoce de trois mois lorsque l’enfant n’est pas l’ainé. Il existe 

donc une meilleure connaissance du développement de l’enfant à travers l’éducation d’un 

premier enfant. De plus bien que la différence ne soit pas significative dans notre échantillon, 

les parents s’inquiètent un peu plus souvent. Ces éléments vont dans le sens de la validité des 

inquiétudes parentales et viennent renforcer l’attention que doit porter le clinicien à ces 

inquiétudes. 

 

Autre aspect, il existe une plus grande proportion d’autisme syndromique (4,3 % / 6,8 %) et 

d’épilepsie (6,5 % / 11,5 %). Ces éléments ne sont pas significatifs. Il serait intéressant de 
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poursuivre des recherches dans ce sens. En effet, l’écosystème particulier que constitue une 

fratrie où l’environnement (et les stimulations et les dispositions (parentales) sont grandement 

modifiées par la présence d’un ainé). La notion de rang ne semble pas inintéressante pour 

caractériser l’autisme. Elle pourrait entraîner des implications dans le repérage et le diagnostic 

des TED. L’émergence de connaissances dans le domaine des fratries pourrait reconnaître des 

particularités à ces situations 

 

Un certain apprentissage de la part des parents concernant le développement de l’enfant 

existe. Dans le mouvement d’attention concernant les inquiétudes parentales, il est possible 

d’affirmer que ces inquiétudes sont encore plus précoces et adaptées lorsque l’enfant n’est pas 

le premier du couple. Il semble que cet élément soit un facteur influençant les premières 

inquiétudes. 

 

3. Filières 
 

Les données de cette étude, en particulier les données relatives au diagnostic à l’épilepsie et 

aux comorbidités ainsi que les données de l’adressage font envisager la notion de filière, 

plutôt que de réseau,  pour cette population  aboutissant au CRA. Les éléments en faveur de 

cette notion de filière sont présentés dans les deux tableaux suivants : 

 

 en cas d’adressage non-Psychiatrique : 

Description de 
l’échantillon 

Filière non‐psychiatrique  Filière psychiatrique 

Nature  des  premières 

inquiétudes 

 

Affection medicale ++ 
 

Manque d’intérêt ‐ ‐ 
 

Triade autistique 

1° inquiétudes  Implication des médecins et 
paramédicaux ++ 

Parentales  

Autisme syndromique  +++  ‐‐‐‐ 

Suivi  ‐‐‐‐  HJ + CMP 

Quotient de développement  Abaissé (‐0,2) : 0,3  0,5 

scolarisation  Augmentation de la scolarisation en 
milieu spécialisé 

Milieu ordinaire 

Statut socio‐économique Moins favorisé  Plus favorisé 
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 présence de comorbidités : 

Description de l’échantillon  Comorbidités (épilepsie et 

autisme syndromique) 

Adressage  
Non psychiatrique +++ 

Suivi   HJ et CMP moins fréquent 

scolarisation  Milieu spécialisé +++ 

 

 

Dans le même sens, ces premiers troubles orientent l’enfant dès les premières inquiétudes. Le 

choix du premier praticien consultés semble influencer par une présentation, par le niveau de 

sévérité et par la présence de comorbidités, qui sont elles-mêmes reliée à un parcours (âges et 

étapes) particulier. Ces éléments engagent le patient dans une filière soit psychiatrique soit 

vers une filière « somatique ». En effet, la différenciation de deux groupes en fonction de 

l’adressage par un psychiatre ou par toutes autres personnes montre de nombreuses 

différences significatives. Il existerait donc deux filières pour accéder au CRA. Ces filières 

sont soit psychiatrique soit somatique. 

 

a) Filière psychiatrique : le relais de compétence 

 

 Situation actuelle au vu de l’étude : 

 

Elément du portrait robot de l’enfant bénéficiant d’un bilan au CRAL. 

Portrait‐robot CRA 

Caractéristiques cliniques Autiste typique (53%) et sévère 37,4 % 
Garçon 82 % 

Pas de comorbidités (91 % indemne d’épilepsie et 
autisme syndromique) 

Parcours  1° inquiétudes parentales 
Portant sur la triade autistique 

1° démarches médicales 

adressage par un psychiatre (72 %) 

Suivi psychiatrique  (HJ + CMP = 86 %) 

Scolarisation milieu ordinaire (62,7 %) 
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Ces éléments montrent une population bénéficiant d’un bilan CRA stéréotypée, sans 

caractéristiques particulières. Dans le même sens,  il est possible d’affirmer que le diagnostic 

précoce est rare, tout comme les « situations complexes » ou présentant un tableau clinique 

inhabituel. Ceci est corroborer par la pratique, les situations de conflictuelles où une 

triangulation est nécessaire sont finalement peu fréquentes.  

 

 

Ce sont principalement les psychiatres qui adressent des enfants au CRA, à 72%. Le recueil 

révèle que souvent un professionnel unique est impliqué en fonction de l’origine 

géographique : il s’agit d’un professionnel référent TED (il est souvent le médecin 

responsable d’un hôpital de jour, mais peut être psychiatre en CAMSP ou CMPP). C’est donc 

une filière plutôt qu’un réseau qui est à l’œuvre dans ce mouvement vers le CRA. L’âge 

d’accès au bilan CRA n’est pas plus précoce en cas d’adressage psychiatrique. Les âges au 

bilan vont à l’encontre de l’hypothèse initiale, l’âge au bilan pourrait être plus tardif en cas 

d’adressage non psychiatrique. 

 

De fait, les enfants avec autisme sont pris en charge de manière habituelle par la psychiatrie 

publique (secteur, CAMSP ou CMPP principalement), il n’est donc pas étonnant de voir une 

telle implication des psychiatres. La filière psychiatrique est donc bien repérée, et très utilisé. 

C’est le professionnel référent TED du secteur qui oriente un enfant déjà connu et suivi vers 

le CRA. Dans ce cadre le bilan vise l’évaluation globale qui représente l’intérêt premier, 

majeur. Cette évaluation produit un diagnostic affirmé, et pointe les difficultés voir les 

incapacités mais aussi les compétences sur lesquelles la prise en charge doit s’appuyer. Cet 

filière n’est pas orientée vers le diagnostic précoce, et le bilan intervient tardivement. 

 

Ceci est très positif, les professionnels, que sont les psychiatres de secteurs, sont le plus 

souvent impliqués auprès d’enfant avec autisme et connaissent bien la filière qui mène au 

CRA. Ils ont vu l’intérêt du bilan d’évaluation type CRA pour leur patient et ont su l’utiliser. 

« L’outil » mis en place par le CRA est donc reconnu dans la pratique locale. Le CRA est 

utilisé dans ce but. La mission de diffusion d’une pratique est donc bien remplie. Les 

structures intéressées par le soin des enfants autistes se sont véritablement saisies de ces 

moyens mis à disposition.  
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 perspectives 

Cependant il est possible d’énoncer quelques limites pour l’avenir, dans la perspective de la 

réorientation de l’activité du CRA selon les dispositions de la circulaire du 27 Juillet 2010.  

 

L’implication des psychiatres apparait trop grande et dans le sens de l’accessibilité, cette 

structure doit permettre une plus grande hétérogénéité dans son public. 

Les éléments les plus marquants dans ce sens sont le taux d’autisme typique (54,6 %) et le 

taux d’adressage psy (72,4 %) (Associé au taux de suivi en Hôpital de Jour (51,3 %) : 59 cas 

sur les 152 de l’échantillon soit 38,8%  sont adressés par un psychiatre et obtiennent un 

diagnostic d’autisme typique. 

De plus, cette activité qui semble trop restrictive ne semble pas évoluer. 

L’hypothèse relative à la période d’activité envisage en partie cette notion de relai (et 

d’évolution de la pratique du CRA redirigée vers le « complexe »). Les résultats ne vont pas 

dans le sens d’un relai réussi, les psychiatres sont plus souvent encore impliqués (67 / 77 %) 

dans la demande au CRA. Le diagnostic final n’a pas évolué. Et les taux d’épilepsie et 

d’autisme syndromique ne s’élèvent pas significativement. 

 

Sur la deuxième période 60 enfants sont adressés par un psychiatre sur un échantillon de 78 

enfants. La moitié (n= 30) reçoit un diagnostic d’autisme typique. Dans ce contexte, seules 

deux situations reçoivent un diagnostic associé d’épilepsie, aucune situation n’associe un 

autisme syndromique. 

 

Ces situations doivent pouvoir bénéficier d’un bilan d’évaluation localement, par l’équipe en 

charge de l’enfant. Les avantages sont multiples Les avantages sont multiples en terme de : 

 

 Développement de compétences par le service ;  

 mise en avant la valeur des équipes locales ; 

 accessibilité de l’évaluation par la multiplication des moyens ; 

 accessibilité géographique améliorée et économie de déplacement ; 

 économie d’échanges et limitation de la perte d’information ; 

 intégration du bilan dans un projet plus ciblé et plus personnalisé ;  

 amélioration des relations de soins et la satisfaction des parents. 
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De fait et plus que jamais, les équipes directement en charge de l’enfant doivent se donner les 

moyens d’un bilan d’évaluation rigoureux tel qu’il est proposé par le CRA. Il convient donc 

de réussir ce relais de compétences aux acteurs locaux qu’il faut donc fortement soutenir pour 

qu’ils développent des capacités à évaluer ces enfants au sein de leur structure. La notion 

« d’appui à la réalisation » de bilan, qui est déjà existante dans la circulaire définissant les 

missions des CRA est donc réaffirmée. La circulaire du 27 Juillet 2011 incite à la mise en 

place de convention entre le CRA et avec ces mêmes équipes pour que ces dernières 

développent ces pratiques. Le CRA a ici toute sa place dans sa mission de formation et 

d’animation de réseau. Il serait également important de discuter les indications du futur bilan 

au CRA avec les équipes locales. Ces indications pourraient englober plusieurs niveaux de 

complexité et également les situations « humainement difficiles » ? 
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En conclusion : 

 

 

Le CRA a démontré par l’exemple l’intérêt de ce bilan. C’est tout l’intérêt du CRA d’avoir 

initié une pratique d’évaluation validé et précise dont peu à peu les équipes en charge 

d’enfants avec autisme se saisisse et vont développer. Par l’exemple, l’intérêt du bilan précoce 

émerge et par là même, multiplie les moyens et le nombre d’acteurs capable et intéressé par la 

démarche. A condition de « réussir » le relai aux équipes locales. Ceci est un enjeu majeur 

pour la prise en charge des enfants avec autisme en France. Au-delà de la réorientation de 

l’activité du CRA, ce relai doit être envisagé de manière précise à travers un réseau soutenu 

par des conventions, et des actions de formations. L’enjeu principal qu’il est possible 

d’anticiper autour de ce relais concerne la place du CRA dans ce paysage (dispositif). En 

effet, le CRA ne doit pas devenir une structure experte et inaccessible, qui dicterait des 

bonnes pratiques à des secteurs en manque de moyens. 

 

De manière générale, les TED sont sous représentés dans cet échantillon, ils sont 

probablement sous diagnostiqués au niveau du secteur, et par les autres spécialités médicales. 

La population diagnostiquée au CRA Lorraine concerne trop souvent des enfants présentant 

un autisme typique sans particularité réelle. Cette structure spécialisée pourrait attendre une 

population plus spécifique. Des actions doivent également mise en place en direction des cas 

complexes pour qu’ils accèdent au CRA. Les données de ce travail orientent vers la filière 

somatique. 

 

b) Filière somatique 

 

Si les psychiatres adressent très fréquemment au CRA, au contraire les autres spécialités 

médicales y ont trop peu recours ou accès. Pourtant ce partenariat avec la pédiatrie, mais aussi 

avec toutes les autres spécialités médicales (dont généralistes) apparait très prometteur sur 

deux plans. D’une part, ces spécialités s’occupent de TED accédant difficilement au bilan 

CRA actuellement. De plus ces TED présentent plus souvent des tableaux insuffisants, 

atypiques, complexes ou autres qui correspondent à la réorientation attendue. D’autre part, les 

comorbidités doivent être mieux prises en compte à travers la consultation neuropédiatrique, 



141 

la recherche des associations comorbides somatiques et psychiatriques et les soins qui en 

découlent. La recherche pourrait bénéficier de ces aspects. 

 

(1) Développer l’adressage somatique 
 

Cette « filière », montre de nombreuses particularités. Ces caractéristiques pourraient s’avérer 

intéressante dans la perspective d’une réorientation de l’activité du CRA.  Il est cependant 

possible que ces éléments soient expliqués par l’hétérogénéité de sa composition. La filière 

NON PSY présente certaines caractéristiques qui doivent engager le CRA auprès de ces 

populations.  

 

Rappelons les particularités de ces situations : 

 La nature des premières inquiétudes diffèrent : le manque d’intérêt est moins souvent 

repéré et c’est plus souvent une cause en dehors de la triade autistique qui alerte. 

 Les médecins et paramédicaux sont plus souvent impliqués dans ces premières 

inquiétudes. 

 La sévérité lorsqu’elle est majorée oriente plus souvent vers le pédiatre lors de la 

première consultation. 

 L’autisme syndromique et d’épilepsie sont plus représentés. Les « somaticiens » sont 

alors plus souvent impliqués dans l’adressage. 

 L’absence de suivi est plus fréquente.  Il est moins fréquent en hôpital de jour ou au 

CMP. 

 Le QD est abaissé de 0,2 points. 

 La scolarisation est plus souvent spécialisée. 

 Le statut socio-économique semble plus équilibré. 

 

Les enfants issus de la filière non-psy présentent donc un tableau plus atypique et plus 

complexe. De plus, ils pourraient le plus bénéficier d’une évaluation. Ils sont moins pris en 

charge, cette population qui n’est parfois engagée dans aucun soin doit être une priorité. 

 

En ce qui concerne ces professionnels, d’une part, ils doivent être soutenus dans leur 

démarche concernant la recherche active de l’autisme, afin d’améliorer le dépistage. D’autre 

part, Il semble nécessaire de s’appuyer sur cette filière pour faire émerger les cas complexes. 
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(2) Renforcer le partenariat pédiatrique et au-delà  
 

Deux aspects apparaissent essentiels concernant ce partenariat. D’une part, il s’agit de mieux 

coordonner la consultation neuropédiatrique avec le bilan CRA, en effet ce dernier montre 

certains manques, comme l’absence de syndrome de Rett dans les résultats.  D’autre part il est 

nécessaire de développer la recherche, l’investigation ainsi que la prise en charge de 

comorbidités. 

 

Le manque du syndrome de Rett 

 

La répartition diagnostic de l’échantillon étudié est singulière, les catégories suivantes ne sont 

pas représentées : 

 Syndrome de Rett,  

 Trouble désintégratif de l’enfance, 

 Trouble hyperkinétique + retard mental + stéréotypies.  

 

Ces deux dernières catégories sont relativement peu usitées de manière générale, elles 

représentent des diagnostics aux limites floues (essentiellement symptomatiques) et tombent 

peu à peu en désuétude. 

 

En revanche, les échanges avec les équipes des CRA concernés révèlent l’existence de 2 

diagnostics de syndrome de Rett sur les structures. On notera que ces patientes sont bien 

connues et identifiées, et les implications liés à la pathologie sont bien prise ne compte dans la 

prise en charge. Cependant le recueil des données met en évidence un écart. Le diagnostic de 

syndrome de Rett est soumis aux résultats génétiques qui attendent la consultation 

neuropédiatrique, la prescription des bilans, leur mise en œuvre et l’obtention des résultats.  

Ils n’interviennent donc pas toujours avant l’issu du bilan CRA et la restitution aux parents. 

 

Le partenariat entre CRA et pédiatre est ici interrogé, malgré l’organisation déjà existante, la 

collaboration se heurte aux difficultés liées aux échanges. L’organisation même du CRA est 

également questionnée, comment intégrer la consultation neuropédiatrique et ses résultats de 

manière plus systématique, plus opérante et comment faire évoluer le dossier du patient au-

delà de l’évaluation. 
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Comorbidités 

 

L’autisme syndromique et l’épilepsie par leur fréquente association à la pathologie autistique 

sont clairement et expressément reportés dans la conclusion du bilan CRA. Cependant les 

taux concernant ces affections atteignent des niveaux comparables à ceux de la population 

autistique « théorique ».  Le CRA structure très spécialisée, doit accéder à une population plus 

spécifique. C’est de cette « filière somatique » que peuvent émerger les « cas complexes » 

appelés par la circulaire du 27 Juillet. 

 

Les comorbidités générales n’ont pas été recherchées dans cette étude. Leur recherche lors du 

bilan CRA ne semble pas assez systématique par les intervenants médicaux. Elles ne sont pas 

assez accessibles dans les conclusions du bilan CRA. Il pourrait être intéressant de convenir 

d’une définition des comorbidités visant des objectifs à la fois pour le patient, dans le sens 

d’une amélioration du service rendu et pour la recherche, dans le but de décrire précisément la 

population « complexe » qu’elle va accueillir. De plus, cette description pourrait également 

intéresser les comorbidités psychiatriques et constituer un axe dans ce bilan puisque 

l’association aux troubles anxieux, dépressifs, obsessionnels compulsifs et au TDAH est bien 

décrite. 

 

Le pédiatre  et le « somatique » ont peut-être une place dans ce cadre. En effet, ces 

comorbidités peuvent nécessiter des investigations génétiques, biologiques et morphologiques 

(que le psychiatre préfère habituellement « déléguer » aux « somaticiens »). Ces pathologies 

appellent également des soins, dans ce sens la circulaire du 27 Juillet 2011 (mesure 14 du plan 

autisme 2008-10) engage les CRA à « veiller à ce que soient identifiés au sein de chaque 

territoire de santé, des professionnels de santé intervenant dans le champ somatique, formés 

aux spécificités de l'autisme et susceptibles de délivrer des soins dans les conditions 

spécifiques requises (mesure 14) ». Là encore, des éléments pertinents pourraient être intégrés 

dans un dossier CRA évolutif. 

 

 

Enfin, l’exemple du syndrome de Rett et les éléments liés aux « comorbidités générales » font 

entrevoir différentes évolutions pour la pratique du CRA. Tout d’abord, une attention plus 

grande portée à la recherche des comorbidités lors du bilan est nécessaire. De plus, le dossier 

doit dépasser le temps de l’évaluation pour recueillir des éléments médicaux pertinents dans 
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le parcours de soin de l’enfant, puis de l’adulte. Ceci concerne les comorbidités découvertes 

au cours de la vie, mais également les soins délivrés et leurs suites. Enfin, ces évolutions 

doivent être envisagées dans un lien étroit avec le « somatique ». 
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A travers ces éléments de cette étude les filières d’accès au CRA apparaissent 

relativement cloisonnées. Il semble nécessaire de développer un travail de réseau : 

 

 Concernant le relai des compétences en matière d’évaluation des CRA 

vers les équipes locales, la priorité doit être donnée aux équipes locales 

qui sont déjà bien positionné auprès de l’enfant. Ces équipes doivent 

assurer le diagnostic et l’évaluation. L’observation-intervention et la 

PEC leur incombent également. L’établissement de conventions, 

soutenues par l’ARS doit soutenir ce relai. Le CRA tient à ce niveau 

une exigeante place de conseil, de soutien, d’information et de 

formation aux équipes locales. Le CRA doit soutenir le relai afin qu’il 

se fasse sans heurts.  

 

 La place redéfinie du CRA en matière d’évaluation concerne les 

situations complexes. Ces situations pourrait accéder au CRA sur 

différent mode soit via la filière somatique de manière directe, soit via 

les équipes psychiatriques de manière sélectionnée, argumentée 

(argument de complexité). 

 

 Le CRA doit renforcer le partenariat avec la pédiatrie et le 

« somatique ». D’une part, c’est la filière d’origine privilégiée des cas 

complexes, cette filière doit donc être développée dans ce sens. D’autre 

part, les comorbidités doivent être mieux encore prises en compte lors 

du bilan d’évaluation au CRA. Par le psychiatre au sein du CRA en 

premier lieu. Le soutien de la consultation neuropédiatrique dans ce 

cadre est essentiel. Il est également nécessaire d’identifiés et de formés 

des professionnels capable de délivrer des soins spécifiques en rapport 

avec les comorbidités ou d’éventuelles maladies intercurrentes. 

Ces partenariats avec les équipes somatiques doivent également être 

développés avec les équipes locales pour que les enfants bénéficient 

d’un niveau de soin « somatique » optimum. 
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 Enfin, le dossier CRA apparait relativement figé autour de 

l’évaluation. L’évaluation des cas complexes, les évènements 

intercurrents et les soins en rapport avec les comorbidités 

(« somatiques » ou psychiatriques) ouvrent la perspective de la 

constitution d’une trajectoire pour les enfants avec autisme. Un dossier 

CRA plus évolutif pourrait permettre une continuité descriptive pour 

cette trajectoire. 
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F. Limites  

 

L’âge limité à 12 ans dans le présent travail entraîne un risque d’exclusion des situations les 

plus tardives et sous-estime probablement les âges aux différentes étapes. La description du 

syndrome d’Asperger est très certainement la plus touchée par ce biais de sélection. 

 

Seuls deux unités sur la Lorraine sont étudiées. Il existe des différences de fonctionnement et 

d’organisation entre ces deux unités, qui sont toutes les deux implantés dans les deux plus 

grandes agglomérations Lorraines. Les Unités de Diagnostics et d’Evaluation non étudiées 

sont implantées dans de plus petit centre urbain. Il est possible que les demandes ne soient pas 

équivalentes. 

 

La description des situations particulières que sont l’épilepsie, l’autisme syndromique et le 

syndrome d’Asperger s’appuie sur des effectifs réduits, les résultats doivent donc être pris 

avec prudence. 

 

Le présent travail n’interroge pas la clinique actuelle de la population évaluée au CRA.  

 

G. Suggestions de recherches ultérieures 

 

La recherche au CRA pourrait s’orienter sur l’activité spécifique qu’elle doit développer.  

Il pourrait être intéressant de reproduire cette recherche dans 5 ans : afin de mettre en 

évidence une évolution des pratiques et éventuellement du parcours de soin en fonction du 

temps au regard de la circulaire du 27 Juillet. 

 

Adolescents et adultes ont été exclus de cette recherche, là encore, la circulaire du 27 Juillet 

pousse les CRA vers cette population. Il pourrait être intéressant d’étendre ce travail à ces 

situations, qui touchent tous les enfants autistes qui ont grandi. 

 

Il serait intéressant d’étendre cette recherche à toute la Lorraine pour avoir une image plus 

précise, voire exhaustive de son activité d’évaluation. Il est possible que les unités 

diagnostiques non étudiés qui sont implantés dans des communes de moins grandes tailles 

montrent une activité différente, qui est peut-être encore plus « stéréotypée ». 
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III. Conclusion 

 

Le parcours des enfants avec autisme des premières inquiétudes jusqu’au CRA Lorraine reste 

trop long. 

 

La circulaire du 27 Juillet 2010 définit très clairement les orientations des différentes missions 

des CRA. Le but de cette étude n’est pas de définir un rôle pour le CRA. Cependant ce travail 

pourrait constituer un appui pour soutenir cette réorientation vers les cas complexes.  

 

Le présent travail illustre la complexité du parcours et du tableau clinique des enfants avec 

autisme. Cette complexité touche également l’organisation des soins liés à cette pathologie. 

Le champ médical est concerné dans son ensemble par cette affection et les acteurs clefs mis 

en avant par l’organisation actuelle du CRA ne sauraient oublier le rôle des multiples 

professionnels qui peuvent être impliqués dans le parcours diagnostique, dans l’évaluation, 

dans les soins spécifiques et dans des soins plus ponctuels.  

L’émergence de cette pathologie, les difficultés passées et présentes obligent à des actions 

concertées, coordonnées, validées et acceptées. 

Les récents positionnements de la Haute Autorité de Santé vis-à-vis des pratiques 

psychanalytiques sont claires, cependant les polémiques suscitées ne sont pas pour aider ces 

enfants en difficulté. Leurs parents, déstabilisés par les troubles de leur enfant ont besoin de 

consensus et d’assurance concernant les acteurs de soins qui les entourent.  

Les recherches sur les méthodes d’accompagnement sont attendues dans ce sens. La 

publication des recommandations de bonnes pratiques qui valident certaines interventions et 

affirment des principes d’accompagnement pourrait apporter un certain apaisement. 
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V. Annexes  

Annexe 1 :  

Bordereau de recueil des données. 

PARCOURS DES ENFANTS ATTEINTS DE TROUBLES ENVAHISSANTS DU 
DEVELLOPEMENT 

 
Dossier N° |__|__|__| 
 
Date de Naissance |__|__| |__|__| |__|__|__|__| 
 
Date du bilan CRA |__|__| |__|__| |__|__|__|__| 
 
Ages chronologiques (en mois) 
 
Age aux premières inquiétudes  |__|__|__|  mois 
Age à la première démarche  |__|__|__|  mois  
Age développemental  |__|__|__|  mois 
 
Quotient de développement  |__|__| . |__|__|   
 
Personnes impliquées 
 
Premières inquiétudes 
 1 : Psychiatre ou Pédopsychiatre  8 : Scolaire soignant 
 2 : Pédiatre  9 : Scolaire Pédagogue 
 3 : Généraliste   10 : Professionnels de la petite enfance 
 4 : PMI   11 : Parents 
 5 : Autres spécialistes   12 : Proches 
 6 : Paramédicaux   13 : Association 
 7 : Autre professionnels de santé 
 
Premières démarches 
 1 : Psychiatre ou Pédopsychiatre  8 : Scolaire soignant 
 2 : Pédiatre  9 : Scolaire Pédagogue 
 3 : Généraliste   10 : Professionnels de la petite enfance 
 4 : PMI   11 : Parents 
 5 : Autres spécialistes   12 : Proches 
 6 : Paramédicaux   13 : Association 
 7 : Autre professionnels de santé 
 
Adressage au CRA 
 1 : Psychiatre ou Pédopsychiatre  8 : Scolaire soignant 
 2 : Pédiatre  9 : Scolaire Pédagogue 
 3 : Généraliste   10 : Professionnels de la petite enfance 
 4 : PMI   11 : Parents 
 5 : Autres spécialistes   12 : Proches 
 6 : Paramédicaux   13 : Association 
 7 : Autre professionnels de santé 
 
Symptomatologie  Autistique 
 
Nature des 1° inquiétudes 
 0 : pas de préoccupation   5 : cpt autistique 
 1 : retard parole/langage expressif   6 : autonomie 
 2 : neuro développement   7 : autres problèmes 
 3 : manque d'intérêt   8 : inquiétude professionnel 
 4 : trouble comportement   9 : ne sait pas 
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Diagnostic CRA 
 1 : autisme      5 : tble hyperkinétique+ retard mental + stéréotypie 
 2 : autisme atypique    6 : asperger 
 3 : Rett      7 : autre TED 
 4 : autre trouble désintégratif   8 : TED sans précision 
 
Sévérité CARS  |__|__| / 60 
 
Suivi thérapeutique 
 1 : absent   4 : psychiatre libéral 
 2 : hopital de jour   5 : autres (psychologue libérale, ergothérapeute,….) 
 3 : CMP 
 
Epilepsie   1 : Oui   2 : Non 
 
Autisme syndromique   1 : Oui   2 : Non 
 
Facteurs sociodémographiques 
 
Rang dans la fratrie   1 : Aîné   2 : Autres 
 
Sexe   1 : Masculin   2 : Féminin 
 
Scolarisation  1 : Oui   2 : Non 
       
Statut socio-économique 
 1 : Agriculteurs exploitants  5 : Employés 
 2 : Artisans, commerçants et chefs d’entreprise  6 : Ouvriers 
 3 : Cadres et professions intellectuelles supérieures  7 : Retraités 
 4 : Professions intermédiaires   8 : Autres personnes sans activité professionnelle 
 
Département d'origine 
 1 : Meurthe et Moselle   4 : Meuse 
 2 : Moselle               5 : Autre 
 3 : Vosges 
 
Distance domicile CRA |__|__|__| Km 
 
CRA  1 : Laxou  2 : Metz 
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Annexe 2 : principales études, méthodologie et résultats  

  



Etudes principales : méthodologie

Colonne1 pays type étude recrutement inclusion mode de 

recueil

années de 

l'étude

années 

échantillonage

classification effectifs mode 

d'évaluation 

objectifs taux de réponse

 Chakrabarti 

Fombonne

angleterre  prévalence screening 

identification     

4 étapes

4/6 ans systéme 

d'identification

2005 99/2003 DSM 4 TR 64 ADI, CARS enquête de prévalence

 De Giacomo  

Fombonne 

angleterre 

maudesley

prévalence de toute l'angleterre, 

adressés au 

Maudesley

0 adressage 

clinique 

spécialisée

1998 93/96 CIM 10 82 ADI, CARS facteurs influençant l'âge des 1° inq 

et 1° dém

Chamak  France sondage/ 

rétrospective

via assoc, psy; HJ… et e mail questionnaire  2011 2005/06 né entre 

60/95

? 248 ? parcours mère 71%

Mandell   USA sondage via caregivers et 

providers et 50 dollars

21 ans questionnaire 2005 2004 ? 969 ? facteurs influençant l'âge diag

Baghdadli France prospective 

multicentrique

centre pédopsy 7 ans évaluation  sur 

site

2002 97/98 CIM  10  193 ADI, CARS.. Facteurs d'évolution, sévérité

 Howlin  angleterre sondage via assoc local et 

groupe de soutien

menbre de 

l'"autistic society"

questionnaire 1997 1993 ? 1200 ? parcours et 

vécu des 

parents

0,53

Howlin  

Asperger

angleterre sondage " "" "  " questionnaire "  " "  " ? 770 ? parcours ASPerger et exp des 

parents

Poirier canada, 

québec

sondage Assoc, HJ, internet TED questionnaire 2008 diag entre 2004/06 DSM 4 TR 88 ? parcours 

déclaré

??

Lazartigues 4 régions Fr prospective adressé par secteur 

dans le cadre de 

l'étude

7 ans évaluation sur 

site

2001 97/98 CIM 10 251 ADI, CARS facteurs d'évolution de l'autisme

 Giarelli  USA prévalence  médical école, 

structure de 

surveillance de soin 

d'évaluation….

 8ans ? 2010 1994 (enfants nés en ) 

collecté en 01/06

DSM 4 TR 2568 ? différence des sexes

 Siklos canada sondage/ 

rétrospective

via non autism 

agency in british 

columbia et 

workshop

2 à 18 questionnaire 2007 2001/02 DSM 4 TR 56 déclarartion 

des parents

parcours diag 0,2

 goin kochel USA et 

monde 

(web)

sondage Associations ? questionnaire 

Web

2007 2002/04 DSM 4 TR 498 déclaration 

des parents

développement 

de l'autisme 

association MR/A

?

Twyman USA retrospective centre référent primodiagnostic,  

sans comorbidités

évaluation sur 

site

2008 2000/05 DSM 4 TR et CIM 

9

45 évaluation  facteurs du diag:                           âge 

des 1° inq



Principales études : résultats

1

2

3

4

5

6

7

8

9

10

11

12

13

14

15

16

A B C D E F G H I J K L M N O

Retard 

mental

Auteurs 
premières 

inquiètudes

premières 

démarches
age au diagnostic

premières 

inquiètudes

premières 

démarches

adressage ou 

diagnostic
nature des 1° inquiètudes diagnostic final sévérité CARS

rang dans 

la fratrie

sexe 

(garçon 

%)

distance domicile 

CRA

chamak  18 mois 26 mois

10 ans avant 

1995             

5 ans après 1995 

pediatre 42,5 % psy 

23 % généraliste 

17,5 %

interactions sociales 68%; 

communication 64%; 

comportement 54%

sévère 60 %; 

moyen 19 %
génétique 3 % 75%

poirier

2,4 ans 

Autisme 1,9 

Asperger 5,8

3 ans             

A 2,4 ans         

AS 7,2

5,8 ans A 5ans; AS 

12,3

parents 75 % 

proches 11,9 % 

enseign 14,1 %  

prof santé 13 %

pedia 16,6 %        

GP 18,8 % orthopho 

14,8 % psycho 9,4 %

pédopsy 55,6 %  

pedia 29,6 %

 langage A 51,9/ AS 9,1%; 

Interactions sociales A 12,3/ 

AS 36,4%               intérêts A 

12,3/ AS 9,1

Autisme + TED    

88%           

Asperger         

12%

87,70%
65,6% <24 km; 

10% >50 km

baghdadli 17 mois
32 mois (avis 

spécialisé)

Autisme 82,4 % 

Atypique 14,6 % 

Asperger 1% TED 

2% 

35,7

anomalie somatique 

67 % : neuro 10,4 % 

auditif 18 %  

périnatale 19 %  

génétique 19 % 

infectieux 4,3 %

3° en 

moyenne
81,30%

fombonne/chaba

18,6 mois    A 

15,8          

AS 20,6       

TED 20,2

32,4 mois         

A 27,4            

AS 36,3           

TED 35,3

37,8 mois            A 

32,9 ; AS 44,7  

TED 39,3         

ADI a 59,5 mois

29,80%

health visitor 53,1 

% ; orthophoniste 

25 % ; pedia 14,1 % 

; gp 1,6 %

85,90%

fombo et 

giacomo
19,1 mois 24,1 mois 6 ans 42,70%

langage 53,7%               

pb medical 11%; interactions 

sociales 17,1 %

Autisme 64,6 % 

Atypiq 22 %  

Asperger 9,8 %  

TED 3,6 %

affection 

medicale 15,9%

Ainé 

43,9%
85,40%

mandell
A 3,1 ans ; AS 7,2 

; TED 3,9
30%

Autisme 39 %  

Asperger 23 %  

TED 38 %

howlin 1200 1,69 ans

2,3 ans           

2° dém 3,34 ans   

3° 6 ans

6,11 ans
Généraliste 24,6 %     

health visitor 28,9 %  

pédiatre 9,3 %

langage 40,9%; interactions 

sociales 19,3% ; cpt 12,7% ; 

Dévt moteur 7,1%

Autisme 47,4 %   

Asperger 14,7 %   

TED 14 %

83,20%

howlin 770

Autisme 18 

mois   

Asperger 30 

m

A 2,05 ans        
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Annexe 3 : Résultats statistiques  

 



N %/moy ET*

152 64,5 30,9

152 18,3 10

152 26,7 11,3

114 26,1 16,5

139 1 5,2

114 0,5 0,2

Pédiatres 7 4,6
Généralistes 4 2,6
Paramédicaux 1 0,7
Scolaire soignant 1 0,7
Scolaire pédagogue 10 6,6
Professionnels de la petite 
enfance

14 9,2

Parents 111 73
Proches 4 2,6

Psychiatres 37 24,3
Pédiatres 55 36,2
Généralistes 30 19,7
PMI 6 3,9
Autres spécialistes 8 5,3
Paramédicaux 4 2,6
Autre professionnels de santé 5 3,3

Scolaire Pédagogue 3 2
Proches 3 2
Associations 1 0,7

Psychiatres 110 72,4
Pédiatres 10 6,6
Généralistes 6 3,9
PMI 2 1,3
Paramédicaux 2 1,3
Autre professionnels de santé 5 3,3

Scolaire Pédagogue 5 3,3
Professionnels de la petite 
enfance

1 0,7

Parents 6 3,9
Associations 5 3,3

152 54,4 31,2

Retard de langage 53 34,9
Neuro-développement 13 8,6
Manque d'intérêt 36 23,7
Trouble du comportement 24 15,8
Comportement autistique 22 14,5
Autonomie 2 1,3
Autres problèmes 1 0,7
inquiétude professionnel 1 0,7

agebilan

Age premieres inquiétudes

Description de l echantillon

Quotient de developpement

Quotient de dev (auto)

Age premiere démarche

Age developpemental

Premieres inquietudes

Premieres demarches

Adressage au CRA

delinquietbilan

Nature des premieres inquiétudes



Description de l echantillon

Autisme infantile 83 54,6
Autisme atypique 18 11,8
Asperger 8 5,3
Autre TED 17 11,2
TED-NOS 26 17,1

105 37,2 7,4

Absent 6 3,9
Hôpital de jour 78 51,3
CMP 46 30,3
Psychiatre libéral 2 1,3
Alternatif 20 13,2

Oui 13 8,6
Non 139 91,4

Oui 8 5,3
Non 144 94,7

Ainés 93 61,2
Puinés 59 38,8

masculin 124 81,6
féminin 28 18,4

Manquant 1
Milieu ordinaire 88 58,3
Milieu spécialisé 34 22,5
Non scolarisé 29 19,2

Manquant 6
Agriculteurs 3 2,1
Artisans, commerçants et 
chefs d'entreprises

11 7,5

Cadres sup et professions 
intellectuelles

33 22,6

Professions intermédiaires 24 16,4
Employés 50 34,2
Ouvriers 8 5,5
Retraités 3 2,1
Sans activité professionnelle 14 9,6

Laxou 80 52,6
Metz 72 47,4

Meurthe et Moselle 72 47,4
Moselle 56 36,8
Vosges 14 9,2
Meuse 8 5,3
Autres 2 1,3

152 39,6 35

* écart-type

Diagnostic CRA

Suivi thérapeutique

Severite CARS

Autisme syndromique

Epilepsie

sexe

Rang dans la fratrie

Scolarisation

statut socio-économique

cra

Distance domicile CRA

Departement d'origine



Description selon le diagnostic
  1   2   3

N=83 (5 N=8 (5.3 N=61 (4 A/ASP A/TED
N %/moy ET* N %/moy ET* N %/moy ET*

agebilan   83 62,6 28,1   8 112,5 30   61 60,8 30 p<0,00005 0,25<p<0,45
t=4,7707 t=0,3677

Age premieres 
inquiétudes

   83 17,8 8,7    8 24,9 15,9    61 18 10,7
p<0,025 0,45<p
t=2,025 t=0,01488

Age premiere 
démarche

   83 25,2 9,3    8 44,8 10,3    61 26,3 11,9

Age developpemental   67 22,7 11,8   1 108   46 29,2 17,4 p<0,00005 0,25<p<0,45
t=5,642 t=0,622

QDev   67 0,4 0,2   1 0,8   46 0,6 0,3

preminquiet simple
Familles   10 12,05%     2 3,28% p=0,3264
Médicaux/Paramédicaux   13 15,66%   1 12,50%   11 18,03%
Autres professionnels   60 72,29%   7 87,50%   48 78,69%

premdemsimple
Psychiatres   20 24,10%   2 25,00%   15 24,59% p=0,8542
Pédiatres   27 32,53%   4 50,00%   22 36,07%
Autres   36 43,37%   2 25,00%   24 39,34%

delinquietbilan   83 44,8 29,6   8 87,6 30,4   61 42,8 29,4

natinquietsimple
Retard de langage   33 39,76%   1 12,50%   19 31,15% p=0,32707
Manque d'intérêt   21 25,30%   1 12,50%   14 22,95%
Comportements   23 27,71%   4 50,00%   19 31,15%
Autres   6 7,23%   2 25,00%   9 14,75%

adressagepsy
Psychiatres   24 28,92%   4 50,00%   14 22,95% p=0,25429
Non psychiatres   59 71,08%   4 50,00%   47 77,05%

Severite CARS   67 39,2 7,3   5 30 3,9   33 34,4 6,6 p<0,005 p<0,005
t=2,7757 t=3,1883

Suivi thérapeutique
Absent   1 1,20%   2 25,00%   3 4,92% p=0,000864
Hôpital de jour   50 60,24%   2 25,00%   26 42,62%
CMP   25 30,12%   3 37,50%   18 29,51%
Psychiatre libéral       2 3,28%
Alternatif   7 8,43%   1 12,50%   12 19,67%

Epilepsie
Oui   6 7,23%     7 11,48% p=0,4492
Non   77 92,77%   8 100,00%   54 88,52%

Autisme syndromique
Oui   3 3,61%     5 8,20% p=0,3772
Non   80 96,39%   8 100,00%   56 91,80%

Rang dans la fratrie
Ainés   50 60,24%   6 75,00%   37 60,66% p=0,7113
Puinés   33 39,76%   2 25,00%   24 39,34%

sexe
masculin   69 83,13%   8 100,00%   47 77,05% p=0,2499
féminin   14 16,87%     14 22,95%
Manquant       1 1,64%

Scolarisation
Milieu ordinaire   48 57,83%   8 100,00%   32 52,46% p=0,1196
Milieu spécialisé    17 20,48%       17 27,87%
Non scolarisé   18 21,69%     11 18,03%
Manquant   4 4,82%     2 3,28%

statut socio-
Agriculteurs   3 3,61%     . #VALEUR!
Artisans, commerçants et chefs 
d'entreprises

   8 9,64%       3 4,92%
p=0,1491 A/TED p=0,0492

Cadres sup et professions 
intellectuelles

   16 19,28%    2 25,00%    15 24,59%

Professions intermédiaires   9 10,84%     15 24,59%
Employés   29 34,94%   3 37,50%   18 29,51%
Ouvriers   7 8,43%   1 12,50%   . #VALEUR!
Retraités   1 1,20%     2 3,28%
Sans activité professionnelle    6 7,23%    2 25,00%    6 9,84%

cra
Laxou   51 61,45%   3 37,50%   26 42,62% p=0,05579
Metz   32 38,55%   5 62,50%   35 57,38%

Departement 
Meurthe et Moselle   39 46,99%   2 25,00%   31 50,82% p=0,378
Moselle   26 31,33%   5 62,50%   25 40,98%
Vosges   10 12,05%   1 12,50%   3 4,92%
Meuse   6 7,23%     2 3,28%
Autres   2 2,41%     . #VALEUR!

Distance domicile   83 41,8 36,6   8 45,3 26   61 35,8 33,8 0,25<p<0,45 0,05<p<0,1
t=0,2634 t=1,334

* écart-type



Description selon la sévérité
   <30 >30   30<x<37 <37   >37 corrélation

N=17 N=88 N=33 N=50 N=55
N %/moy N % moy N %/moy

agebilan   17 81,44 61,73 33 69,47 74,76 55 58 p=0,325 Rho=-0,1446
NS S

Age premieres 
inquiétudes

   17 20,94 16,5 33 16,24 17,84 55 16,67
p=0,1853 Rho=-0,1303

S NS

Age premiere 
démarche

   17 29,76 29,76 33 29,75 29,76 55 22,36
p=0,00299 Rho=0,287

NS S

preminquiet si
Familles    1 5,88% 4 12,12% 13 23,64% p=0,3931
Médicaux/Paramédicaux    3 17,65% 0 0,00% 0 0,00%

Autres professionnels   13 76,47% 29 87,88% 42 76,36%

premdemsimpl
Psychiatres   4 23,53% p=0,95 8 24,24% p=0,0608 8 14,55% p=0,0746
Pédiatres   10 58,82% 17 51,52% 43 78,18%
Autres   3 17,65% 8 24,24% 4 7,27%

delinquietbilan

natinquietsim
Retard de langage    5 29,41% p=0,84 10 30,30% p=0,2927 22 40,00% p=0,6456

Manque d'intérêt    5 29,41% 7 21,21% 12 21,82%
Comportements    6 35,29% 14 42,42% 13 23,64%

Autres   1 5,88% 2 6,06% 6 10,91%

adressagepsy
Oui   13 76,47% 26 78,79% 41 74,55% p=0,90
Non   4 23,53% 7 21,21% 14 25,45%

Diagnostic
Autisme typique   8 47,06% p=0,1471 15 45,45% p=0,000272 45 81,82% p=0,00225
Asperger   2 11,76% 3 9,09% 0 0,00%
TED-NOS   7 41,18% 15 45,45% 10 18,18%

Distance   17 47,29 41,71 33 47,96 47,76 55 37,96 p=0,7046 Rho=-0,1303

* écart-type



Description selon le sexe
   masculin    féminin

N=124 ( N=28 (1
N %/moy ET* N %/moy ET*

agebilan    124 64,2 30,5    28 66 33,2 0,25<p t=0,27748

Age premieres 
inquiétudes

   124 18,5 10,4    28 17,3 8,4
0,25<p t=0,5695

Age premiere 
démarche

   124 26,8 11,4    28 26,3 10,7
0,25<p t=0,21191

Age developpemental    91 25,8 16,2    23 27 17,8

QDev    91 0,5 0,2    23 0,5 0,2 0,45<p t=0,0021

preminquiet simple
Familles    12 9,68%    
Médicaux/Paramédicaux    20 16,13%    5 17,86% p=0,2297
Autres professionnels    92 74,19%    23 82,14%

premdemsimple
Psychiatres    33 26,61%    4 14,29% p=0,3418
Pédiatres    43 34,68%    10 35,71%
Autres    48 38,71%    14 50,00%

delinquietbilan    124 45,7 30,5    28 48,7 33,5

natinquietsimple
Retard de langage    43 34,68%    10 35,71% p=0,6233
Manque d'intérêt    30 24,19%    6 21,43%
Comportements    39 31,45%    7 25,00%
Autres    12 9,68%    5 17,86%

diagnosticcra
Autisme typique    69 55,65%    14 50,00% p=0,2499
Asperger    8 6,45%    
TED-NOS    47 37,90%    14 50,00%

adressagepsy
Oui    34 27,42%    8 28,57% p=0,91176
Non    90 72,58%    20 71,43%

Severite CARS    92 37,1 7,4    13 38,2 7,7 0,25<p t=0,45903

Suivi thérapeutique
Absent    4 3,23%    2 7,14% p=0,3916
Hôpital de jour    63 50,81%    15 53,57%
CMP    36 29,03%    10 35,71%
Psychiatre libéral    2 1,61%    
Alternatif    19 15,32%    1 3,57%

Epilepsie
Oui    9 7,26%    4 14,29% p=0,4082
Non    115 92,74%    24 85,71%

Rang dans la fratrie
Ainés    75 60,48%    18 64,29% p=0,86023
Puinés    49 39,52%    10 35,71%

Autisme syndromique
Oui    5 4,03%    3 10,71% p=0,3362
Non    119 95,97%    25 89,29%
Manquant    1 0,81%    

Scolarisation
Milieu ordinaire    76 61,29%    12 42,86% p=0,18162
Milieu spécialisé    25 20,16%    9 32,14%
Non scolarisé    22 17,74%    7 25,00%
Manquant    6 4,84%    

statut socio-
Agriculteurs    3 2,42%    
Artisans, commerçants et 
chefs d'entreprises

   8 6,45%    3 10,71%
p=0,84474

Cadres sup et professions 
intellectuelles

   25 20,16%    8 28,57%

Professions intermédiaires    19 15,32%    5 17,86%
Employés    43 34,68%    7 25,00%
Ouvriers    6 4,84%    2 7,14%
Retraités    2 1,61%    1 3,57%
Sans activité professionnelle    12 9,68%    2 7,14%

cra
Laxou    60 48,39%    20 71,43% p=0,045
Metz    64 51,61%    8 28,57%

Departement 
Meurthe et Moselle    52 41,94%    20 71,43% p=0,02835
Moselle    51 41,13%    5 17,86%
Vosges    12 9,68%    2 7,14%
Meuse    8 6,45%    
Autres    1 0,81%    1 3,57%

Distance domicile    124 41 35,2    28 33,3 33,7 p<0,05 vérif t=1,067

* écart-type



Description selon le rang dans la fratrie
   1   2

N=93 (6 N=59 (3
N %/moy ET* N %/moy ET*

Age bilan    93 65,5 30,4   59 62,8 32 0,25<p<0,45 t=0,5228

Age premieres inquiétudes    93 19,4 10,1    59 16,5 9,7
p<0,05 t=1,75162

Age premières démarches    93 27,3 11,7    59 25,8 10,6
0,15<p<0,25 t=0,798

Age développemental    67 28 18,5   47 23,3 12,9

Quotient de développement    67 0,5 0,3   47 0,5 0,2

preminquiet simple
Familles 7 7,53%   5 8,47% p=0,7415
Médicaux/Paramédi
caux

   17 18,28%    8 13,56%

Autres 
professionnels

   69 74,19%    46 77,97%

   
premdemsimple

Psychiatres 23 24,73%   14 23,73% p=0,9511
Pédiatres    33 35,48%   20 33,90%
Autres    37 39,78%   25 42,37%

   
delinquietbilan 93 46,2 29,6   59 46,4 33,3 0,45<p t=0,038659

   
natinquietsimple

Retard de langage 30 32,26%   23 38,98% p=0,8649
Manque d'intérêt    23 24,73%   13 22,03%
Comportements    29 31,18%   17 28,81%
Autres    11 11,83%   6 10,17%

   
diagnosticcra

Autisme typique 50 53,76%   33 55,93% p=0,7113
Asperger    6 6,45%   2 3,39%
TED-NOS    37 39,78%   24 40,68%

   
adressagepsy

Oui 24 25,81%   18 30,51% p=0,6558
Non    69 74,19%   41 69,49%

   
Severite CARS 64 36,6 7,7   41 38,2 7 0,10<p t=1,0756

   
Suivi thérapeutique

Absent 5 5,38%   1 1,69% p=0,7096
Hôpital de jour    46 49,46%    32 54,24%
CMP    30 32,26%   16 27,12%
Psychiatre libéral    1 1,08%   1 1,69%
Alternatif    11 11,83%   9 15,25%

   
Epilepsie

Oui 6 6,45%   7 11,86% p=0,2448
Non    87 93,55%   52 88,14%

   
sexe p=0,7092

masculin 75 80,65%   49 83,05%
féminin    18 19,35%   10 16,95%

   
Autisme syndromique

Oui 4 4,30%   4 6,78% p=0,7685
Non    89 95,70%   55 93,22%
Manquant    1 1,08%   .

   
Scolarisation

Milieu ordinaire 57 61,29%   31 52,54% p=0,440077
Milieu spécialisé    20 21,51%   14 23,73%
Non scolarisé    15 16,13%   14 23,73%
Manquant    3 3,23%   3 5,08%

   
statut socio-économique

Agriculteurs 1 1,08%   2 3,39% p=0,3854
Artisans, 
commerçants et 
chefs d'entreprises

   8 8,60%    3 5,08%

Cadres sup et 
professions 
intellectuelles

   22 23,66%    11 18,64%

Professions 
intermédiaires

   16 17,20%    8 13,56%

Employés    28 30,11%   22 37,29%
Ouvriers    6 6,45%   2 3,39%
Retraités    3 3,23%   .
Sans activité 
professionnelle

   6 6,45%    8 13,56%

   
cra

Laxou 52 55,91%   28 47,46% p=0,3948
Metz    41 44,09%   31 52,54%

   
Departement d'origine

Meurthe et Moselle 44 47,31%   28 47,46% p=0,4362
Moselle    34 36,56%   22 37,29%
Vosges    10 10,75%   4 6,78%
Meuse    3 3,23%   5 8,47%
Autres    2 2,15%   .

   
Distance domicile CRA 93 40,4 34,6   59 38,3 35,8 0,25<p<0,45 t=0,35978

   

* écart-type



Description selon epilepsie
   1   2

N=13 (8. N=139 (
N %/moy ET* N %/moy ET*

Age bilan    13 60,9 28,3   139 64,8 31,2 0,25<p<0,45 t=0,435

Age premieres inquiétudes    13 13,5 10    139 18,7 10
p<0,05 t=1,793

Age premières démarches    13 24,2 17,6    139 26,9 10,5
0,15<p<0,25 t=0,8238

Age développemental    11 14,2 5,8   103 27,3 16,8

Quotient de développement    11 0,3 0,1   103 0,5 0,2 p<0,0005 t=3,4447

Premières inquiétudes simplifiées
Familles       12 8,63% p=0,31573
Médicaux/Paramédicaux    1 7,69%    24 17,27%
Autres professionnels    12 92,31%   103 74,10%

Premières démarches simplifiées
Psychiatres    4 30,77%   33 23,74% p=0,09288 (CHI2)
Pédiatres    1 7,69%   52 37,41% p=0,07667 (Fisher)
Autres    8 61,54%   54 38,85%

Délais 1° inquiétudes - Bilan    13 47,5 25,6   139 46,1 31,5 0,15<p<0,25 t=0,875

Nature des 1° inquiétudes
Retard de langage    2 15,38%   51 36,69% p=0,0003264 (CHI2)
Manque d'intérêt    1 7,69%   35 25,18% p=0,001927 (Fisher)
Comportements    4 30,77%   42 30,22%
Autres    6 46,15%   11 7,91%

Diagnostic au CRA
Autisme typique    6 46,15%   77 55,40% p=0,44
Asperger      8 5,76%
TED-NOS    7 53,85%   54 38,85%

Autisme syndromique
Oui    5 38,46%   37 26,62% p=0,55596
Non    8 61,54%   102 73,38%

Severite CARS    9 39,7 8,4   96 37 7,4 0,1<p<0,15 t=1,2508

Suivi thérapeutique
Absent    1 7,69%   5 3,60% p=0,2722
Hôpital de jour    3 23,08%   75 53,96%
CMP    6 46,15%   40 28,78%
Psychiatre libéral      2 1,44%
Alternatif    3 23,08%   17 12,23%

Epilepsie
Oui    6 46,15%   87 62,59% p=0,386873
Non    7 53,85%   52 37,41%

Rang dans la fratrie
Ainés    9 69,23%   115 82,73% p=0,40828
Puinés    4 30,77%   24 17,27%

sexe
masculin    4 30,77%   4 2,88% p=0,0002548
féminin    9 69,23%   135 97,12%
Manquant      1 0,72%

Scolarisation
Milieu ordinaire    4 30,77%   84 60,43% p=0,159979
Milieu spécialisé    5 38,46%   29 20,86%
Non scolarisé    4 30,77%   25 17,99%
Manquant      6 4,32%

Catégories socio-professionnelles
Agriculteurs      3 2,16% p=0,6325
Artisans, commerçants et chefs 
d'entreprises

   2 15,38%    9 6,47%

Cadres sup et professions 
intellectuelles

   3 23,08%    30 21,58%

Professions intermédiaires    2 15,38%   22 15,83%
Employés    4 30,77%   46 33,09%
Ouvriers    1 7,69%   7 5,04%
Retraités    1 7,69%   2 1,44%
Sans activité professionnelle      14 10,07%

CRA
Laxou    9 69,23%   71 51,08% p=0,3355
Metz    4 30,77%   68 48,92%

Departement d'origine
Meurthe et Moselle    8 61,54%   64 46,04% p=0,5819
Moselle    5 38,46%   51 36,69%
Vosges      14 10,07%
Meuse      8 5,76%
Autres      2 1,44%

Distance du domicile au CRA    13 32,4 35,8   139 40,2 34,9 0,15<p<0,25 t=0,76839

* écart-type



Description selon autisme syndromique
   1   2

N=8 (5.3 N=144 (
N %/moy ET* N %/moy ET*

agebilan    8 66 31,4   144 64,4 31 0,15<p<0,25 t=0,78

Age premieres 
inquiétudes

   8 8,6 7    144 18,8 9,9
p<0,005 t=2,84

Age premiere démarche    8 14,8 13,7    144 27,3 10,8
p<0,005 t=2,94

Age developpemental    7 17 13,9   107 26,7 16,5

QDev
   7 0,3 0,1   107 0,5 0,2 p<0,005 t=2,63

preminquiet simple
Familles    2 25,00%    10 6,94% p=0,12
Médicaux/Paramédicaux    2 25,00%    23 15,97%

Autres professionnels    4 50,00%   111 77,08%

premdemsimple
Psychiatres    1 12,50%   36 25,00% p=0,127
Pédiatres    1 12,50%   52 36,11%
Autres    6 75,00%   56 38,89%

delinquietbilan    8 57,4 30,1   144 45,6 31 0,15<p<0,25 t=0,933

natinquietsimple
Retard de langage    1 12,50%   52 36,11% p=1,31*10(-7)
Manque d'intérêt      36 25,00%
Comportements    1 12,50%   45 31,25%
Autres    6 75,00%   11 7,64%

diagnosticcra
Autisme typique    3 37,50%   80 55,56% p=0,3772
Asperger      8 5,56%
TED-NOS    5 62,50%   56 38,89%

adressagepsy
Oui    5 62,50%   37 25,69% p=0,0629 (CHI2)
Non    3 37,50%   107 74,31% p=0,037 (Fisher)

Severite CARS    5 44,2 7,8   100 36,9 7,3 0,10<p<0,15 t=1,013

Suivi thérapeutique
Absent    1 12,50%   5 3,47% p=0,0145
Hôpital de jour    2 25,00%   76 52,78%
CMP    1 12,50%   45 31,25%
Psychiatre libéral      2 1,39%
Alternatif    4 50,00%   16 11,11%

Epilepsie
Oui    4 50,00%   9 6,25% p=0,000254
Non    4 50,00%   135 93,75%

Rang dans la fratrie
Ainés    4 50,00%   89 61,81% p=0,768
Puinés    4 50,00%   55 38,19%

sexe
masculin    5 62,50%   119 82,64% p=0,3362
féminin    3 37,50%   25 17,36%
Manquant      1 0,69%

Scolarisation
Milieu ordinaire    1 12,50%   87 60,42% p=0,0254
Milieu spécialisé    4 50,00%   30 20,83%
Non scolarisé    3 37,50%   26 18,06%
Manquant    1 12,50%   5 3,47%

statut socio-économique
Agriculteurs      3 2,08% p=0,8633
Artisans, commerçants et chefs 
d'entreprises

      11 7,64%

Cadres sup et professions 
intellectuelles

   2 25,00%    31 21,53%

Professions intermédiaires    1 12,50%   23 15,97%
Employés    4 50,00%   46 31,94%
Ouvriers      8 5,56%
Retraités      3 2,08%
Sans activité professionnelle      14 9,72%

cra
Laxou    6 75,00%   74 51,39% p=0,3482
Metz    2 25,00%   70 48,61%

Departement d'origine
Meurthe et Moselle    6 75,00%   66 45,83% p=0,55517
Moselle    2 25,00%   54 37,50%
Vosges      14 9,72%
Meuse      8 5,56%
Autres      2 1,39%

0,00%
Distance domicile CRA    8 32,8 36,8   144 39,9 34,9 0,15<p<0,25 t=0,525

* écart-type



N %/moy ET* N %/moy ET* p**

   74 64,5 31,2   78 64,5 30,9 0,9875

   74 18,9 10,2    78 17,7 9,9 0,4441

   74 26,2 11,3    78 27,2 11,3 0,5941

   57 26,4 17,8    57 25,7 15,2 0,8082

   68 0,5 0,3    71 1,4 7,3 0,3239

   57 0,5 0,2   57 0,5 0,3 0,5003

0,8096
Ainés    46 62,2   47 60,3
Puinés    28 37,8   31 39,7

0,4946
masculin    62 83,8   62 79,5
féminin    12 16,2   16 20,5

0,8769
Milieu ordinaire    44 60,3   44 56,4
Milieu spécialisé    16 21,9   18 23,1
Non scolarisé    13 17,8   16 20,5

0,4994
Agriculteurs    2 2,8   1 1,4
Artisans, commerçants et chefs 
d'entreprises

   6 8,3    5 6,8

Cadres sup et professions 
intellectuelles

   17 23,6    16 21,6

Professions intermédiaires    12 16,7   12 16,2
Employés    21 29,2   29 39,2
Ouvriers    5 6,9   3 4,1
Retraités    .   3 4,1
Sans activité professionnelle    9 12,5    5 6,8

0,5047
Laxou    41 55,4   39 50
Metz    33 44,6   39 50

0,2831
Meurthe et Moselle    30 40,5   42 53,8
Moselle    28 37,8   28 35,9
Vosges    9 12,2   5 6,4
Meuse    6 8,1   2 2,6
Autres    1 1,4   1 1,3

   74 45,2 35,2    78 34,2 34,1 0,0508

0,7703
Pédiatres    4 5,4   3 3,8
Généralistes    2 2,7   2 2,6
Paramédicaux    .   1 1,3
Scolaire soignant    .   1 1,3
Scolaire pédagogue    7 9,5   3 3,8
Professionnels de la petite 
enfance

   7 9,5    7 9

Parents    52 70,3   59 75,6
Proches    2 2,7   2 2,6

0,5529
Psychiatres    19 25,7   18 23,1
Pédiatres    25 33,8   30 38,5
Généralistes    14 18,9   16 20,5
PMI    2 2,7   4 5,1
Autres spécialistes    3 4,1   5 6,4
Paramédicaux    2 2,7   2 2,6
Autre professionnels de santé    4 5,4    1 1,3

Scolaire Pédagogue    3 4,1   .
Proches    2 2,7   1 1,3
Associations    .   1 1,3

0,4677
Psychiatres    50 67,6   60 76,9
Pédiatres    5 6,8   5 6,4
Généralistes    4 5,4   2 2,6
PMI    .   2 2,6
Paramédicaux    2 2,7   .
Autre professionnels de santé    4 5,4    1 1,3

Scolaire Pédagogue    3 4,1   2 2,6
Professionnels de la petite 
enfance

   .    1 1,3

Parents    3 4,1   3 3,8
Associations    3 4,1   2 2,6

   74 54,5 31,4   78 54,3 31,2 0,9618

0,4745
Retard de langage    24 32,4   29 37,2
Neuro-développement    7 9,5   6 7,7
Manque d'intérêt    20 27   16 20,5
Trouble du comportement    9 12,2   15 19,2
Comportement autistique    12 16,2   10 12,8
Autonomie    2 2,7   .
Autres problèmes    .   1 1,3
inquiétude professionnel    .   1 1,3

0,0235
Autisme infantile    46 62,2   37 47,4
Autisme atypique    3 4,1   15 19,2
Asperger    5 6,8   3 3,8
Autre TED    10 13,5   7 9
TED-NOS    10 13,5   16 20,5

   56 38,3 7,6   49 36,1 7,2 0,1064

0,6009
Absent    3 4,1   3 3,8
Hôpital de jour    38 51,4   40 51,3
CMP    23 31,1   23 29,5
Psychiatre libéral    2 2,7   .
Alternatif    8 10,8   12 15,4

0,1766
Oui    4 5,4   9 11,5
Non    70 94,6   69 88,5

0,939
Oui    4 5,4   4 5,1
Non    70 94,6   74 94,9

* écart-type
** Test du Chi-2 pour variables qualitatives, test issu d'un test de Student pour les variables quantitatives
TED ROBBE30JUN2011

Description selon la période
   période 2006-2008    période 2008-2011

N=74 (48.7%) N=78 (51.3%)

Age premiere démarche

Age developpemental

agebilan

Age premieres inquiétudes

Rang dans la fratrie

sexe

Quotient de developpement

Quotient de dev 

cra

Departement d'origine

Scolarisation

statut socio-économique

Premieres demarches

Adressage au CRA

Distance domicile CRA

Premieres inquietudes

Diagnostic CRA

Severite CARS

delinquietbilan

Nature des premieres inquitudes

Autisme syndromique

Suivi thérapeutique

Epilepsie



Description selon adressage psy
  1   2

N=110 ( N=42 (2
N %/moy ET* N %/moy ET* p**

Age bilan   110 62,6 29,7   42 69,4 33,9 0,2261

Age premieres 
inquiétudes

   110 18,8 9    42 17 12,3 0,3215

Age premières 
démarches

   110 26,7 10    42 26,5 14,1 0,9303

Age développemental   86 26,4 15,7   28 24,9 18,9 0,6678

Quotient de 
développement

   86 0,5 0,2    28 0,4 0,2 0,0393

Premières inquiétudes 
simplifiées

0,0384

Familles   5 4,55%   7 16,67%
Médicaux/Paramédicaux   20 18,18%   5 11,90%
Autres professionnels   85 77,27%   30 71,43%

Premières démarches 
simplifiées

0,8715

Psychiatres   28 25,45%   9 21,43%
Pédiatres   38 34,55%   15 35,71%
Autres   44 40,00%   18 42,86%

Délais 1° inquiétudes - 
Bilan

   110 43,9 29,8    42 52,5 33,5 0,1255

Nature des 1° 0,0532
Retard de langage   38 34,55%   15 35,71%
Manque d'intérêt   30 27,27%   6 14,29%
Comportements   34 30,91%   12 28,57%
Autres   8 7,27%   9 21,43%

Diagnostic au CRA 0,2543
Autisme typique   59 53,64%   24 57,14%
Asperger   4 3,64%   4 9,52%
TED-NOS   47 42,73%   14 33,33%

Autisme syndromique 0,0235
Oui   3 2,73%   5 11,90%
Non   107 97,27%   37 88,10%

Severite CARS   79 37,4 7,6   26 36,8 7,2 0,7586

Suivi thérapeutique 0,0101
Absent   1 0,91%   5 11,90%
Hôpital de jour   58 52,73%   20 47,62%
CMP   37 33,64%   9 21,43%
Psychiatre libéral   2 1,82%   . VALEUR
Alternatif   12 10,91%   8 19,05%

Epilepsie 0,3612
Oui   8 7,27%   5 11,90%
Non   102 92,73%   37 88,10%

Rang dans la fratrie 0,5275
Ainés   69 62,73%   24 57,14%
Puinés   41 37,27%   18 42,86%

sexe 0,902
masculin   90 81,82%   34 80,95%
féminin   20 18,18%   8 19,05%
Manquant   . #VALEUR!   1 2,38%

Scolarisation 0,0396
Milieu ordinaire   69 62,73%   19 45,24%
Milieu spécialisé   19 17,27%   15 35,71%
Non scolarisé   22 20,00%   7 16,67%
Manquant   3 2,73%   3 7,14%

Catégories socio-
professionnelles

0,7907

Agriculteurs   2 1,82%   1 2,38%
Artisans, commerçants et   7 6,36%   4 9,52%
Cadres sup et professions 
intellectuelles

   23 20,91%    10 23,81%

Professions intermédiaires    18 16,36%    6 14,29%

Employés   41 37,27%   9 21,43%
Ouvriers   5 4,55%   3 7,14%
Retraités   2 1,82%   1 2,38%
Sans activité 
professionnelle

   9 8,18%    5 11,90%

CRA 0,4444
Laxou   60 54,55%   20 47,62%
Metz   50 45,45%   22 52,38%

Departement d'origine 0,5535

Meurthe et Moselle   55 50,00%   17 40,48%
Moselle   38 34,55%   18 42,86%
Vosges   9 8,18%   5 11,90%
Meuse   7 6,36%   1 2,38%
Autres   1 0,91%   1 2,38%

Distance du domicile au 
CRA

   110 38 34,4    42 43,5 36,6 0,3873

* écart-type
** Test du Chi-2 pour variables qualitatives, test issu d'un test de Student pour les variables quantitatives
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