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Présentation de la problématique :

Le trouble du spectre de I’autisme (TSA) fait référence a un groupe de troubles neuro
développementaux caractérisés par la présence d’anomalies dans I’interaction sociale, la
communication verbale et non verbale et un mode de comportement, ainsi que des intéréts et des
activités steréotypés, limités ou repétitifs. 1ls constituent un probleme de santé publique majeur

car .

La prévalence est estimée actuellement autour de 1% dans le monde et, le plus inquiétant, est

qu’elle est en constante augmentation. (1)

Les conséquences sur les personnes, les familles et les institutions sont lourdes en raison des
handicaps induits, des détresses et souffrances des patients et des familles et des charges que cela

représente pour la collectivité.

A ce jour il n’y a aucun traitement qui guérit I’autisme mais, des interventions précoces
comportementales, développementales éducatives et rééducatives ont fait leurs preuves dans
I’amélioration des capacités fonctionnelles des personnes avec autisme a interagir avec le monde
qui les entoure, s’y adapter et apprendre (2). Les interventions médicales et psychologiques pour
tous les troubles associés ont également fait leurs preuves dans I’amélioration de la santé et de la

qualité de vie.

Le processus de diagnostic et de soin nécessitent I’intervention d’équipes pluridisciplinaires
coordonnées et centrées sur I’individu et la famille. C’est un véritable parcours de soin qui évolue

avec I'enfant, puis lI'adolescent et I'adulte.

Le pronostic en termes d’apprentissage, d’adaptation et de qualité de vie est fortement corrélé

avec la precocité du diagnostic et des soins.

Etant donné la variabilité de son étiologie et la forte hétérogénéité de sa présentation clinique,
des troubles et maladies associées, le processus de diagnostic necessaire pour débuter la prise en

charge est souvent tardif (3).

Entre les premiers signes qui inquiétent les parents et le diagnostic, il se passe toujours un temps

d’errance et d’incertitude plus ou moins long qui retentit sur le pronostic en raison du désarroi
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des parents, et des difficultés a trouver des soignants qualifiés et formés dans le domaine de

I’autisme.(4)

Une fois le diagnostic de TSA posé, I’enfant devrait pouvoir accéder a des prestations de soins
complexes, multidisciplinaires basées sur les recommandations internationales. C'est alors pour
les parents le début d'un long et incessant combat en raison des difficultés a se retrouver dans le
systeme de santé et & trouver ou choisir les interventions les plus efficaces et les plus appropriées
pour leur enfant. C’est aussi le moment de la confrontation au réel de la maladie et du handicap

avec son impact psychologique et social.

Elever un enfant avec autisme, quel que soit son niveau de sévérité, a toujours un impact
considérable sur la vie familiale en termes de stress parental, de qualité de vie, d’activité

professionnelle, de retentissement sur la fratrie, d’isolement et de conséquences financiéres (5).

En raison de ces difficultés, les pays les plus avancés ont mis au point des dispositifs et procédures
a travers des plans autisme pour le diagnostic et la prise en charge les plus précoces possibles,
les plus appropriés et les plus systématiques. C’est le seul moyen d’assurer les meilleurs résultats

quant aux buts des traitements.

Dans notre pays, dans la continuité de la création en 2016 par le ministere de la santé (Arrété du
MSPRH numéro: 64/date: 06.11.2016) du Comité National Intersectoriel de 1’ Autisme (CNIA)
et pour améliorer sa réponse aux défis de I’autisme, 1’ Algérie a élaboré son premier plan national
intersectoriel. Cette stratégie, basée sur les recommandations internationales, s’organise pour
élaborer de facon collective et intersectorielle, les premiéres mesures urgentes qui nous
permettront de créer et de maniére progressive, les conditions pour la mise sur pied d’un dispositif
global, cohérent et coordonné, capable de répondre aux besoins multiples des personnes avec
TSA et de leurs familles.(6)

Dans ce contexte, la connaissance des pratiques concretes dans le domaine de I’autisme, des
trajectoires des enfants et des parents pour obtenir un diagnostic et une prise en charge est

nécessaire pour élaborer des recommandations appropriées.
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A notre connaissance, une seule enquéte a été réalisée avec I’appui de I’INSP (Institut National
de Santé Public) au début de I’année 2018. Son objectif a été d’obtenir des informations

concernant la prise en charge des enfants de moins de 19 ans atteints de TSA. (6)

Notre projet consiste a décrire le parcours de soins des enfants avec autisme depuis les premiers

signes d’alerte, le diagnostic, jusqu’a la prise en charge médico-psychologique et éducative.

Le but de I’étude de ce cheminement est d’aboutir & une connaissance des circonstances d’alerte
des parents, des pratiques des intervenants dans le processus de diagnostic et de prise en charge,

et d’évaluer les attentes des parents et leurs réactions face aux réponses qui leur sont fournies.

Et enfin, connaitre leurs difficultés, leurs besoins et les conséquences socio-psychologiques sur
leur fonctionnement dans le but de proposer des mesures pour améliorer les procédures de
diagnostic et de prise en charge chez les enfants et la qualité de vie des enfants atteints de TSA

et de leurs parents.

Les données recueillies permettront certainement de mieux comprendre la réalité dans sa
diversité et de faire remonter les besoins des familles aux décideurs, dans le but de planifier les
moyens nécessaires pour permettre la mise en place de mesures efficaces et adaptées et améliorer
le dépistage, le diagnostic et la prise en charge des personnes avec autisme, en cohérence avec

les recommandations internationales.
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Chapitre | : Epidémiologie :
La mesure du taux de prévalence de I’autisme met en évidence une tendance a la hausse malgré
une grande dispersion des résultats, Cette prévalence du TSA semble étre en progression pour

des raisons peu claires (7), mais pour plusieurs auteurs cela tient en partie a :

- Une meilleure sensibilisation a 1’autisme aupres des professionnels de la santé, des parents et

de I’ensemble de la population ;

- Des changements apportés aux critéres de diagnostic de 1’autisme ;
- Un diagnostic plus précoce de ’autisme ;

- Des variables démographiques et géographiques ;

- Des facteurs environnementaux peuvent également contribuer a 1’augmentation de la

prévalence de 1’autisme. Cet aspect nécessite cependant des recherches plus approfondies. (8)
I.2.Prévalence de ’autisme :

1.2.1.Aux Etats-Unis :

Les estimations de prévalence les plus récentes se fondent sur des données collectées par les
Centres pour le Contréle et la Prévention des Maladies (Centers for Disease Control and
Prevention — CDC) en 2014 a partir de sites dans 11 Etats.

La premiere analyse de ces données a indiqué que la prévalence de I’autisme chez les enfants
d’age préscolaire a augmenté, passant de 1 enfant pour 75 en 2010, a 1 pour 59 en 2014, ce qui

reflete a la fois I’augmentation et la prévalence générale chez les enfants de 8 ans (9).

En 2021, le CDC a signalé qu'environ 1 enfant sur 44 aux Etats-Unis est diagnostiqué avec un
trouble du spectre autistique (TSA), selon les données de 2018 (10).

-1 gargon sur 27 identifié comme autiste.

-1 fille sur 116 identifiée comme autiste.
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1.2.2.Au canada :
Le rapport 2018 du Systéme national de surveillance des troubles du spectre autistique (NASS)

estime la prévalence de l'autisme a 1 enfant sur 66 au Canada (11).

1.2.3. En Europe :
Dans une revue de littérature qualitative qui comportait 30 études publiées aprés 1999, la
prévalence médiane des TSA en Europe était estimée a 6,2/1 000 enfants. L’interprétation de

cette estimation est limitée car il s’agit d’une médiane.(12)

En France, deux études conduites en Haute-Garonne et Haute-Savoie, qui comparent les enfants
nés en 1995-1997 et en 2007-2009, ont été utilisées. La prévalence a triplé en dix ans, passant de
2,3 a 7,7 enfants pour 1000 en Haute-Savoie. En Haute-Garonne, on compte 12,3 enfants pour
1000 pour les enfants nés entre 2007 et 2009. Cependant, une diminution significative de la
proportion d’enfants présentant un retard intellectuel associé est a noter. Pour les enfants nés en

2010, la prévalence atteint 8 a 10/1000.(12)

Selon I'INSERM, 8 000 enfants autistes naitraient tous les ans, soit environ une personne sur

100.(13)

Une sous-estimation de la prévalence réelle est possible étant donné que des cas de troubles

modérés ne sont pas identifies dans ces registres.

Au Royaume-Uni environ un enfant sur 57 (1,76 %) est sur le spectre autistique, ce qui est
nettement plus élevé que précédemment rapporté, selon une étude de plus de 7 millions d'enfants
menée par des chercheurs de I'Université de Newcastle en collaboration avec le Département de
I'Université de Cambridge (14).

En Suede, des facteurs administratifs pourraient expliquer une augmentation de la prévalence des
TSA renseignée via les registres nationaux entre 1993 et 2002 (12) . Une étude de couplage
d'enregistrements menée dans le comté de Stockholm, a révélé que 2,5 % de tous les adolescents

avaient recu un diagnostic clinique de trouble du spectre autistique.(15)



Partie Théorique

1.2.4.En Asie :
Selon une revue systématique a partir de bases de données anglaises depuis la date de création
jusgu'au 6 aodt 2018. La prevalence globale des TSA était de 0,36 pour 100.(16)

Selon cette méme étude, la prévalence des TSA en Asie de I'Est (0,51%) est plus élevée qu'en
Asie de I'Ouest (0,35%) et en Asie du Sud (0,31%) (16).

La recherche épidémiologique sur I’autisme dans les pays arabes du Golf est relativement
nouvelle. La prévalence reste sous-estimeée, peu d’études réalisées sur des échantillons limités
ont tenté d’évaluer I'état actuel des connaissances sur I'épidémiologie de I'autisme dans les pays
arabes du Golfe et identifier les lacunes pour les recherches futures. La prévalence des TSA était
trés variable entre les études. Cette différence pourrait étre attribuée, en partie, au contexte, a la

méthode d'évaluation et a I'age des participants.(17)

Des études de prévalence ont été menéees aux EAU en 2007 (18), a Oman publiée en 2011 (19),
et a Bahrein, réalisée entre 2000 et 2010 (20) . La prévalence du TSA était de 1,4 pour 10 000 a
Oman et de 29 pour 10 000 pour le TED aux Emirates Arabes Unies et de 4,3 pour 10 000 a

Bahrein.

1.2.5.En Afrique :
Malgré I’ampleur mondiale de I’autisme, les pays africains tardent a générer des données fiables
sur sa prévalence et son impact socio-économique, compte tenu des limites de la recherche

actuelle sur le sujet.

Selon une étude publiée en 2008 réalisée par Seif Eldin et al. qui a abordé la prévalence des TSA
en Afrique du nord. La prévalence des TSA en Egypte et en Tunisie étaient respectivement de
33,6% et 11,5%.

Ces auteurs ont utilisé la liste de contr6le modifiée pour l'autisme chez les tout-petits (M-CHAT)
en tant qu’outil de diagnostic. La limite de 1’é¢tude est que la taille de I’échantillon n’est pas
suffisamment grande (122 ont été dépistés positifs pour les TSA) pour généraliser les résultats a
tous les pays de la région. De plus la M-CHAT reste un outil de dépistage et non de diagnostic et
donc il peut exister des faux positifs, ce qui explique le taux élevé de la prévalence dans cette
étude. (21)
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Les données officielles sur la prévalence de l'autisme au Kenya ne sont pas disponibles, mais
I'Autism Society of Kenya (ASK), une organisation dirigée par des parents créée en 2013, estime
qu'elle pourrait atteindre 4 %, soit un enfant autiste pour 25 enfants, un taux supérieur a la

moyenne mondiale avancée par I'OMS. (22)

En Cote d'lIvoire, on estime qu'un enfant sur 100 est atteint par ces troubles du développement.
Des chiffres élevés qui pourraient étre encore plus importants, vu les difficultés de diagnostic de

ce trouble dans la majorité des pays du continent (23).

En Algérie, il n’existe pas de statistiques précises sur la proportion d’enfants autistes en raison
de I’absence de base de données. En se référant a la prévalence estimée par I’organisation
mondiale de la santé qui est de 1 % de la population mondiale. Rapportée a I’ Algérie qui compte
45,02 millions d’habitants au ler juillet 2021 (source : direction de la Population du Ministere de
la Santé) et un million de naissances par an, il y aurait plus de 450 000 personnes avec autisme

dans le pays.(24)

1.3. Incidence du TSA :

Par rapport a la prévalence, peu d’études, ont estimé I’incidence annuelle des TSA. (12)

Ces études ont montré que le taux d’incidence suit la méme tendance d’accroissement dans le
temps que la prévalence. Une recherche réalisée a partir des données cliniques et des données du
Janeway Children’s Health and Réhabilitation Centre a indiqué que I’incidence du TSA est
passée de 1,0/1000 enfants en 2006 a 1,67/1000 enfants en 2010 (25).

1.4. Sexe-ratio :

La plupart des sources placent le sex-ratio dans I'autisme a 4 pour 1. L’analyse la plus compléte
du sex-ratio de I’autisme, a été publiée en 2017, elle est basée sur les données de 54 études de
prévalence dans le monde, avec un total de prés de 14 millions de participants, dont 53 712
enfants autistes. Dans I'ensemble, ces études montrent qu'il y a 4,2 gargons pour chaque fille

autiste.

Mais un ratio inférieur, 3,25 garcons pour chaque fille, ressort d'études dans lesquelles les
chercheurs évaluent les participants pour l'autisme, plutét que d'interroger les parents ou

d'examiner les dossiers médicaux ou scolaires.(26)
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Ce sex-ratio varie selon que I’autisme infantile est associé ou non a un retard mental. Le sex-ratio
est moins ¢levé lorsqu’il y a un retard mental modéré a sévere associé a 1’autisme (2 gargons : 1
fille), alors que la prépondérance des garcons est plus marquée dans I’autisme sans retard mental
(6 garcons : 1 fille). (27)

Certains chercheurs émettent I'nypothese que les filles sont meilleures que les gargons pour
camoufler leurs symptdmes, en particulier lors d'interactions hautement structurées telles qu'une
visite & la clinique. En outre, ces filles autistes ont tendance a avoir des intéréts restreints plus

subtils et moins de comportements répétitifs que les garcons. (28)



Chapitre I
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Chapitre 11 : Etiopathogénie et facteurs de risque :

I1.1.Introduction :

Les causes de 1’autisme ne sont pas clairement élucidées, mais il semble y avoir consensus dans
la communauté médicale pour admettre la multiplicité de ses causes et son origine organique.
L'évidence d'une prédisposition génétique a été prouvée. Les recherches se poursuivent
actuellement pour determiner I'existence et les causes des particularités qui pourraient expliquer

I'apparition d'un trouble du spectre de l'autisme.

L’autisme peut étre considéré comme une organisation psychopathologique en appui de facteurs
divers biologiques et/ou psychologiques incluant des facteurs génétiques, des facteurs

environnementaux et une interaction gene/environnement. (29)

11.2.Ethiopathogénie :

La recherche suggére que l'autisme se développe a partir d'une combinaison d'influences
génétiques et non génétiques,ou environnementales.Ces influences semblent augmenter le risque
gu'un enfant développe l'autisme. Toutefois, il est important de garder a I'esprit qu'un risque accru
n'est pas synonyme de cause. Par exemple, certaines modifications génétiques associées a
l'autisme peuvent également se retrouver chez des personnes qui ne sont pas atteintes de ce
trouble. De méme, les personnes exposees a un facteur de risque environnemental d'autisme ne

développeront pas toutes ce trouble.

La Figure 1, résume le role de I’interaction entre les génes et les facteurs de I’environnemment
dans la physiopathologie développementale du TSA . D’une part, des centaines de génes,
convergeant au niveau fonctionnel vers des domaines biologiques sélectifs tels que la régulation
épigénétique et la fonction synaptique, ont été identifiés comme étant soit des facteurs causals,
soit des facteurs de risque de I’autisme. D’un autre coté, I’exposition a des produits chimiques
répandus dans I’environnement, tels que les perturbateurs endocriniens, a été associée a des effets
néfastes sur la santé humaine, notamment des troubles du développement neurologique. Il est
intéressant de noter que les resultats expérimentaux suggerent un chevauchement des voies de
régulation perturbées par des mutations génétiques et des facteurs environnementaux, décrivant
des convergences et des interactions complexes entre la susceptibilité génétique et les agressions

toxiques. (30)
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Autism Spectrum Disorder at the crossroad between genes and environment:
contributions, convergences and interactions in ASD developmental pathophysiology

1. The genetic architecture of ASD

Heterogeneous genetic mutations with
different penetrance converge into
functional molecular pathways: epigenetic
regulation of gene expression, alternative
splicing, regulation of translation and
synaptic activity

4. Transforming experimental approaches to
dissect convergence of molecular circuitries

The combination of stem cell based 3D

organoids, genome editing tools and single- *

cell multi-omics profiling can boost the
precision and resolution at which complex
biological processes can be analysed,
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3. Gene x Environment: convergence and interactions

GxE studies on large cohorts to push the field closer to
the stratification of developmental disorders based on
both genetic and environmental markers

Better knowledge for improving
human health

2. Environmental risk factors for ASD

Several environmental factors influence
the pathogenesis of ASD. They are
pervasive and they impact in particular
on the early phases of fetal development.
Research is needed for regulatory
agencies and policy makers

5. Challenges, perspectives and innovative
paradigms
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studies on in vivo animal models, human
cellular systems and in silico computational
analysis are needed to transform the
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Figure 1 : Interactions genes environnement dans les TSA(30)

11.2.1.Les facteurs génétiques :

L’autisme est une pathologie complexe et multifactorielle, mais le role des facteurs génétiques
y est considérable (80 & 90%).Les éléments de comprehension génétiques impliqués dans
I’apparition et le développement de symptomes autistiques se sont développés initialement sur la

mise en évidence du caractére transmissible de I’autisme a partir des études familiales. (29)

Le fait d’avoir un apparenté atteint augmente le risque d’un facteur 100 pour le reste de la fratrie.
Néanmoins, vu la faible fréquence de la pathologie dans la population générale, le risque

individuel des apparentés au premier degré reste modére (1% a 5%).

De nombreuses études ont montré que lorsqu’un enfant était autiste, son jumeau 1’était aussi dans
98 % des cas s’il s’agissait d’un jumeau monozygote, et dans environ 50 % s’il était jumeau

dizygote. (31)
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La réalisation d’examens complémentaires permet de montrer qu’environ 15% des cas d’autisme
sont associés a une maladie génétique connue comme le syndrome de 1I’X fragile, la sclérose

tubéreuse de Bourneville ou le syndrome de Rett. (32)

La surreprésentation des gargons dans I’autisme a tout naturellement orienté les études sur les
chromosomes sexuels, bien que pour certaines familles une transmission par un géne unique
localisé sur le chromosome X soit exclue (passage par le pere a un garcon atteint) (33). De plus,
la recherche de X-fragile a été considérée pendant un certain temps comme devant étre
systématiquement effectuée chez les enfants autistes du fait de liens spécifiques. Néanmoins, une
revue systématique de la littérature sur le sujet entre 1983 et 1994 (34), montre que les 17 études
réalisées sur le sujet trouvent un X-fragile dans 0% a 16% (moyenne 4%). Ainsi, la trés grande

majorité des sujets autistes n’ont pas d’anomalie des chromosomes sexuels. (35)

Chez 20 a 25 % des enfants ou des adultes atteints de TSA, les causes génétiques peuvent étre
identifiées sous la forme de mutations de novo, de variations génétiques et de polymorphismes
associés au TSA. Au total, la base de données de génes SFARI (Simons Foundation Autism
Ressac Initiative),qui est une base de données de genes candidats a I'autisme, répertorie environ
1000 génes associés aux TSA. (36)

I1.2.2.Données de I’épigénétique :

Les recherches en épigénétique concernent I’étude des modifications fonctionnelles du génome
qui modifie ’expression des génes sans modifier la séquence nucléotidique. Les mécanismes
épigeénétiques possibles mis en évidence sont la méthylation de ’ADN et les modifications des
histones par méthylation ou acétylation. Ces changements observés peuvent alors modifier la
configuration du matériel génétique intracellulaire et en modifier son expression. Les
modifications épi génétiques des histones sont décrites comme transitoires et réversibles alors
que les modifications ¢épi génétiques de I’ADN sont décrites comme plus stables et

potentiellement transmissibles d’une génération a 1’autre.

Les modifications fonctionnelles du génome sont décrites comme en lien avec des facteurs
environnementaux qui peuvent étre internes ou externes a I’organisme et étre représentés par des
variations de constantes biologiques, mais aussi par des facteurs dits externes comme la qualité

ou la quantité de soins de nursing dispensés au nouveau-né. (29)
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De plus, des modifications de la transcription du matériel génétique et de I’ARNm ont été mises
en évidence par I’entremise de modifications enzymatiques du systeme A to | Editing impliqué
dans les systemes de régulations synaptiques et la régulation de la stimulation sensorielle et du

comportement.(37)

Les soins maternels dans la premiére semaine de vie activent les sensations tactiles du nouveau-
né et activent D’expression des récepteurs aux glucocorticoides cérébraux a travers des

modifications épi génétiques de I’ADN et tendent alors a diminuer les réponses au stress. (38)

Pour Bagot et Meonay, les soins maternels agissent sur I’expression génique et des modifications

épi génétiques stables peuvent se transmettre d’une génération a 1’autre. (39)

I1.2.3.Les facteurs de ’environnement :

L’exposition a des facteurs environnementaux nocifs peut modifier I'expression des geénes clés
du développement dans les périodes critiques de la formation d'embryons et augmente le risque
de maladies a empreinte génomique comme l'autisme. (40) Aucun des facteurs
environnementaux n'est suffisant a lui seul pour produire I'autisme, mais combiné a un ensemble

d’autres facteurs, son poids augmente dans l'incidence de l'autisme.
11.2.3.1.Les facteurs de risque prénataux :

La santé physique, mentale et psychologique de la mére tout au long de la grossesse sont des
facteurs importants affectant le développement et la santé du foetus. Une mere qui n'est pas en
bonne santé mentale et physique pourrait étre incapable d'avoir un nouveau-né en bonne santé.
Un ensemble de facteurs de risque prénataux sont susceptibles d’augmenter le risque d’avoir un

enfant autiste :
11.2.3.1.1.Age parental :

L'age parental avancé (en particulier I'age paternel) a été identifié comme I'un des facteurs de

risque les plus importants de l'autisme. (41)

Dans de nombreuses études, I'dge maternel et paternel supérieur ou égal a 34 ans a été trouvé

associé a un risque accru d'autisme chez leur progéniture. (42)

12



Partie Théorique

11.2.3.1.2.Santé physique maternelle :

Le syndrome métabolique chez la mere, y compris le diabéte (40), I'nypertension (41), et I'obésité
(42) a été corrélé a I’autisme chez la mére .En effet, sa présence ouvre la voie a I'nypoxie in utéro,
qui entraine un développement cérébral déficient et une induction de modifications de la

my¢élinisation, de I'adhésion membranaire et d'un déficit des neurones de I’hippocampe.

Les infections virales maternelles au cours du premier trimestre de la grossesse, notamment la
rubéole, la rougeole, les oreillons, la varicelle, la grippe, 1’herpés, la pneumonie, la syphilis, la
varicelle-zona, et le cytomégalovirus sont susceptibles d’altérer le développement précoce du
SNC et d’augmenter le risque de TND. (43),(44) ,(45),(46), .

Les infections bactériennes au deuxieme trimestre qui nécessitent une hospitalisation, ainsi que
les saignements génitaux pendant la grossesse entrainent des altérations du développement

embryonnaire qui augmentent le risque d’autisme chez le nouveau-né.(47)

Cette relation est due a une activation immunitaire anormale chez la mére qui conduit a des
niveaux élevés de cytokines inflammatoires qui affectent le développement du cerveau

embryonnaire et augmentent le risque d'autisme et autre état neuropathophysiologique.(48).
11.2.3.1.3.Santé mentale maternelle :

Le fonctionnement de la famille et son mode de communication influencent la formation de la
personnalit¢ de I’enfant et de son systéme émotionnel. L’association entre les antécédents
psychiatriques chez les parents avec le risque de troubles mentaux chez les enfants a été

suffisamment documentée.(49)

Une étude a montré que le risque d’autisme chez les enfants de parents ayant des antécédents
psychiatriques est multiplié par trois (50). De plus, la relation entre la dépression de la mére,
I’anxiété, et les troubles de la personnalité et la susceptibilité a I'autisme ont été prouvees dans

de nombreuses études. (51)

Un état psychologique inapproprié de la mere, et un stress de longue durée (52), peuvent
exposer le feetus a des niveaux élevés de cortisol en interrompant 1'axe HPA de la mére, en

amplifiant les stéroides surrénaliens tels que le cortisol et en augmentant la perméabilité
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placentaire a ces hormones . Par conséquent, la programmation du développement feetal (via I'épi
génome) pourrait étre fortement affectée et, en interrompant le systéme de réponse au stress feetal,

la voie a différentes déficiences physiques et mentales, y compris I'autisme, serait ouverte. (53)
11.2.3.1.4.Utilisation de médicaments en période prénatale par la mére :

L'exposition a des médicaments pendant la grossesse peut étre associée a un risque accru
d'autisme chez le feetus(54). L'effet négatif de l'utilisation prénatale des médicaments est causé

par leur passage placentaire entrainant la perturbation du développement feetal.

Parmi ces médicaments 1’acide valproique est utilisé, depuis plus de 50 ans, comme un

médicament de premiere intention pour I'épilepsie généralisée.

Malgré son excellente efficacité clinique, des malformations congénitales et des problémes de
développement neurologique ont été observés chez les enfants de meres ayant pris de 1’acide
valproique pendant la grossesse.(55) De plus, I'exposition prénatale a 1’acide valproique mais pas

aux autres médicaments antiépileptiques augmente le risque de TSA.(56)

D’autres méta-analyses ont révelé que I'exposition maternelle prénatale aux antidépresseurs
notamment les inhibiteurs sélectifs de recapture de la sérotonine (ISRS) est significativement
corrélée a un risque de survenue de TSA chez I’enfant.(57). Cependant, des études plus récentes
qui ont tenu compte des facteurs confusionnels qui pouvaient contribuer au risque de trouble du
spectre de I’autisme tels que les facteurs génétiques, le milieu familial et les antécédents de
maladie mentale de la mére ont conclu que I'exposition aux antidépresseurs au cours du premier

trimestre n’était associé a aucun risque accru de TSA.(58)

D’autres corrélations entre l'autisme et la prise de certains médicaments au cours du premier
trimestre ont été identifiés, tels que la prise de misoprostol qui est un analogue des
prostaglandines indiqué dans la prévention et le traitement des ulcéres gastriques (59), et des

agonistes f2-adrénergiques comme la terbutaline indiqués dans le traitement de I'asthme. (60).
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11.2.3.1.5.Situation socio-économique :

Dans des pays dotés de programmes universels de soins de santé, comme la Suede et le Canada,
un lien a éteé établi entre un revenu familial bas et le TSA, ce qui indique que les liens entre le
niveau socio-économique et le TSA peuvent étre le reflet des inégalités d'acces aux services de
santé (par exemple, sous-diagnostic du TSA dans les familles dont la Situation socio-

économique est moins bonne). (61)

D'autre part, I'isolement de la mére et I'exposition au stress et a I'anxiété a cause des mauvaises
conditions de vie, impose une tension psychologique dans le couple, en particulier les meres
enceintes, et la susceptibilité croissante a l'autisme des enfants pendant la grossesse. (62) ,(63)

11.2.3.2. facteurs de risque natals :

Un age gestationnel anormal, une grossesse prématurée (<35 semaines) et un dépassement de

terme (> 42 semaines), sont associées a un risque significativement accru d'autisme.(64)

Les facteurs de risque prénatals tels que les saignements pendant la grossesse, et les facteurs de
risque natals tels que la détresse feetale, les complications du cordon ombilical et I'accouchement
par césarienne sont tous impliqués dans I'hypoxie (manque d'oxygene) et par conséquent

augmentent le risque de survenue d’autisme. (65)

Le cordon nucal feetal est significativement plus fréquent chez les enfants autistes par rapport
aux témoins (6,3%) et il provoque une carence fcetale en sang, oxygene et nutrition, ce qui
affecterait le développement cérébral du feetus et endommagerait le systéme nerveux central du

nouveau-né si le débit sanguin inadéquat est sévere ou suffisamment durable. (64)
11.2.3.3.Facteurs de risque postnatals :

Les facteurs de risque postnatals sont incriminés dans la susceptibilité a I'autisme. Un faible poids
a la naissance, un ictere et une infection postnatale sont parmi les facteurs de risque les plus

importants.

Un nouveau-né avec un poids de naissance inférieur a 2500 multiplie par deux le risque d'autisme.
(66)
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L’ictére postnatal augmente la susceptibilité de développer des troubles mentaux, et multiplie par

quatre le risque d’autisme. (67)

Outre les infections maternelles prénatales pendant la grossesse, les infections postnatales chez
I’enfant telles que la méningite, les oreillons, la varicelle, et les otites au cours des 30 premiers

jours de vie sont corrélés a un risque élevé d’autisme.(44)

D’autres états pathologiques ont été identifiés comme facteurs de risque de TSA ,tels que, le
stress oxydatif (68), la carence en vitamine D (69) la toxicité aux métaux lourds, et le controversé
vaccin ROR. (70).

11.3. Concepts récents des mécanismes éthiopathogéniques des troubles du spectre

autistiques :
11.3.1.mécanismes neuropathologiques :

11.3.1.1.Théorie de la connectivité neuronale :

Les facteurs de risque, génétiques ou environnementaux, associés a 1’autisme ont le point
commun d’avoir un effet sur le développement et la maturation cérébrale précoces, susceptibles

d’altérer le développement de la connectivité cérébrale. (71)

Les théories cognitives de 1’autisme, comme le déficit de théorie de I’esprit, le défaut de
cohérence centrale, le dysfonctionnement exécutif, et le modele de traitement des informations
complexes, vont toutes dans le sens d’un défaut d’intégration de I’information, entre les aires
corticales de bas niveau, postérieures, qui permettent un traitement sensoriel et perceptif
élémentaire, et les aires corticales de haut niveau, frontales et antérieures, engagées dans le

traitement cognitif complexe.

Le traitement de I’information nécessite que ’information soit intégrée entre des régions
cérébrales spécialisées, et 1’on nomme connectivité I’ensemble de ces liens anatomiques,
fonctionnels, et effectifs. Cette connectivité s’exerce a trois niveaux de controle : a 1’échelle
microscopique des neurones, a I’échelle mésoscopique des mini-colonnes de neurones
regroupées en macro-colonnes, et a 1’échelle macroscopique des régions cérébrales

interconnectées par les faisceaux de substance blanche. (72)
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Les déficits en communication et en interactions sociales résulteraient d’une sous-connectivité
antéro-postérieure, tandis que les comportements et intéréts restreints et stéréotypés seraient

secondaires a une sur-connectivité sous-cortico-corticale. (figure 2) (72) .

Altération de la communication
Niveau microscopigue :
verbale et non verbale :
Déficit en seconds messagers/AMPc

Brds cellulire 3 prédaminance Difficulté a traiter le sens de phrases

frontde Excés d'opioides complexes Hyperlexicalité

Stratégies visuo-spatiales

Niveau microscopique :
Mini-colonnes plus denses

Interneurones GABA ergiques diminués
Excés de neurones pyramidaux
Ratio excitation finhibition élevé

Niveau microscopique :
Connectivité 3 longue distance :
Cortico-corticale diminuée

Souscorticocorticale augmentée
Connectivité 3 courte distance :

Frontale controversée (anatomo-
pathologie, EEG, ITD)

Postérieure augmentée (RMf, 1TD)

Figure 2 : Les anomalies de connectivité a 1I’échelle micro, méso, et macroscopique.

11.3.1.2.Théorie de la migration neuronale :

Les malformations corticales cérébrales observées dans I'autisme peuvent résulter d'un défaut de
migration neuronale vers le cortex cérébral au cours des 6 premiers mois de gestation. La
dysgénésie corticale subséquente observée chez les patients autistes avec une migration
neuronale perturbée comprend entre autres ; cortex épaissi, densité neuronale élevée, limites
médiocres de la matiére grise et blanche et matiére grise ectopique. (73) Cette hypothese est en
outre étayée par le fait que des niveaux réduits de Reelin (une protéine de la matrice
extracellulaire qui contribue a des événements cruciaux pour la migration neuronale et le
positionnement cellulaire) ont été observés dans le tissu cérébelleux post-mortem de patients
autistes.(74)
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11.3.1.3.Morphologie dendritique altérée :

L'assemblage anormal des synapses et des épines dendritiques peut également étre un facteur
contributif & la pathogenese de l'autisme. Notamment, il a été constaté que les cerveaux des
autistes présentent un nombre accru d'épines longues, fines et dendritiques (75,76). Les protéines
d'échafaudage qui assurent la mediation entre les protéines membranaires et le cytosquelette sont
cruciales pour la morphologie dendritique. Plus précisément, il a été observé que le gene
SHANKS qui code pour une protéine d'échafaudage synaptique impliquée dans l'induction et le

maintien des épines dendritiques a subi une délétion chez les patients avec autisme. (77)
11.3.1.4. Deséquilibre des neurotransmetteurs :

La théorie des réseaux déséquilibrés d'inhibition de I'excitabilité dans I'autisme porte également
une certaine credibilite. Les recherches disponibles concluent que les réarrangements
chromosomiques impliquant des grappes de genes du récepteur GABA sont fortement impliqués

favorisant une excitabilité et un fonctionnement anormaux du systéme nerveux central. (78)

Le role supplémentaire des récepteurs du glutamate dans la maintenance synaptique montre

également une pertinence potentielle pour la physiopathologie de I'autisme. (77)

11.3.2 La théorie du systéeme des neurones miroirs :

Les neurones miroirs sont tres étudiés dans la recherche de compréhension des symptoémes
autistiques. Ces neurones ont été découverts dans le cortex pré moteur ventral chez le singe. Chez
I’homme, le systeme miroir a été trouvé €galement dans le cortex pré moteur, mais aussi dans
d’autres régions du cerveau. Le systéeme miroir s’active aussi bien lors de la réalisation d’une
action, que lors de la vue de la réalisation de cette action par quelqu’un d’autre : il permet un

mime interne de I’action réalisée par un autre.

Ces neurones sont hyperspécialisés, chacun ne s’active que pour un certain type d’action. Par
ailleurs, lorsque 1’observateur est lui-méme en mouvement, ce phénoméne (appelé résonance
motrice) influence la réalisation de ses propres actions. Le réle des neurones miroirs permet
¢galement de comprendre 1’action vue. Sans ’activation du systéme moteur, les informations

visuelles n’ameneraient pas suffisamment d’informations pour comprendre cette action.
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Enfin, il permet de comprendre I’intention de celui qui agit, grace a leur spécialisation : ils ne

s’activent que lors d’une tache bien précise elle-méme incluse dans une action précise.

Lors d’études en électro-encéphalogramme puis en IRM fonctionnelle, il est apparu que les
personnes avec autisme présentent des défauts d’activation de cette aire par rapport a des
personnes non autistes. Cela indiquerait un défaut du mime interne de 1’action faite par un autre
qui pourrait expliquer les difficultés a décoder les actions d’autrui, & comprendre ses intentions,

mais également les troubles de I’imitation.

Les études ont montré qu’il existe aussi des neurones miroirs pour les phénoménes d’audition :
les mémes neurones s’activent a I’écoute d’un son correspondant a une action, et lors de

I’exécution de I’action. (79)

La méme année, d’autres études ont conclu qu’il existe des neurones miroirs dans le sillon
temporal supérieur, région impliquée dans la perception des émotions d’autrui (80), et que la
méme région s’active lorsque 1’on est dégoté, et lorsque I’on observe quelqu’un qui est dégo(te.
(81)

Ainsi, une partie de la perception et de la compréhension des expressions faciales (capacités
fréquemment défaillantes chez les personnes autistes) reposeraient sur la capacité a générer une
représentation interne de ces expressions, faisant intervenir le systeme miroir. Les capacités

d’empathie pourraient étre également conditionnées au systéme miroir. (82)

11.3.3.Déséquilibre du systéme immunitaire dans les TSA :

D'autres conditions comorbides dans les TSA telles que I'inflammation, la réponse inflammatoire
et I'activation immunitaire sont depuis longtemps impliquées dans la pathogenese des TSA, mais
les études a ce jour n'étaient pas concluantes. Un certain nombre d'études révelent des anomalies
du systéeme immunitaire périphérique soutenant les idées d'implication immunitaire dans les TSA.
Cependant, des anomalies immunitaires telles que I'activation des cellules micro gliales et le
systéme neuro-immunitaire inné sont également présentes dans le cerveau et le liquide céphalo-
rachidien (LCR) du patient atteint de TSA. (83)
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11.3.4.Anomalies gastro-intestinales dans les TSA :
Plusieurs études ont indiqué une prévalence plus élevée de problemes gastro-intestinaux tels que
douleurs abdominales, constipation, diarrhée chronique, vomissements et reflux gastro-

cesophagien chez les patients atteints de TSA. (84)

Une étude cas-témoin nichée utilisant la base de données du Royaume-Uni a indiqué qu'il n'y
avait pas d’association considérable entre les anomalies gastro-intestinales et les TSA. (85)
Cependant, d’autres études ont démontré les multiples voies de signalisation biochimiques qui
ont lieu entre le tractus gastro-intestinal (tractus gastro-intestinal) et le systéme nerveux central
(SNC), et son association possible avec les TSA(86).Ces voies sont appelées axe cerveau-
intestin. Les communications au sein de cet axe se font via le systéme nerveux autonome, le
systeme nerveux entérique, les neurotransmetteurs, les hormones et les réponses

immunitaires.(Figure 3).(87)

Les neurotransmetteurs produits dans I’intestin influencent nos émotions en régulant I’axe
intestin-cerveau. Environ 90 % des neurotransmetteurs, comme la sérotonine, sont produits dans
I'intestin.(88)

Les bactéries intestinales bénéfiques telles que Bifidobacterium infantis convertissent le

tryptophane en sérotonine, régulant les émotions et le comportement .(89).
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Figure 3: Le diagramme schématique de I'axe microbiote-intestin-cerveau

La figure 3 représente la connexion bidirectionnelle entre le systéme nerveux central (SNC) et le systeme
nerveux entérique (ENS) via les nerfs vagues, qui transportent des neurotransmetteurs comme la
sérotonine, la neurotoxine tétanique et des métabolites microbiens. Des millions de cellules immunitaires
dans le systéme nerveux entérique assurent des fonctions a médiation immunitaire et maintiennent une
colonisation microbienne saine.(90)

L'intestin peut également étre envahi par divers microbes pathogenes, entrainant le
développement de problemes gastro-intestinaux suite a la présence de Clostridium bolteae.
Certaines études ont démontré que les bactéries Clostridium présentes dans le célon indiquent un
risque et une gravité plus élevés de TSA. (91) Cette souche spécifique de bactérie produit la
neurotoxine tétanique, qui traverse le nerf vague jusqu'au SNC et bloque les neurotransmetteurs
par le clivage protéolytique de la synaptobrevine, une protéine membranaire des vésicules
synaptiques, et précipite toute une série de déficits comportementaux. Certains auteurs ont laissé
entendre que la présence de Clostridium tetani peut étre utilisée comme indicateur du diagnostic
de TSA.(92)

Un nombre croissant d’articles de presse et de médias scientifiques ont eu des succes suite aux
recherches sur le microbiome et son régime thérapeutique prometteur. Des recherches
supplémentaires devraient étre menées pour déterminer si les résultats des études animales et des
essais cliniques peuvent étre mis en ceuvre avec des taux d'efficacité similaires dans différentes

populations de patients atteints de TSA.
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Chapitre 111 : Parcours de soins des enfants avec TSA et de leurs familles :

I11.1.Etape du diagnostic :
Le diagnostic de TSA chez I’enfant est un diagnostic clinique.

Les données issues de la littérature suggerent désormais qu’un diagnostic posé précocement
améliore significativement le pronostic d’évolution de 1’enfant, et ont établi qu’un diagnostic
clinique fiable de TSA peut étre fait a partir de la seconde année de vie a I’aide d’outils cliniques.
(93) L’autisme peut se manifester de différentes facons et avec une intensité variable. Ce qui

signifie que les personnes avec autisme peuvent étre trés différentes les unes des autres. (94)

C’est pourquoi le «terme trouble du spectre de I’autisme» est désormais utilisé, pour rendre

compte de la diversité des manifestations de ce trouble. (94)

I11.1.1.Repérage des premiers signes de I’autisme :

En plus des parents qui sont souvent les premiers a noter les anomalies les plus précoces de leur
enfant, le repérage des premiers signes de 1’autisme repose sur la vigilance et la formation des
professionnels de premiére ligne et leur capacité a écouter les soucis et remarques des parents.
(pédiatres, médecins de famille, Protection maternelle et infantile (PMI), creches et garderies.
(95)

Tout professionnel de la petite enfance et de I'enfance doit porter une attention particuliére au
développement de la communication sociale chez tous les enfants, tout au long de leur
développement, avec une vigilance accrue lors de I'entrée en collectivité préscolaire et lors de

I'entrée a I'école.

Dans les pays disposant de programmes pour le dépistage, I’exploration de la communication,
au méme titre que I'exploration de la motricité (globale et fine) et du langage, ainsi que la
recherche des signes d'alerte de TSA sont recommandées dans le cadre de lI'examen médical

effectué obligatoirement pour le suivi de I'état de santé des enfants de 0 a 6 ans.

Cet examen est assuré par le médecin qui assure le suivi habituel de I'enfant, ou par le médecin
de Protection maternelle et infantile (PMI) ou le médecin scolaire dans le cadre des visites

systématiques effectuées a I'école. (96)
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La recherche des signes d'alerte pour un développement inhabituel commence par la vérification
des items du développement insérés dans le carnet de santé. Elle peut étre complétée par un

questionnaire parental portant sur le développement de I'enfant.

Des informations pertinentes pour guider les cliniciens furent tirées des longues recherches
conduites par le First Words Project (Florida State University) qui a identifié « des drapeaux

rouges » fortement évocateurs vers un TSA malgré 1’absence de signe pathognomonique de

I’ Autisme. (97)

Le programme de recherche « First Words Project » de 1’Université de Floride est sorti avec
neuf drapeaux rouges qui aident a distinguer les enfants avec un TSA de ceux développant
d’autres handicaps ou présentant un développement typique ; et quatre drapeaux rouges séparant
les enfants avec un TSA ou un autre trouble du développement de ceux qui ont un développement
normal. (figure 4).(98)

Red Flags of Autism Spectrum Diso
and Developmental Delay/§

in the Second Year of Life

ASD Red Flags

Lack of showing

Lack of coordination of nonverbal
communication

Lack of sharing interest or enjoyment

Repetitive movements with objects ASD & DD Red Flags

Lack of appropriate gaze Lack of pointing

Lack of response to name Lack of playing with a variety of toys

Lack of warm, joyful expressions

Unusual prosody Lack of communicative vocalizations
Repetitive movements or posturing of body with consonants

Lack of response to contextual cues

Figure 4: Drapeaux rouges pour identifier les troubles du spectre autistique et les retards de
développement. (98)
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Les signes évocateurs précoces chez les enfants a risque de trouble du spectre de 1’autisme varient

selon I’age :

De 6 & 12 mois :

» Caractere réduit ou limité des sourires ou des autres expressions joyeuses orientés vers
les autres

Contacts visuels limités ou inexistants

» Partage réciproque limité des sons, des sourires ou des expressions faciales

Gazouillement ou gestes (exemple: pointer, atteindre, agiter la main pour dire « au revoir

») réduits, atypiques ou inexistants

Réponse limitée a son nom

De 9 412 mois :

« Emergence de comportements répétitifs (p. ex., tourner sur soi-méme ou aligner des
objets)
« Jeux inhabituels (exp : exploration visuelle ou tactile intense des jouets)
De 12 a 18 mois :
 Incapacité de dire des mots

» Absence de gestes compensatoires (comme pointer)

« Absence de jeux imaginaires (faire semblant)
+ Déficit de I’attention conjointe (initiation ou réponse a un intérét ou partage d’un intérét)

De 15 a 24 mois :
« Combinaison de deux mots significatifs limitée, atypique, non spontanée ou incohérente

A tout age :

* Inqui¢tude des parents ou d’autres personnes qui s’occupent de ’enfant quant a la
possibilité de TSA.

» Régression du développement (perte de capacités) : réduction de la fréquence ou perte
des comportements sociaux (Exp: diriger son regard vers les autres) et de la

communication (paroles et gestes) par rapport a un plus jeune age. (99)
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I11.1.2. Orientation vers le médecin assurant le suivi habituel de I'enfant (équipe de
premiére ligne) :

Devant la constatation de signes d’alerte, I’enfant doit étre orienté vers le médecin assurant son
suivi habituel, afin qu'il le voie dans les 3 semaines au cours d'une consultation dédiée au repérage
des signes de TSA.

Lors de cette consultation, un examen clinique approfondi du développement de I'enfant sera
réalisé. Cet examen peut s'appuyer sur la passation d'outils de repérage adaptés a I'age de I'enfant

.Les plus utilisés sont :

-M-CHAT (The Modified Checklist for Autism in Toddlers) : pour les enfants de 16 a 30 mois,
complétée en cas de résultats confirmant un risque de TSA par un entretien structuré plus précis

avec les parents au moyen du MCHAT - Follow-up.

-le questionnaire de communication sociale (SCQ) : Il comprend 40 questions et fait le point sur
la présence ou non de comportements habituellement observés dans ce trouble. 1l est destiné a
des enfants dés 4 ans (ayant un 4ge mental d’au moins 2 ans) et est administré en moins de 10

minutes. (100)

- Autism Spectrum Screening Questionnaire (ASSQ), Autism-spectrum Quotient (AQ) et Social
Responsiveness Scale (SRS-2) : peuvent étre utilisés chez I'enfant et I'adolescent sans trouble du

développement intellectuel associé.

111.1.3.0rienter vers une équipe de diagnostic de 2éme ligne :

Si I'examen clinique confirme le risque de TSA lors de la consultation dédiée par le médecin
assurant le suivi habituel de I'enfant (1ere ligne), il est recommandé de mettre en place les actions
suivantes, en l'attente d'une consultation spécialisée aupres des professionnels de 2éme ligne et

des résultats de la démarche compléte de diagnostic :

- Orienter vers un ORL pour un examen de l'audition ;
- Orienter vers un ophtalmologue ou un orthoptiste pour un examen de la vision, avec des
explorations appropriées ;

- Prescrire a tout age un bilan orthophonique de la communication et du langage oral ;
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- Prescrire un bilan du développement moteur chez un psychomotricien, un masseur-
kinésithérapeute ou un ergothérapeute dans les cas ou ont été observées des difficultés de
fonctionnement dans les domaines de la motricité globale et/ou fine et des praxies ;

- Proposer une orientation des jeunes enfants en établissement d'accueil du jeune enfant
(creche, etc..), régulier ou d'urgence, et si I'enfant est déja en multi-accueil, demander une
observation par les éducatrices de jeunes enfants et une transmission de ces observation
avec l'accord des parents;

- Si nécessaire, débuter les prises en charge (visuelle, auditive, rééducative) dans un délai
inférieur a 3 mois apres le repérage des anomalies du développement, sans attendre les
résultats des consultations de 2eme ligne.

Parallélement, orienter sans attendre l'enfant vers une consultation de 2éme ligne a visée
diagnostique spécialisée dans les troubles du neurodéveloppement aupres d'un pédopsychiatre
et/ou d'un pédiatre en lien avec une équipe de 2éme ligne constituée de professionnels
specifiquement formés aux TND et au TSA .La figure 5 résume les recommandations du groupe
de travail de la haute autorité de santé en France pendant la phase de suspicion d’un diagnostic

de TSA.

26



Partie Théorique

Inquiétudes des parents pour le Inquiétudes des Consultation de suivi
développement de leur enfant ou régression professionnels de obligatoire entre
du développement (langage, interactions la petite enfance, 0 et 6 ans (échelle
sociales, etc.), quel que soit 'age enseignants de développement)

!

Consultation médicale en soins primaires
(médecin traitant ou de PMI)
Consultation par un médecin de créche
ou de 'éducation nationale

Signes d’alerte de
TSA ou population
arisque

IDENTIFICATION
DES SIGNES D'ALERTE

Consultation dédiée en soins primaires dans
les 3 semaines - Examen clinique approfondi
(médecin traitant ou de PMI)

!

Développement inhabituel

REPERAGE

Poursuivre la surveillance

en soins primaires a .
P du développement

DOUTE Consultation dédiée
renouveler 1 mois aprés
_

Suspicion de TSA

NON
oul - —
» Examen ORL et examen visuel E
» Bilan orthophonique Si nécessaire : s
» Bilan du développement moteur * prise en charge auditive et 5
S Proposition d’orientation vers un visuelle ) ) E
établissement d’accueil du jeune enfant « rééducation orthophonique =
ou si déja en créche, demande d'une » rééducation psychomotrice 3
observation par les puéricultrices L =
1 l =
S
¢ Consultation de suivi, coordination des actions =
v en vue du diagnostic et synthése des résultats m

Evaluation par une équipe spécialisée de 2° ligne*

formée aux TND (évaluation multiprofessionnelle)

* Equipes de pédopsychiatrie (services de psychiatrie infanto-juvénile dont centres-médico-psychologiques - CMP), services de pédiatrie,
centres d’'action médico-sociale précoce (CAMSP), centres médico-psycho-pédagogiques (CMPP), réseaux de soins spécialisés sur le
diagnostic et I'évaluation de I'autisme ou praticiens libéraux coordonnés entre eux par un médecin.

Figure 5 : Parcours de repérage du risque de TSA chez I’enfant. (12)

I11.1.4.Diagnostic et évaluation chez I'enfant et I'adolescent :

En raison du caractére multidimensionnel des signes cliniques du TSA, la démarche diagnostique
releve d'une équipe pluri professionnelle spécialisée de proximité (2éme ligne). Cette équipe est
constituée de professionnels spécifiquement formés aux troubles du neurodéveloppement dont le

TSA et aux autres troubles de I'enfance.

Il s'agit d'un diagnostic clinique qui s'appuie sur une synthése des informations apportées par les
professionnels de 1° ligne et par les différents professionnels paramédicaux et psychologues
ayant contribué a la démarche clinique approfondie visant I'examen de I'ensemble des dimensions

du développement . (12)
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S'il est nécessaire d'utiliser des instruments standardisés pour le diagnostic, la démarche

diagnostique ne peut se résumer a leur utilisation qui n'est qu'une aide au jugement clinique.

Le diagnostic initial de TSA doit conduire a un suivi meédical régulier de I'enfant dans les
différentes dimensions de sa santé et de ses besoins par le médecin assurant le suivi habituel de

I'enfant, en lien avec les équipes spécialisées de 2eme ligne.

Une évaluation initiale puis des réévaluations pluri professionnelles du fonctionnement et des
besoins de I'enfant sont nécessaires au cours de son parcours au vu du caractere potentiellement
dynamique et non fixé du TSA afin de réadapter le projet personnalisé d'interventions. Il est
rappelé que le diagnostic de TSA doit étre réinterrogé.

111.1.4.1.Critéres cliniques de diagnostic et de sévérité selon le DSM 5 :
111.1.4.1.1.Critéres cliniques de diagnostic :

Le Manuel de diagnostic et statistique des maladies mentales, cinquieme édition (DSM-5) ne
parle plus de triade autistique mais de dyade autistique et abandonne la dénomination en vigueur
dans le DSM-4 et la CIM-10, les Troubles Envahissants du Développement (TED) disparaissent
au profit des troubles du spectre de 1’autisme (TSA).

Dans le DSM-5 les TSA regroupent I’ensemble des diagnostics précédents suivants : les troubles
autistiques, le syndrome d’Asperger, les troubles désintégratifs de 1’enfance et les troubles
envahissants du développement non spécifiés. Le syndrome de Rett disparait de cette catégorie.

(101) La dyade comprend :

A. Déficits persistants de la communication et des interactions sociales observés dans des
contextes variés. Ceux-ci peuvent se manifester par les éléments suivants, soit au cours de la

période actuelle, soit dans les antécédents :

1. Déficits de la réciprocité sociale ou émotionnelle allant, par exemple, d’anomalies de
I’approche sociale et d’une incapacité a la conversation bidirectionnelle normale, a des difficultés
a partager les intéréts, les émotions et les affects, jusqu’a une incapacité d’initier des interactions

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

3. Déficits du développement, du maintien et de la compréhension des relations, allant, par
exemple, de difficultés a ajuster le comportement a des contextes sociaux varies, a des difficultés
a partager des jeux imaginatifs ou a se faire des amis, jusqu’a I’absence d’intérét pour les
pairs.(102)

B. Caractere restreint et répétitif des comportements, des intéréts ou des activités, comme

en témoignent au moins deux des éléments suivants soit au cours de la période actuelle soit dans
les antécédents (les exemples sont illustratifs et non exhaustifs) :

1. Caractere stéréotypé ou répétitif des mouvements, de 1’utilisation des objets ou du langage (p.
ex. stéréotypies motrices simples, activités d’alignement des jouets ou de rotation des objets,
écholalie, phrases idiosyncrasiques).

2. Intolérance au changement, adhésion inflexible a des routines ou a des modes
comportementaux verbaux ou non verbaux ritualisés, provoquée par des changements mineurs,
difficulté a gérer les transitions, modes de pensée rigides, ritualisation des formules de salutation,
nécessité de prendre le méme chemin ou de manger les mémes aliments tous les jours).

3. Intéréts extrémement restreints et fixes, anormaux soit dans leur intensité, soit dans leur but
(p. ex. attachement a des objets insolites ou préoccupations a propos de ce type d’objets, intéréts
excessivement circonscrits ou perseverants).

4. Hyper ou hypo réactivité aux stimulations sensorielles ou intérét inhabituel pour les aspects
sensoriels de I’environnement (p. ex. indifférence apparente a la douleur ou a la température,
réactions négatives a des sons ou a des textures spécifiques, actions de flairer ou de toucher
excessivement les objets, fascination visuelle pour les lumieres ou les mouvements).

C. Les symptdmes doivent étre presents des les étapes précoces du développement (mais ils ne
sont pas nécessairement pleinement manifestes avant que les demandes sociales n’exceédent les
capacités limitées de la personne, ou ils peuvent étre masqués plus tard dans la vie par des

stratégies apprises).
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D. Les symptomes occasionnent un retentissement cliniquement significatif en termes de
fonctionnement actuel social, scolaire, professionnel ou dans d’autres domaines importants.

E. Ces troubles ne sont pas mieux expliqués par un handicap intellectuel (trouble du
développement intellectuel) ou un retard global du developpement. La déficience intellectuelle
et le trouble du spectre de I’autisme sont fréquemment associés. Pour permettre un diagnostic de
comorbidité entre un trouble du spectre de 1’autisme et un handicap intellectuel, I’altération de la
communication sociale doit étre supérieure a ce qui serait attendu pour le niveau de

développement général. (103)

I11.1.4.1.2. Niveaux de sévérité du trouble du spectre de I’autisme selon le DSMV :
- Niveau 3 « Nécessitant une aide tres importante » :

Déficits graves des compétences de communication verbale et non verbale responsables d’un
retentissement sévére sur le fonctionnement ; limitation trés sévére de la capacité d’initier des
relations, et réponse minime aux initiatives sociales émanant d’autrui. Par exemple, un sujet
n’utilisant que quelques mots intelligibles et qui initie rarement ou de fagon inhabituelle les
interactions, surtout pour répondre a des besoins, et qui ne répond qu’a des approches sociales

tres directes.

Comportement inflexible, difficulté extréme a faire face au changement, ou autres
comportements restreints ou répétitifs interférant de fagcon marquée avec le fonctionnement dans
I’ensemble des domaines. Détresse importante ou difficulté a faire varier I’objet de 1’attention ou

de I’action.
- Niveau 2 « Nécessitant une aide importante » :

Déficits marqués des compétences de communication verbale et non verbale ; retentissement
social apparent en dépit des aides apportées ; capacité limitée a initier des relations et réponse
réduite ou anormale aux initiatives sociales émanant d’autrui. Par exemple, un sujet utilisant des
phrases simples, dont les interactions sont limitées a des intéréts specifiques et restreints et qui a

une communication non verbale nettement bizarre.

30



Partie Théorique

Le manque de flexibilit¢ du comportement, la difficulté a tolérer le changement ou d’autres
comportements restreints ou répétitifs sont assez fréquents pour étre évidents pour 1’observateur
non averti et retentir sur le fonctionnement dans une variété de contextes. Détresse importante ou

difficulté a faire varier 1I’objet de 1’attention ou de 1’action
Niveau 1 « Nécessitant de I’aide » :

Sans aide, les déficits de la communication sociale sont source d’un retentissement fonctionnel
ou inefficaces en réponse aux initiatives sociales émanant d’autrui. Peut sembler avoir peu
d’intérét pour les interactions sociales. Par exemple, un sujet capable de s’exprimer par des
phrases compleétes, qui engage la conversation mais qui ne parvient pas a avoir des échanges
sociaux réciproques et dont les tentatives pour se faire des amis sont généralement étranges et
inefficaces. (103)

111.1.4.2.Principales échelles et instruments de diagnostic :

Les outils d’évaluation diagnostiques sont employés pour déterminer la présence ou non d’un
TSA a la suite d’un dépistage qui s’est avéré positif. Certains permettent €¢galement d’estimer le
niveau de sévérité du trouble. Ces outils prennent la forme d’une entrevue structurée aupres des

parents (ou d’autres proches) et d’une procédure d’observation directe.
I11.1.4.2.1.L’ Autism Diagnostic Interview Revised (ADI-R):

Il s’agit d’un outil d’entretien semi-structuré avec les parents pour 1’évaluation d’enfants chez
qui I’on suspecte un autisme. La trame de cet entretien (qui dure environ deux heures) se base
sur la description des comportements actuels et la description des comportements survenus a
I’age de 4-5 ans dans trois domaines ou la CIM-10 décrit des perturbations dans 1’autisme :
qualité des interactions sociales, communication et langage, intéréts restreints et comportements

stéréotypés.

La validité de cet outil étudié sur un échantillon de 50 enfants montre sa concordance avec les
évaluations cliniques, sa validité interne et sa fidélité inter juge. L’ ADI-R a été traduit en frangais,

mais on ne dispose pas d’études de validation sur des populations francaises. Son utilisation
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s’effectue dans une approche multidisciplinaire et nécessite une formation et un entrainement
spécifiques. Il a été montré que I’ADI-R est un instrument sensible et spécifique pour
diagnostiquer 1’autisme et le distinguer du retard mental. Cependant, lorsque I’age de
développement des enfants est inférieur a 18 mois, le nombre de faux positifs avec I’ADI-R est
de 60%. (104)

Il faut souligner aussi que si I’ADI-R est un outil fiable et bien validé pour le diagnostic de
I’autisme chez les enfants de plus de 3 ans, son utilisation chez des enfants plus jeunes est
problématique. En effet, dans une population d’enfants dgés de moins de 3 ans, ’utilisation de
1I’ADI-R conduit a un taux de 30% de faux positifs et 27% de faux négatifs alors que le jugement

d’un clinicien expérimenté est associé a un taux de 7% de faux négatifs et a aucun faux positif .

(105)
I11.1.4.2.2.L.’ Autism Diagnostic Observation Schedule-Generic (ADOS-G) :

Il s’agit d’un outil d’observation semi-structuré qui comporte quatre modules correspondant a
différents niveaux de développement langagier. Ainsi, il est utilisable chez des enfants (a partir
de 2 ans) ou chez des adultes de différents ages développementaux pouvant aller de I’absence de
langage a la présence d’un langage complexe. Il a été validé sur un échantillon de 381 enfants.
L’ADOS-G se base sur I’observation de la communication, des interactions sociales réciproques,

du jeu, des comportements stéréotypeés, des intéréts restreints. (106)

L’administration de chaque module demande environ 30 a 45 minutes. Ses résultats sont codifiés
et interprétés en fonction d’un seuil correspondant au diagnostic d’autisme ou de TED suivant
un modele similaire a la CIM-10 ou au DSM-1V. Comme pour I’ADI-R, son usage requiert une
formation et un entrainement spécifiques. Il s’agit d’un outil peu sensible (faux négatifs) mais
trés spécifique pour le diagnostic différentiel entre troubles du spectre autistique et troubles
specifiques du langage (107,108). Il parait intéressant de combiner interview structurée des
parents type ADI-R et observations structurées de 1’enfant type ADOS-G dans la démarche

diagnostique.
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111.1.4.2.3. Echelle d’évaluation de ’autisme infantile: Childhood Autism Rating Scale
(CARS):

11 s’agit d’une échelle diagnostique permettant d’apprécier I’ intensité des troubles autistiques. La
premiére version consiste en 1’évaluation de 14 domaines habituellement perturbés a des degrés
variables dans I’autisme, ainsi qu’en I’appréciation subjective du niveau général de perturbation.
Chaque item recoit une note de 1 (note normale) a 4 (note de sévérité maximale) en fonction de
I’intensité des anomalies. Un score total est calculé en additionnant les notes de 1’ensemble des
items. Un score compris entre 30 et 36 correspond a un autisme modeéré et un score supérieur a

36 a un autisme séveére.

La version de cette échelle a été critiquée pour ne pas identifier avec précision les individus ayant
un fonctionnement plus élevé sur le spectre autistique. La CARS-2 a conservé le formulaire
CARS original pour une utilisation avec des individus plus jeunes ou moins fonctionnels
(maintenant renommé CARS2-ST pour « Formulaire standard »), et on a développé une échelle
d'évaluation distincte pour une utilisation avec des individus plus performants (appelée CARS2-

HF) pour « Haut Fonctionnement »).

Elle permet de diagnostiquer un spectre de 1’autisme plus large qu’avec I’ADI. 11 existe donc
avec la CARS des surdiagnostics, en particulier en cas de retard mental important associé. La
CARS est proposée comme un outil diagnostique de premiere intention alors que 1’ADI, qui est
aussi un outil validé mais «cotteux» (en termes de temps de passation et d’effort important de
formation), est proposé comme un outil de confirmation du diagnostic. L’ensemble de ces
données constitue un argument important pour que la procédure diagnostique combine jugement
clinique d’experts et outils diagnostiques structurés pour établir un diagnostic chez les enfants de
2 a 3 ans. (109)

111.1.4.2.4.La CAST (Child Hood Autism Spectrum Test):

C’est un outil qui a été développeé par I'Autism Research Center de I'Université de Cambridge
pour évaluer la gravité des symptdmes du spectre autistique. Le questionnaire s'adresse aux
parents d'enfants de 5 a 11 ans. Le test est anciennement connu sous le nom de test du syndrome
d'Asperger chez I'enfant. (110)
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C’est un questionnaire basé sur les critéres cliniques de I’autisme et en particulier du syndrome
d’Asperger congu par la CIM-10 (111) et le DSM-1V (112). Le questionnaire comprend 31
éléments clés contribuant au score total, ainsi que six questions de contréle sur le développement
général. Il a été utilisé dans la recherche épidémiologique basée sur la population comme outil

pour dépister les troubles du spectre autistique chez les enfants d'age scolaire primaire.

Les résultats d’une étude pilote réalisée en Angleterre ont montré que tous les enfants avec un
diagnostic de syndrome d'Asperger ont obtenu un score de 15 ou plus, et aucun enfant avec
développement typique n’a obtenu un score supérieur a 15.Ceci témoigne d’une bonne validite,

ainsi qu’une sensibilité et une spécificité satisfaisantes (113).
111.1.4.2.5.La CASD (Checklist for Autism Spectrum Disorder):

La liste de contr6le des troubles du spectre autistique (CASD) est un instrument utilisé pour le
dépistage et le diagnostic des enfants autistes, quel que soit I'age, le quotient intellectuel ou la
gravité de l'autisme. La CASD s'adresse aux enfants 4gés de 1 a 16 ans et est complétée et notée
par les cliniciens ou les parents en 15 minutes. Le questionnaire comprend 30 éléments qui sont

classés comme présents ou absents en fonction de leur occurrence au cours de la vie. (114)

Ces 30 symptdmes sont regroupés en six domaines : Problémes d'interaction sociale,
Perséveération, Troubles somatosensoriels, Communication et développement atypiques, Humeur

et perturbations, et Problémes d'attention et de sécurité.

Sa conception a été basée sur un échantillon de plus de 1 000 enfants autistes, de plus de 500

enfants typiques et de groupes d'enfants avec des diagnostics autres que l'autisme.

Les études ont montré que la CASD différencie les enfants autistes de ceux atteints de TDAH
avec une précision de 99,5 pour cent, et des enfants typiques avec une précision de 100 pour cent
(115).
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I11.1.4.3.Evaluation initiale du fonctionnement de ’enfant :

Il est recommandé d'effectuer une évaluation clinique individualisée, réalisée par des équipes de
2éme ligne, portant sur les différents aspects du développement et du fonctionnement de I'enfant
et sur son environnement (évaluation multidimensionnelle), précise, détaillée, et dans des

contextes variés.

Cette évaluation reléve d'une démarche coordonnée et permet d'établir le projet personnalisé
d'interventions éducatives et thérapeutiques, en collaboration avec I'enfant ou I'adolescent, les

parents et les professionnels concernés. Elle repose sur :

111.1.4.3.1.Examen du niveau de fonctionnement intellectuel et du profil cognitif :

Il est important de ne pas seulement calculer un &ge de développement global mais d’examiner
les différents domaines de développement en termes de difficultés mais aussi de points forts et
de potentialités au moyen de tests psychométriques standardisés disponibles adaptés a 1’age

chronologique de I’enfant et a ses autres capacités.

On observe aussi des patterns particuliers dans 1’autisme : difficultés méta-représentationnelles
(c’est-a-dire difficultés a développer une théorie de I’esprit, a attribuer des états mentaux a
autrui), difficultés dans la planification des actions (dans les fonctions exécutives), difficultés de
traitement de 1’information perceptive, pauvreté de 1’imitation et du jeu symbolique, difficultés

a établir une attention conjointe, difficultés d’attention sélective. (116)

Les tests les plus utilisés sont le K-ABC, test qui étudie les processus simultanés et sequentiels,
et qui ne nécessite pas un bon niveau de langage (test essentiellement visuel, et donc
particuliérement bien adapté aux enfants présentant un TED) le WIPSII et le WISC 111 pour les
enfants. (117)

111.1.4.3.2. Examen des capacités adaptatives :

L’échelle de Vineland (VABS1) permet de mesurer ces comportements socio-adaptatifs en
examinant spécifiquement les domaines de la socialisation, de la communication, des aptitudes
de la vie quotidienne et de la motricité. La VABS est remplie par un professionnel entrainé a son

usage, sur la base de I’interview semi-structurée des parents. Les scores bruts obtenus dans
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chaque domaine sont convertis en une note standard. Le résultat peut aussi étre exprimé en

équivalent &ge (en mois).

Le PEP ou Psycho-Educational Profile est destiné spécifiquement aux personnes autistes ou
ayant des troubles apparentés et a pour objet de permettre spécifiquement la mise au point d’un
programme éducatif individualisé. Il permet d’évaluer les capacités actuelles et les capacités en
émergence dans sept domaines: imitation, perception, motricité fine, motricité globale,

coordination oculo-manuelle, performance cognitive, cognition verbale.

111.1.4.3.3. Examen de la communication et du langage :

Les altérations qualitatives de la communication représentent un aspect important du diagnostic
de I’autisme. Ces altérations correspondent non seulement a des déficits dans I’acquisition du
langage fonctionnel (dans les versants réceptif et expressif) mais aussi au défaut d’utilisation du
langage, pour avoir une conversation par exemple. Environ 50% des enfants autistes n’acquicrent

jamais de langage fonctionnel. (118)

Lorsque le langage est présent, il est souvent retardé au plan de son expression et de sa
compréhension avec cependant une variabilité interindividuelle importante. (119) S’il n’y a pas
de test spécifique du langage oral, les tests habituels sont utilisables avec des adaptations. Le

choix des tests dépend du profil individuel de 1’enfant.

L’échelle de communication sociale précoce est utilisée pour décrire le profil de communication
y compris chez les enfants non verbaux (116). Il s’agit d’une adaptation frangaise d’une échelle

américaine, I’Early Social Communication Scale (ECS).

Elle permet de faire une évaluation de la communication et du langage dans une perspective de
diagnostic précoce de TSA. Elle évalue I’interaction sociale, I’attention conjointe (attirer, diriger,
partager I’attention de 1’autre vers quelque chose d’extérieur a la relation a deux) et la régulation
du comportement (intervenir sur le comportement d’autrui). Une passation en observation directe
est composée de 23 situations différentes permettant d’évaluer 108 items. La cotation des items
permet ensuite de calculer un age de développement en termes de communication sociale ainsi

que des niveaux de développement. (93).

36



Partie Théorique

111.1.4.3.4. Examen des fonctions psychomotrices :

Les déficiences psychomotrices liées aux troubles du spectre autistique (TSA) ont été
fréguemment décrites dans la littérature scientifique. De tels déficits ont un impact sur le
développement de la fonction sociale motrice et interferent avec la capacité d’adaptation a la vie
quotidienne. (120)

L’évaluation des habiletés motrices globales et fines a partir de tests standardisés adaptés a 1’age
de I’enfant et a ses autres capacités est indispensable pour la réalisation du projet de soins
personnalisé. (121)

111.1.4.3.5. Examen des processus d’intégration sensorielle :

L'intégration sensorielle est un processus neurobiologique inné et fait référence a l'intégration et

a l'interpreétation de la stimulation sensorielle de I'environnement par le cerveau.(122)

L’analyse du fonctionnement sensoriel consiste a repérer les troubles sensoriels et les modalités
sensorielles préférentielles de la personne, au moyen du Profil sensoriel de Dunn ou du Profil

sensoriel pour les personnes avec un déficit dans le spectre de 1’autisme de Bogdashina (SPCR).

La prise en compte du profil sensoriel est essentielle et conditionne le développement des modes

d’accompagnement proposés dans le cadre du projet d’accompagnement de la personne.

Le SPCR contient 20 catégories recouvrant les 7 systémes sensoriels : 1a vue, I’ouie, I’odorat, le
toucher, le goQt, la proprioception et le systéme vestibulaire. Il a pour objectif d’établir les

différents schémas possibles des expériences sensorielles des personnes avec autisme.

Dans cette approche, les expériences sensorielles ne sont pas considérées comme étant forcément
dysfonctionnelles, et peuvent aussi étre qualifiees de sur-habiletés, d’atouts plutét que de

faiblesses.

Le Profil Sensoriel de Dunn est un questionnaire comportant 125 items décrivant les

comportements de la personne face a différentes expériences sensorielles. Il a pour objectifs :

-D’évaluer les spécificités de traitement de I’information sensorielle de la personne ainsi que

leurs répercussions dans la vie quotidienne ;
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-De formuler des pistes en termes d’aménagement de I’environnement et d’accompagnement

thérapeutique. (123)

I11.1.4.3.6.L.>évaluation des comportements défis :

Est considéré comme « comportement—probleme », tout ce qui constitue une géne notable,
intense, répétée, durable ou qui présente un danger pour la personne avec autisme, ainsi que pour
son environnement et qui compromet ses apprentissages, son adaptation et son intégration

sociales. (12)

Cette évaluation doit étre disponible dans un délai le plus court possible, aprés que I'enfant a été
adressé, et ne doit en aucun cas différer la mise en place des interventions thérapeutiques (telles
que la rééducation orthophonique ou éducatives par la socialisation précoce en creche et
pédagogiques (par la scolarisation avec auxiliaire de vie scolaire) sur la base d'un diagnostic

provisoire (par exemple : trouble du neurodéveloppement en référence au DSM-5).
111.1.4.4. Recherche des troubles associés :

La recherche des troubles associés, du fait de leur fréquence élevée, est recommandée de maniere
systématique, avec une vigilance en cas de survenue de comportements-problémes, dans la
mesure ou leur prise en compte sur le plan diagnostique et thérapeutique peut considérablement
améliorer la qualité de vie des enfants concernés et de leurs proches. La recherche des troubles
associés s'appuie sur un entretien familial, un examen clinique systématique approfondi et sur le
recours a des consultations spécialisées, effectués dans la mesure du possible par un médecin

spécialiste a proximité du domicile. L autisme est fréquemment associ€ a :

-Des troubles neurodéveloppementaux : tels que le trouble du déficit de 1’attention avec ou sans
hyperactivité (THADA), les troubles du développement de la coordination, les troubles

spécifiques des apprentissages ou la déficience intellectuelle.

-Des troubles psychiatriques et des troubles du comportement, tels que les troubles anxieux (en
particulier la phobie sociale ou le trouble anxieux généralisé), la dépression, les troubles
bipolaires, troubles obsessionnels compulsifs ; comportement oppositionnel avec provocation ;

tics ; automutilation.

38



Partie Théorique

-Des maladies somatiques ou génétiques : épilepsie et encéphalopathie épileptique ; anomalies
chromosomiques ; anomalies génetiques (par exemple : X fragile) ; sclérose tubéreuse de

Bourneville; dystrophie musculaire ; neurofibromatose.

-Troubles fonctionnels : troubles du comportement alimentaire ; incontinence urinaire ou
énurésie ; constipation, incontinence fécale ou encopresie ; troubles du sommeil ; troubles de la

vision ou de I’audition. (124)

Aucun test ou examen para clinique n'est recommandé de maniére systématique pour poser un
diagnostic de TSA, leur réalisation s'effectuant sur signe d'appel évoquant un trouble associé ou
un diagnostic différentiel. Leur réalisation et leur interprétation relévent de professionnels de
3eme ligne ou en centre hospitalier pour des avis médicaux spécialisés complémentaires,

notamment en neuro pédiatrie, génétique clinique et imagerie médicale. (12)

111.1.5. Annonce du diagnostic et information des familles :

L'annonce du diagnostic médical est une obligation déontologique. Il est recommandé que
I'annonce soit effectuée a l'issue des bilans pluriprofessionnels par le médecin. Ce dernier
coordonne la démarche diagnostique (pédopsychiatre, pédiatre ou neuropédiatre, compétent dans
le domaine des TSA) ; si possible en présence des deux parents, dans une consultation dédiée
avec ce médecin et si besoin un autre professionnel ; en utilisant le terme de trouble du spectre
de l'autisme (TSA) en référence au DSM-5 ; et aux bonnes pratiques de I'annonce (clarté et
accessibilité du message, écoute, articulation des propositions éducatives et thérapeutiques au

diagnostic, pronostic ouvert).
Il est recommandé que I'annonce d'un diagnostic de TSA comporte :

- Un éclairage précis sur le fonctionnement de I'enfant ;

- Un temps d'échange offrant aux parents la possibilité de poser des questions et de les
informer sur, ce qu'est l'autisme, le risque de récurrence dans les fratries et la possibilité
d'étre orienté vers une consultation de génétique clinique, afin de réaliser I'enquéte
génétique étiologique ; des indications pour I'élaboration a venir d'un projet personnalisé

d'interventions éducatives et thérapeutiques. (12)
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- Un temps d'échange permettant de déterminer les modalités et le moment de donner des
informations a I'enfant et éventuellement a ses fréres et sceurs.

- Laremise d'un compte rendu meédical écrit.

- La transmission du rapport (accompagné éventuellement de données techniques) a
d’autres personnes ou services est discutée et décidée avec les parents, dans le respect des
regles déontologiques de respect du secret professionnel. (125)

- Les psychologues et autres intervenants accorderont une attention particuliére aux
réactions des parents au diagnostic. En effet, les diagnostics nosologique et étiologique
de I’autisme de 1’enfant engendrent des répercussions envahissantes sur les familles.

Assez traditionnellement, les travaux distinguent une évolution en plusieurs phases. Tout
d’abord, une réaction de crise initiale, marquée par le choc, le déni de cet enfant différent,
aboutissant a une forme d’anéantissement des parents. Ensuite une phase de désorientation
émotionnelle, teintée de culpabilité (« pourquoi avons-nous un tel enfant ? » se transforme en «
qu’avons-nous fait, nous, pour avoir un tel enfant ? ») se traduit par des sentiments d’abattement,
de repli sur soi. C’est aussi durant cette période que les parents s’efforcent de nier la réalité des

difficultés de leur enfant et partent a la recherche de cures miracles ou de spécialistes.

Enfin, une troisieme étape est souvent évoquée, caractérisée par une réorganisation émotionnelle
des parents, une acceptation de I’enfant favorisée par une reconnaissance de ses difficultés et de
ses points forts, et parfois une participation a une association de parents. Les professionnels
s’efforceront de tenir compte du stade actuel des parents pour encourager leur investissement
aupres de leur enfant. Ils conseilleront notamment de recourir a 1’aide d’autres parents ou de

parents-soutien dans le cadre par exemple de groupes de parole.

Une derniére question se pose quant a la participation informée de I’enfant au processus
d’évaluation et de I’information a lui donner, d’une facon adaptée. Il importe en effet de tenir
compte de ses compétences, notamment intellectuelles et de communication, en particulier s’il
est adulte. Pour encourager I’enfant lors de la passation des différents outils utilisés et favoriser
sa participation a tout le processus, cela passe par une collaboration étroite avec ses parents et

par des moyens adaptés (par exemple des images, des dessins, des pictos, des écrits).
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L’annonce de diagnostic n’emprisonne pas mais libére, notamment les parents qui recoivent le
diagnostic de leur enfant. Cette annonce leur permet de s’orienter dans le savoir populaire et
scientifique (notamment via Internet et les réseaux sociaux) portant sur les caractéristiques de ce

trouble, son étiologie et les traitements ou interventions proposés.(125)

111.2. Etapes de prise en charge :
Les méthodes actuellement recommandées pour le diagnostic et la prise en charge des personnes
autistes ameéliorent considérablement leur pronostic et leur insertion dans une bonne moitié de

cas lorsqu’elles sont appliquées tot.(126)

Les objectifs de la prise en charge doivent cibler la réduction de la sémiologie autistique source
de handicap fonctionnel, et par ailleurs le développement des apprentissages tant au niveau
scolaire qu’au niveau de I’autonomie et du projet professionnel, tout en restant vigilant au
développement de la personnalité et a la santé physique. Ces objectifs thérapeutiques se déclinent
au sein d’un programme d’intervention coordonné et individualisé qui doit pour répondre a ces
différents objectifs, en fonction de chaque individu, emprunter aux différents types

d’interventions actuellement proposées. (126)

111.2.1.Le projet de soins personnalisé :

Il est recommandé que le projet personnalisé fasse 1’objet d’une co-élaboration entre la personne,
sa famille et les professionnels afin d’aboutir a une adhésion partagée par I’ensemble des acteurs.
A partir du diagnostic et des évaluations réalisées, le dialogue porte sur les objectifs visés, les

moyens envisagés et leurs modalités de mise en ceuvre. (127)

Le projet de I’enfant ou adolescent comporte des volets incontournables et liés, qui sont les volets
éducatifs, pédagogiques et thérapeutiques. Ces différents volets sont a ajuster en fonction de

chaque enfant ou adolescent, de ses ressources, de ses besoins et de son évolution.
Ainsi, le projet personnalisé doit préciser :

o Les objectifs fonctionnels a atteindre dans chacun des domaines ciblés a I’issue de
I’évaluation ;

o Les moyens proposés (types d’activités, techniques, etc.) pour les atteindre ;
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o Les professionnels compétents pour le mettre en ceuvre (secteur éducatif, pédagogique et
thérapeutique) ;

o Les échéances de réévaluation de ces objectifs. (12)

111.2.2.Méthodes d’interventions :
I11.2.2.1.Méthodes d’interventions globales :

Débuter avant 4 ans et dans les 3 mois suivants le diagnostic des interventions personnalisées,
globales et coordonnées, fondées sur une approche éducative, comportementale et

développementale.

Les interventions évaluées mettent en évidence une amélioration du quotient intellectuel, des
habiletés de communication, du langage, des comportements adaptatifs ou une diminution des
comportements problémes pour environ 50 %. Ces interventions visent au minimum 1’imitation,
le langage, la communication, le jeu, les capacités d’interactions sociales, 1’organisation motrice
et la planification des actions et les capacités adaptatives des comportements dans la vie
quotidienne et comportent des stratégies pour prévenir ou réduire la fréquence ou les
conséquences des comportements problémes ; elles tiennent compte également des domaines

émotionnel et sensoriel.

Les interventions peuvent étre également pratiquées au domicile si les parents en sont d’accord,
puis dans d’autres lieux (accord d’experts) ; afin de promouvoir la généralisation et le transfert
des acquis a des situations nouvelles. (121) Les principales méthodes d’interventions globales

sont :
I11.2.2.1.1.L’analyse appliquée du comportement (ABA) :

111.2.2.1.1.1.Définition :
C’est I’application de principes et lois scientifiques afin de créer ou modifier des comportements
qui revétent une importance sociale pour la personne et la société. (128)

Elle provient du « Béhaviorisme » (science du comportement).

L°ABA a éte initialement appliquée aux enfants avec autisme par Lovaas il y a une trentaine

d’années, et présentée comme une méthode comportementaliste fondée sur le conditionnement
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opérant. Elle reposait sur une interaction individuelle avec I’enfant, poursuivie, selon son
promoteur, pendant 40 heures par semaine, avec la participation des parents. L’opérateur propose
a I’enfant un certain nombre de comportements sous la forme d’« essais discrets » et récompense

les réussites. Il favorise aussi les comportements souhaités lorsqu’ils émergent spontanément.

(12)

I11.2.2.1.1.2.Les objectifs de ’ABA :

Plusieurs objectifs sont a la fois proposés par la méthode ABA. A savoir :

-Améliorer les comportements défaillants : langage, interactions sociales.

-Réduire les comportements problématiques : agressivité, stéréotypies, immuabilité...

-Créer de nouveaux répertoires d’habiletés fonctionnelles : autonomie, imitations motrices. ..
I11.2.2.1.1.3.Les dimensions de ’ABA :

Toutes les interventions de I'analyse appliquée du comportement sont définies par 7 dimensions

fondamentales, qui constituent le cadre d'interventions appropriées de ’ABA :

-Généralisée (generality): les compétences/comportements se produisent dans des

environnements autres que ceux ou ils ont été enseignés discretement

-Efficace (effective) : Des données continues sont recueillies sur I’évolution des habiletés et une

analyse continue pour la prise de décision clinique :

o Cotation : recueil de données quotidiennes sur chaque objectif.
o Cotation des objectifs le plus pres possible de la séance.
o Permet de connaitre le rythme d’évolution de I’enfant pour chacun des objectifs.

o Permet de faire des comptes rendus aux parents.

-Technologique (Technological) : Les procédures sont rédigées de fagon claire afin d’assurer une

uniformité dans 1’application.

o Matériel utilisé

o Consigne demandée

o Reéponse attendue

o Renforcement utilisée (129)
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- Appliquée (applied) : Un changement de comportement est appliqué lorsqu'il améliore la vie
quotidienne de I’enfant et ses proches (parents, fréres et sceurs, pairs), en diminuant un

comportement socialement inadapté.

- Conceptuelle (Systematic conceptual) : Les procédures d’enseignement sont basés sur les
principes du behaviorisme, chaque programme reprend les principes de I’ABA pour guider les

apprentissages.

- Analytique (analytic) : Utilisation des données pour prendre des décisions éclairées. Le praticien
est capable de montrer que chaque fois qu'il applique une certaine variable, le comportement est
produit, et chaque fois qu'il supprime cette variable, le comportement est perdu.

- Comportemental (Behavioural) : Le comportement choisi doit également étre observable et
mesurable. La mesure du comportement constitue en ABA la preuve de présence ou absence
d'amélioration. En définissant un comportement, les praticiens sont en mesure de collecter des

données et de montrer les changements au fil du temps. (130)
111.2.2.1.1.4. Etapes de la prise en charge en ABA :

1. Evaluation des capacités et des barriéres & la mise en place des apprentissages (ABLLS:
assesment of basic language and Learning skills et VBMAPP:Verbal Behavior -
Milestones Assessment and Placement Program)

2. Détermination des priorités des apprentissages et des objectifs

3. Elaboration et application des programmes spécifiques d’apprentissage en fonction de
I’enfant

4. Evaluation quotidienne

111.2.2.1.1.5.Description : Elle est composée de deux types d’enseignements :

o Structuré : assis au bureau, comme lors d’un apprentissage scolaire classique. Les séances
s’enchainent de maniére rapide jusqu’a ce que 1’enfant réussisse a répondre correctement
sans aide. Dés qu’il ébauche une bonne réponse, il est récompensé (par un jouet, une

félicitation...). S’il se trompe, il est corrigé de maniere neutre.
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o Incidental : ¢c’est-a-dire dans tous les moments de la vie quotidienne (a la maison, 1’école,
lors des sorties, des loisirs...). (131)
Chague essai ou étape consiste en :
- une demande ou directive donnée a I’enfant pour qu’il effectue une action.
- un comportement ou réponse de 1’enfant.

- Une conséquence ou réaction de I’intervenant. (132)

111.2.2.1.1.6. Efficacité de I'analyse comportementale appliquée :

Selon les recherches, le programme A.B.A. est actuellement le plus efficace aupres des jeunes
enfants ayant un TSA. Il peut aider certains enfants a apprendre a un rythme suffisamment rapide
pour rattraper les connaissances et habiletés de leurs pairs a développement normal. L’ A.B.A.
maximise le temps d’enseignement en réduisant le temps consacré a des activités non productives
comme 1’autostimulation et les comportements non fonctionnels. Pour comparer, les enfants a
développement typique apprennent de nouvelles choses tout leur temps d’éveil en jouant ou en
observant les adultes autour d’eux. Les enfants TSA peuvent accumuler du retard dans leur
développement lorsqu’ils sont laissés a eux-mémes sans chercher a imiter les personnes autour

d’eux.

Les recherches initiales indiquent des améliorations du QI, de la compréhension et de
I’expression du langage ainsi que des habiletés sociales et adaptatives permettant & de nombreux
enfants de suivre une intégration scolaire en milieu normal et a tous de progresser

considérablement. (133)

Ces recherches ont été reproduites (UCLA-Université de Los Angeles, Californie-Smith 1992-
93), (Norvege Klevstrand 1992), (Wisconsin, Young Autism Project) et sont en cours. Les

résultats a ce jour concordent avec ceux de Lovaas. (131)

111.2.2.1.2.La méthode TEACCH : Programme pour le traitement et 1’éducation d’enfants

autistes ou ayant des handicaps de la communication.
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111.2.2.1.2.1.Définition :

TEACCH est une approche cognitivo-comportementale mais sans stimulation systématique.
(134)

Elle a été mise en place par Eric Schoppler et ses collaborateurs de 1’Université de Chapel Hill
en Caroline du Nord dans les années 60. L’approche TEACCH a été reconnue officiellement en

1972.

Repose sur l'idée que l'autisme est I'expression d'un déficit neurologique. En raison de leur
handicap, les personnes autistes percoivent le monde d'une manicre particuliere. C’est la raison
pour laguelle on tente de partir de sa réalité, en proposant a I'enfant autiste un environnement
structuré et trés cadré, avec des reperes temporels et visuels (135), et des activités réglées,

adaptées aux émergences cognitives de I’enfant telles qu’elles sont mesurées par des tests

spécifiques (PEP.R) (12)
111.2.2.1.2.2.Principaux objectifs de la méthode :
- Augmenter la communication et les comportements sociaux adaptés.

- Enseigner a la personne comment apprendre en portant attention aux habiletés suivantes : étre
attentif, imiter, développer le langage réceptif et expressif, les habiletés pré-académiques et

d’autonomie personnelle.

- Diminuer, voire faire disparaitre les comportements inappropriés.

- Aider au développement de nouvelles aptitudes.

- Faciliter I’inclusion en milieu ordinaire pour accéder a de nouveaux apprentissages. (136)
111.2.2.1.2.3.Principes de la méthode TEACCH :

- La collaboration entre parents et professionnels est mise en place dans toutes les phases du

programme.

- Le programme de I'enfant est structuré en vue d'une adaptation optimale. Ceci est réalisé en

améliorant le niveau des capacités de chaque individu grace aux techniques d'apprentissage les
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plus récentes. Si un déficit quelconque lié a I'autisme bloque un tel développement des capacites,

I'environnement est modifié pour s'adapter au déficit.

- Un enseignement structuré est utilisé en insistant sur l'utilisation de structures visuelles dans la
disposition physique de la salle, sur les horaires qui réduisent la confusion concernant le temps,
sur des systemes d'apprentissage visuel et une organisation visuelle de matériaux pour favoriser

un fonctionnement indépendant.

- Le programme d'enseignement spécifique est fondé sur I'évaluation, a la fois formelle et

informelle.

- Les attitudes professionnelles insistent sur la reconnaissance et lI'encouragement de talents

émergents et sur l'acceptation de faiblesses liées a des déficits.

L'orientation holiste s'exprime dans le maintien de I'attention sur I'enfant entier plut6t que sur une
spécialité professionnelle particuliére, et le programme thérapeutique individualisé est modifié
selon les changements développementaux de l'individu. La continuité du traitement est rendue

accessible pendant toute la vie, autant que nécessaire (137).
111.2.2.1.2.4.Méthodes :

a) Faciliter la compréhension de I’environnement : par des zones attribuées a des activités
specifiques et bien délimitées dans 1’espace grace a des reperes visuels (exp : zone de jeux, zone
de travail individuel et autonome, zone de déjeuner, zone de travail personnel et bureau de

I’enseignant, zone de temps libre...etc.)

b) Visualiser le déroulement des activités : grace a un support visuel clair, fractionné et ordonne,

afin de se repérer, se situer dans le temps et de rendre toute action prévisible.
Les systémes de travail individuels comportent obligatoirement quatre types d’information :

1. La personne avec autisme doit savoir quelle est la nature de 1’activité sous forme de
planification, dessins, photographies, schéma de montage, consignes écrites pour les

lecteurs, permettant une identification facile des gestes et procédures a accomplir
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2. La quantité de travail qui est demandé, évaluable grace a la planification de la tache par
le schéma construit en fonction du degré de compréhension de la personne ;

3. Un repeére clair qui indiquera que la tache est terminée ;

4. L’indication concernant ce qui se passe immédiatement apres 1’exécution de la tache.

La structuration de I’activité ou de la tdche a accomplir est par conséquent conditionnée par :
-Une planification minutieuse ;
-Une lisibilité et une clarté visuelle dans la composition et I’agencement des différentes étapes ;

-La réflexion concernant I’ordre d’exécution gestuelle : aucun détail de la procédure ne doit étre

oublié.

c) Aider la personne avec autisme a acquérir une habitude d’agir ou des comportements
systématiques, de facon appropriée dans des circonstances ou des contextes destinés a se répéter

en créant des routines. (138)
111.2.2.1.2.5.Efficacité de la méthode TEACCH :

La méthode TEACCH a été congue spécifiguement pour les personnes avec TSA (139).
L’éducation adaptée aux particularités des personnes autistes est considérée comme 1’outil

essentiel a la progression vers 1’autonomie et au bien-étre a toutes les étapes de la vie.

Les parents sont étroitement associé€s au travail réalisé puisqu’ils sont impliqués au quotidien
dans la prise en charge de leur enfant. Le programme TEACCH représente un modele au niveau
international et de nombreux pays 1’ont repris avec succes. Ce n’est pas simplement une méthode
il s’agit d’un vaste programme d’Etat qui s’efforce de répondre le plus complétement possible
aux besoins des personnes atteintes d’autisme. (140) De plus, TEACCH s’attache a donner a

I’enfant les moyens instrumentaux de comprendre et de s’exprimer. (141)

Des études ont démontré son efficacité concernant 1I’amélioration des capacités cognitives et du
comportement adaptatif des enfants avec TSA en optimisant leurs forces et en surmontant leurs
faiblesses. (142)
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L’étude de Ozonoff et Cathcart en 1998 basée sur une évaluation directe de ’efficacité de la
méthode chez 11 enfants avec TSA en les comparant & un groupe non traité par la méthode
TEACCH. Les résultats ont indiqué une amélioration significative trois a quatre fois plus
importante des enfants traités par le TEACCH. (143)

111.2.2.1.3.Le programme d'intervention précoce de DENVER (ESDM) :
111.2.2.1.3.1.Définition :

Le « Early Start Denver Model » (ESDM) est un programme élaboré spécifiqguement pour
I’intervention aupres d’enfants autistes agées de 12 a 48 mois (le programme peut toutefois étre

utilisé jusqu’a I’age maximal de 60 mois). (144)

En collaboration, les deux chercheuses américaines, Sally J. Rogers et Geraldine Dawson ont

validé et participé a faire connaitre le programme développemental de Denver.

Le modéle integre des concepts développementaux, relationnels, comportementaux et
d'apprentissage issus de la recherche sur les troubles du spectre autistique (TSA), afin de fournir
une intervention globale en particulier pour les tout-petits. En étroite collaboration avec les
parents et la famille. L'ESDM vise a diminuer la « privation sociale » de I'enfant et son impact
perpétuant sur le développement neuronal et psychologique, afin de relancer les processus de

développement altérés pendant cette période de plasticité cérébrale maximale. (145).
111.2.2.1.3.2.0bjectifs : L'ESDM vise a :
- Augmenter les taux de développement dans tous les domaines pour les enfants atteints de TSA

-Diminuer les symptémes de l'autisme qui nuisent a la capacité des enfants a apprendre des

expeériences et des interactions quotidiennes. (146).
111.2.2.1.3.3.Principales caractéristiques du modéle Early Start Denver :

— Interaction parentale profonde
— Thérapie par le jeu
— Apprentissage du langage et de la communication dispensés dans une relation affective positive

— Accent mis sur l'affect positif et la dynamique interpersonnelle
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— Stratégies naturalistes tirées de 'ABA

— Des activités conjointes qui renforcent I'implication partagée

— Une sensibilité aux objectifs de développement « normaux » de I'enfance

Il s’agit de choisir des objectifs concrets et bien déterminés qui seront atteints a travers des
activités de jeu qui sont organisées de maniére précise dans le cadre d’un climat relationnel
positif.

Grace au jeu l'enfant est encouragé a développer ses compétences linguistiques, sociales et
cognitives. Le développement du jeu devrait augmenter les capacités d’apprentissage. (147)
Aujourd'hui, 'ESDM est devenu un outil indispensable pour aider les enfants TSA qui ont du
mal a se connecter avec d'autres membres de leur contexte social et qui éprouvent des difficultés

a apprendre d'autres taches connexes.
111.2.2.1.3.4.Efficacité :

Le développement et la prolifération de 'ESDM ne sont pas le fruit du hasard. Le modéle est
enraciné dans une science solide et basé sur les résultats de nombreux essais cliniques randomisés

(ECR) qui ont montré qu'il s'agissait d'une intervention efficace fondée sur des preuves.

L’ESDM est bas¢ sur plus d'une douzaine d'études qui incluaient des enfants avec un large
éventail de capacités de développement et d'apprentissage, avec une variété de prestataires
(professionnels agréés et soignants) et dans une variété de contextes. (148)

Ces ¢études ont montré que les résultats obtenus aprés un ou deux ans d’intervention précoce et
intensive étaient satisfaisants avec accélération du rythme de développement, gains substantiels
au niveau des QI, progres significatifs au niveau du langage et amélioration des comportements
sociaux et diminution des signes d’autisme. De plus,73 % des enfants ont atteint un niveau

fonctionnel du langage (vers 5 ans).(149)

L’ESDM s'avere prometteur en tant que pratique efficace pour les jeunes enfants atteints de TSA
pour améliorer les résultats dans certains domaines touchés par le TSA précoce, en particulier le

langage et les troubles cognitifs. (150).
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111.2.2.1.4.Les méthodes intégratives :

111.2.2.1.4.1.Définition :
Sont des programmes globaux d’interventions coordonnées qui mettent en ceuvre un travail
indirect aupres des partenaires de I’enfant (informations, échanges) et un travail direct aupres de

I’enfant. (121)

Elles se basent sur des méthodes d’interventions multiples : comportementales,
développementales, éducatives, cognitivistes, etc. Elles prévoient donc des programmes

éclectiques et variés, établis spécifiquement pour chaque enfant autiste.

Un projet personnalisé est établi aprés une premicre évaluation de ’enfant. Les interventions
évoluent ensuite en fonction de la progression et de la situation. Les prises en charge intégratives
prennent également en compte les souhaits des parents et les ressources de 1’équipe
pluridisciplinaire qui accompagne ’enfant. Les prises en charge intégratives de type thérapie
d’échange et de développement (TED) sont jugées appropriées en tant qu’interventions fondées
sur une approche développementale, intégrant des principes neurophysiologiques et de

rééducation.
111.2.2.1.4.2.0Dbjectifs :

- Permettre a I’enfant de découvrir et d’augmenter ses capacités dans les différents domaines de
son développement ;

- Faire connaitre les particularités de son fonctionnement aux personnes qui s’occupent de lui.

111.2.2.1.4.3.Moyens :
Afin d’atteindre ces objectifs, les intervenants peuvent employer deux types de moyens distincts :

Moyens spécifiques : accompagnement de I’enfant par une personne référente dans un milieu
stable et rassurant. Ces ¢léments permettront notamment a I’enfant d’avoir une meilleure

perception de son environnement et de mieux comprendre les émotions.

Moyens non spécifiques : rééducation (orthophonie, psychomotricité), éventuels traitements

médicamenteux pour diminuer certains symptomes associés a ’autisme, aménagement de
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I’environnement pour favoriser 1’acquisition de compétences, séances de psychothérapie, etc.
(151)

111.2.2.2.1nterventions par domaine fonctionnel :
111.2.2.2.1. Domaine de la communication et du langage :
Le développement de la fonction de communication nécessite :

-qu’une relation individuelle s’établisse progressivement par 1’attention et la disponibilité que

I’adulte témoigne a I’enfant, a partir de ses centres d’intérét ;

-que des techniques spécifiques soient mises en ceuvre pour le développement de I’attention
conjointe par la mise en situation d’interactions sociales (imitation, manipulation d’objets,
d’images, jeu, etc.) introduisant progressivement des changements pour augmenter le champ de

communication.

-et que les parents et I’ensemble des intervenants ayant une fonction éducative favorisent la

généralisation des acquis dans les activités de la vie quotidienne, éducatives et scolaires.
111.2.2.2.2.Domaine des interactions sociales :

Le développement de la réciprocité des échanges sociaux nécessite que les interventions ciblant
le développement du jeu fonctionnel ou symbolique, de I'imitation et de la compréhension des
regles sociales soient proposées a I’enfant et que son environnement social immédiat y soit formé
(famille, assistante maternelle, personnels de créche, école, etc.). 1l nécessite également un
accompagnement de I’enfant dans les situations sociales ordinaires (a I’école, dans les magasins,

dans toute situation sociale de la vie courante).

Parmi les interventions proposées pour aider I’enfant a développer ses habiletés sociales, sont
recommandées : les interventions éducatives, comportementales et développementales, qui lui
permettent d’expérimenter des situations de partage, tour de role, attention a [’autre,
reconnaissance et prise en compte des émotions, pensées et intentions de 1’autre (théorie de

I’esprit), afin d’aider I’enfant a anticiper, prévoir, comprendre 1’autre, généraliser et apprendre .
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111.2.2.2.3.Domaine cognitif :

Le but de ces interventions est de favoriser le développement de ses capacités cognitives :
attention, mémoire, représentation dans le temps et I’espace, anticipation et planification des

actions, processus de penseée, langage.

Parmi les interventions proposées pour aider I’enfant a développer ses facultés cognitives sont

recommandées :
- les interventions éducatives, comportementales et développementales ;

- les interventions thérapeutiques telles que 1’orthophonie, la psychomotricité, le suivi par un

psychologue;

- les activités éducatives et pédagogiques, dont les activités ludiques, culturelles et artistiques,
adaptées au niveau de développement de I’enfant et tenant compte de son age chronologique,

etc.;

-la collaboration entre professionnels de santé, psychologues, éducateurs et enseignants en vue
de faciliter I’adaptation par I’enseignant des moyens pédagogiques mis en ceuvre au cours de la

scolarisation.
111.2.2.2.4.Domaine sensoriel et moteur :

Lorsque I’enfant présente des troubles visuels ou auditifs confirmés par les examens
ophtalmologiques ou oto-rhino-laryngologiques, celui-ci doit bénéficier des traitements

appropriés.

En cas de troubles praxiques, posturaux, toniques, ou gnosiques interférant avec leurs activités
quotidiennes (habillage, alimentation, loisirs) ou leurs apprentissages scolaires (écriture, lecture),
la psychomotricité et I'ergothérapie peuvent étre proposees, parfois de fagcon combinée, pour

favoriser le développement de la motricité et des praxies.

Dans les cas ou une hypersensibilité importante existe, un aménagement de I’environnement peut

étre proposé pour agir sur les stimulations sensorielles génantes (lumiére, bruit, etc.).

53



Partie Théorique

Les activités physiques et sportives, les activités musicales et les activités réalisées avec les
animaux ne peuvent &tre considérées, en 1’état des connaissances, comme thérapeutiques mais
constituent des pratiques qui peuvent participer a I’épanouissement personnel et social de certains

enfants, selon leurs centres d’intérét, s’ils bénéficient d’un accompagnement spécifique. (12)
111.2.2.2.5. Domaine des émotions et du comportement :

Parmi les interventions spécifiques proposées pour aider I’enfant a reconnaitre, a vivre ses

émotions et a gérer son anxiéte, sont recommandés :

- ’adaptation de stratégies utilisées en thérapie cognitivo-comportementale pour les enfants avec
autisme de haut niveau ou syndrome d’ Asperger ;
- des jeux de réle ;

- des groupes de paroles ou des psychothérapies individuelles.

Est considéré comme « comportement—probleme », tout ce qui constitue une géne notable,
intense, répétée, durable ou qui présente un danger pour la personne avec autisme, ainsi que pour
son environnement et qui compromet ses apprentissages, son adaptation et son intégration

sociale.

Les insomnies rebelles a tout traitement, les troubles séveres du comportement alimentaire, les
agressions envers soi-méme ou envers autrui ou entrainant la destruction des locaux, en sont
quelques exemples. Il est recommandé de se doter d’une méthodologie de travail permettant le
recueil, I’analyse et la compréhension objective du « comportement-probleme » mettant en
perspective la personne et le contexte afin de permettre une résolution ou une gestion appropriée

des facteurs les favorisant.

Il est recommandé de veiller a ce que la stratégie retenue ne favorise pas le maintien du

comportement problématique, a 1’opposé du but recherché.
L’origine des «comportements-problemes» est a rechercher en priorité :

e dans d’éventuelles causes somatiques, provoquant une géne ou une douleur ;

e au niveau du seuil de tolérance aux stimulations sensorielles et sociales ;
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e dans les situations qui ne sont pas compréhensibles et/ou gérables au niveau cognitif et

donc susceptibles d’entrainer une crise. (126).

111.2.2.2.6.Sexualite :

Des programmes d’éducation a la vie affective et sexuelle devraient étre prop0sés a tout(e)
adolescent(e) de maniére adaptée par des professionnels formés, afin de tenir compte de ses
particularités de communication et d’interactions sociales, ainsi que de ses capacités de
compréhension et de raisonnement. L’objectif est de permettre a 1’adolescent de trouver un
comportement adapté avec leurs pairs et d’accéder a une autonomie et un épanouissement

également dans ce domaine.
111.2.2.2.7.Domaine somatique :

Tout enfant avec TSA doit pouvoir bénéficier des mémes actions de prévention, d’éducation a la
santé, de surveillance et de traitement que tout enfant, en fonction des besoins somatiques repérés
lors des évaluations ou des bilans proposés a tout enfant d’une méme classe d’age dans le cadre

de son cursus scolaire ou a I’occasion de la survenue de maladies intercurrentes. (12).
I11.2.2.2.8. Domaine de ’autonomie dans les activités de la vie quotidienne :

Pour tout enfant avec TSA, tout projet personnalisé doit comporter des objectifs fonctionnels
dans le domaine de I’autonomie dans les activités de la vie quotidienne (habillage, toilette,
courses, activités ménageres, repas, transport, etc.), en vue de favoriser le développement d'une
autonomie personnelle et sociale par un apprentissage spécifique lors de séances de rééducation
(ex. : ergothérapie) ou d’activités éducatives puis par un entrainement en situation de vie
quotidienne au domicile, a I'école, au travail, sur ses lieux de loisirs et de vacances et de fagon

générale dans les lieux publics que I’enfant ou adolescent est amené a fréquenter.
111.2.2.2.9.Domaine des apprentissages scolaires et préprofessionnels :

Tout enfant en age scolaire doit bénéficier d’une scolarisation effective, en milieu ordinaire ou

adapte.
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Selon que le TSA s'accompagne ou non d'autres incapacités, notamment une déficience
intellectuelle, les modalités de scolarisation seront différentes.

Pour certains jeunes, une scolarité en milieu ordinaire est envisageable moyennant des

aménagements et, surtout, un accompagnement. (129)

Les jeunes présentant un syndrome d'Asperger peuvent réussir leur parcours scolaire en milieu

ordinaire de I'école élémentaire a la terminale et jusqu'a I'enseignement supérieur pour certains.

En France, dans les établissements scolaires, les pratiques suivantes sont recommandées pour

certains enfants avec TSA :

-Augmentation progressive du temps de scolarisation pour atteindre, dés que possible, le méme

volume horaire que tout enfant/adolescent du méme age ;

-Accompagnement ou tutorat par un AVS (auxiliaire de vie scolaire) ayant recu une formation
relative aux TSA et/ou par un professionnel suivant I’enfant ou 1’adolescent au sein d’une

structure médico-sociale ou sanitaire ;

- Tutorat par d'autres éléves, sous réserve qu’ils soient volontaires, sensibilisés au fonctionnement
d’un éléve avec TSA et qu’ils soient encadrés par I’équipe éducative. Dans les établissements
scolaires, en accord avec I’enfant ou adolescent et ses parents, une information peut étre donnée
sur les caractéristiques des personnes avec TSA aux pairs ou aux personnes de leur entourage
social pour favoriser la compréhension des particularités de fonctionnement, leur acceptation et

leur inclusion dans un environnement ordinaire.

Paralléelement aux enseignements délivrés dans les établissements scolaires et de formation
professionnelle, il est recommandé que tout adolescent avec TSA dont 1’évaluation aurait mis en
évidence des besoins spécifiques dans ce domaine puisse bénéficier d’un accompagnement

spécifique lors de stage ou de recherche de stage, de formation ou d’emploi. (12)
111.2.2.2.10.Domaine de I’environnement matériel :

Les personnes avec TSA ne réagissent pas de la méme maniere que des personnes neurotypiques

face a leur environnement. En effet, ils peuvent avoir une sensibilité particuliere a plusieurs
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facteurs, tels que les bruits, les odeurs, les textures ou les couleurs, etc. .., pouvant entrainer chez
eux, des réactions inhabituelles face a ces stimuli externes tels que I’apparition d’agressivité ou
d’état de panique et de malaises. Pour cela une adaptation de I’environnement aux besoins

spécifiques de chaque personne avec TSA est nécessaire.

Ces aménagements doivent étre mis en ceuvre, car ils influencent directement le bien étre des
personnes avec TSA en diminuant leur niveau de stress favorisant ainsi leurs socialisation et leurs

apprentissages (152).
I11.3.Recommandations de bonnes pratiques :

111.3.1.Définitions :

I1 s’agit de déterminer, sur base des données probantes de la littérature scientifique internationale,
dans quelle mesure les pratiques en usage sont validées scientifiquement ou pas. Réalisée
conformément aux standards internationaux de I’Evidence-Based Médicine (EBM). En effet, les
récents progres dans la compréhension des causes et mécanismes du TSA ont entrainé des

remises en question chez les professionnels a propos des méthodes de prise en charge. (153)

111.3.2.0bjectifs des recommandations de bonnes pratiques :

L’objectif principal de la recommandation est de contribuer a [’amélioration de
I’accompagnement pluridisciplinaire des personnes avec autisme conjuguant interventions
éducatives, pédagogiques, thérapeutiques et sociales. Il se situe dans la perspective d’une

meilleure participation sociale et d’un meilleur bien-étre des personnes et de leur entourage.

La recommandation a pour objectif de définir les grands principes des interventions destinées
aux personnes avec autisme, par le biais d’une réflexion sur les garanties a leur apporter en termes
de dignité, d’intégrité morale et physique. Il s’agit de tenir compte de leurs fagons particulieres
d’appréhender le monde afin d’apporter des réponses adaptées a leurs attentes, ainsi qu’a leurs

besoins, en lien avec leurs capacités et potentialités.

Le second objectif vise a s’accorder sur les critéres permettant d’identifier les risques de dérives

dangereuses. (127)
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Elles s’adressent a tous les professionnels impliqués dans cette prise en charge, tant dans le

secteur des soins et du handicap que dans le secteur social et le secteur éducatif. (153)

111.3.3.Grades des recommandations :

Les recommandations sont classées en grade A, B ou C.

-A (Preuve scientifique établie) : Fondée sur des études de fort niveau de preuve (niveau de
preuve 1) : essais comparatifs randomisés de forte puissance et sans biais majeur ou méta-analyse

d’essais comparatifs randomisés, analyse de décision basée sur des études bien menées.

- B( Présomption scientifique) : Fondée sur une présomption scientifique fournie par des études
de niveau intermédiaire de preuve (niveau de preuve 2), comme des essais comparatifs
randomisés de faible puissance, des études comparatives non randomisées bien menées, des

études de cohorte.

- C (Faible niveau de preuve) : Fondée sur des études de moindre niveau de preuve, comme des
études cas-témoins (niveau de preuve 3), des études rétrospectives, des séries de cas, des études

comparatives comportant des biais importants (niveau de preuve 4).

- AE (Accord d’experts) : En I’absence d’études, les recommandations sont fondées sur un accord
entre experts du groupe de travail, aprés consultation du groupe de lecture. L’absence de
gradation ne signifie pas que les recommandations ne sont pas pertinentes et utiles. Elle doit, en
revanche, inciter a engager des études complémentaires. (121)

111.3.4.Principales recommandations internationales :

Des recommandations de bonnes pratiques internationales en termes d’accompagnement des
personnes présentant un TSA sont aujourd’hui disponibles. Et toutes sont d’accord sur la
nécessité de considérer la personne ainsi que son entourage, d’évaluer de fagon adaptée les

besoins pour ainsi pouvoir mettre en place des interventions spécifiques et individualisées.
111.3.4.1.Au Royaume uni :

Le National Institute for Health and Care Excellence (NICE) a publié également ses

recommandations en 2013 (154). Le résumé de ces recommandations comporte :
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e Interventions précises visant les caractéristiques fondamentales de ’autisme :
Envisager une intervention précise pour les caractéristiques fondamentales de 1’autisme chez les
enfants et adolescents, y compris des stratégies par le jeu avec les parents, les soignants et les
enseignants, afin d’accroitre 1’attention conjointe, I’engagement et la communication réciproque

chez I’enfant ou 1’adolescent. Les stratégies doivent :
-étre adaptées au niveau de développement de 1’enfant ou de ’adolescent ;

-viser a accroitre la compréhension, la sensibilité et la réactivité des parents, des soignants, des
enseignants ou des pairs a I’égard du mode de communication et d’interaction de I’enfant ou de

I’adolescent;
-inclure des techniques d’exemple du thérapeute et de rétroaction par interaction vidéo ;

-inclure des techniques visant a amplifier la communication, le jeu interactif et les routines

sociales de I’enfant ou de 1’adolescent.

L’intervention doit étre exécutée par un professionnel spécialis€. Pour les enfants d’age
préscolaire, envisager la médiation par les parents, les soignants ou les enseignants. Pour les

enfants d’age scolaire, envisager la médiation par les pairs.

e Interventions visant les comportements difficiles :
Anticiper et prévenir les comportements difficiles en évaluant les facteurs qui pourraient accroitre

le risque de comportements difficiles, y compris :

-altération de la communication pouvant causer une mauvaise compréhension des situations ou
une difficulté a exprimer les besoins ou les souhaits ;

-troubles physiques coexistants, comme la douleur ou les troubles gastro-intestinaux ;
-problémes de santé mentale coexistants, comme 1’anxiété ou la dépression et autres affections
neurodéveloppementales, telles que le TDAH ;

-environnement physique, comme 1’éclairage et le bruit ;

-environnement social, dont le domicile, 1’école et les activités de loisir ;

-modifications de la routine ou des circonstances personnelles ;

-changements développementaux, y compris la puberté ;
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-exploitation ou violence par autrui ;
-renforcement accidentel du comportement difficile.
e Interventions visant les compétences de vie :
Offrir aux enfants et aux adolescents autistes un soutien pour les aider a acquérir des stratégies
d’adaptation et a accéder aux services communautaires, y compris I’acquisition de compétences

pour accéder aux transports publics, a I’emploi et aux établissements de loisir (155).
111.3.4.2.En Ecosse :

Le SIGN (Scottish Intercollegiate Guidelines Network) a publié une ligne directrice qui a été
élaborée a l'aide d'une méthodologie standard fondée sur un examen systématique des données
probantes. Cette ligne directrice a été publiée pour la premiére fois en 2016 et revalidée en ao(t
2019 .Elle fournit des recommandations fondées sur les données probantes actuelles pour les
meilleures pratiques en matiere d'évaluation, diagnostic et interventions pour les enfants, les
jeunes, les adultes et les personnes agées atteints de TSA. Il comprend le dépistage et la
surveillance, le diagnostic et I'évaluation, les interventions cliniques et la prestation de services.
(156).

111.3.4.3.En Belgique :

Le centre fédéral d’expertise de soins de santé a publié un guide pratique clinique pour la prise
en charge de I"autisme chez les enfants et les adolescents ,en s’inspirant des résultats d'études
fiables tels que le travail de recherche de 1’équipe du National Institute for Health and Care

Excellence (NICE) britannique et de la Haute Autorité de Santé (HAS) francaise.

Les recommandations négatives représentent I'élément fondamental des résultats publiés par le
KCE, a savoir une liste d'interventions et de traitements dans lesquels il est préférable de ne pas
investir de temps ni d'argent car il n’existe pas de preuves de leur efficacité, dans le but
d’épargner faux espoirs, efforts et dépenses inutiles aux familles qui cherchent souvent
désespérément de l'aide et des solutions. Ces recommandations négatives comprennent les

interventions biomedicales qui sont (153):
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e Les interventions basées sur 1’administration  d’hormones  (sécrétine),
d’immunoglobulines, de chélateurs, d’oxygeéne hyperbare, ainsi que les régimes sans
gluten ou sans caséine sont déconseillées dans le traitement de 1’autisme.

e Les interventions basées sur I’emploi de médicaments tels qu’antibiotiques,
antifongiques, dextrométorphane, famotidine, amantadine, benzodiazépines ou
antihistaminiques sont déconseillées.

e [l n’existe pas de preuves suffisantes pour recommander des interventions telles que
I’acupuncture et 1’acupressure, 1’électro-acupuncture, les massages Qi-gong, les
compléments alimentaires tels que multivitamines et minéraux, L-carnosine, L-carnitine
et acides gras omega-3, ainsi que les interventions sensorielles de type neurofeedback, les
interventions d’intégration auditive, de communication facilitée manuelle et les
interventions de type moteur (Kata exercise training).

e Lachambre d’isolement et les moyens de contention physique doivent étre réservés a des
situations exceptionnelles, quand toutes les autres approches ont échoué et que la
personne et son environnement doivent étre protéges.

e |l est recommandé de ne pas faire usage des enveloppements mouillés et froids (packing).

111.3.4.4. En Espagne :

Le Ministere de la santé et de la consommation édite un guide de bonnes pratiques dans lequel
différentes thérapies sont passees en revue et mises en relation avec les preuves scientifiques de

leur efficacité ou inefficacité dans la prise en charge des personnes avec autisme.(157)
111.3.4.5.En Suisse :

L’Office Fédéral des Assurances Sociales (OFAS) a fourni un état des lieux de
I’accompagnement des enfants et adolescents présentant un TSA duquel des indications ont été

données dans le but d’améliorer la situation actuelle. (158)
111.3.4.6.Aux Etats unis :
L'Académie américaine de pédiatrie (AAP) recommande que la surveillance du développement

soit intégrée a chaque visite de supervision sanitaire. Toute préoccupation soulevée au cours de
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la surveillance doit étre traitée rapidement avec des tests de dépistage développementaux
standardisés. De plus, des tests de dépistage doivent étre administrés régulierement lors des
visites de 9, 18 et 24 ou 30 mois.

L'identification précoce des problemes de développement devrait conduire a une évaluation, un
diagnostic et un traitement développementaux et medicaux plus approfondis, y compris une
intervention précoce du développement. Si un enfant regoit un diagnostic de trouble du
développement au cours du processus d'évaluation et de diagnostic, il doit étre identifié comme
un enfant ayant des besoins spéciaux en matiére de soins de santé et une prise en charge des

maladies chroniques doit étre initiée. (159)

En janvier 2020 I’APA a publié un article détaillé sur les recommandations concernant
I’identification, 1’évaluation et la prise en charge des enfants atteints de troubles du spectre
autistique. (160).

111.3.4.7.en France :

La Haute Autorité de Santé (HAS) francaise a émis en 2012 des recommandations concernant

I’intervention aupres des enfants et adolescent avec autisme :

-Intervenir précocement de maniere globale et coordonnée, en mettant en ceuvre dans les 3 mois
suivant le diagnostic, avant 1’age de 4 ans un projet personnalisé¢ d’interventions précoces,

globales et coordonnées pour tous les enfants avec TED, qu’il y ait ou non retard mental associé.

-Encadrer les prescriptions médicamenteuses : aucun traitement médicamenteux ne guérit
I’autisme, cependant certains médicaments sont nécessaires au traitement de pathologies
fréquemment associées (comme 1’épilepsie) et d’autres peuvent avoir une place non systématique
et temporaire, dans la mise en ceuvre de la stratégie d’interventions éducatives et thérapeutiques

des enfants/adolescents avec TSA.

-Assurer cohérence, continuité et complémentarité des interventions tout au long du parcours de

I’enfant/adolescent. (161).
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111.3.4.7.1.Les méthodes globales recommandées :

Parmi les approches éducatives, comportementales et développementales, les interventions

évaluées jusqu’en septembre 2011 concernent :
Les interventions fondées sur 1’analyse appliquée du comportement dites ABA : (grade B),
Le programme développemental dit de Denver : (grade B)

Le programme « traitement et éducation pour enfants avec autisme ou handicap de la
communication » dit TEACCH (grade C).

Les prises en charge intégratives : En I’absence d’études contrdlées, les données ne permettent
pas en 2011 de juger de leurs efficacités ou de leurs sécurités. Néanmoins, a 1’issue du processus
de consensus formalisé, les prises en charge intégratives de type thérapie d’échange et de
développement, en tant qu’interventions fondées sur une approche développementale, intégrant
des principes neurophysiologiques et de rééducation, sont jugées appropriées (accord d’experts).

(161)
111.3.4.7.2.Interventions globales non consensuelles :

L’absence de données sur leur efficacité et la divergence des avis exprimés ne permettent pas de

conclure a la pertinence des interventions fondées sur :

-les approches psychanalytiques ;

- la psychothérapie institutionnelle.

111.3.4.7.3.Interventions globales non recommandées :

L’absence de données sur leur efficacité, le caractere exclusif de leur application et leur absence
de fondement théorique ont conduit les experts, professionnels et représentants d’usagers, a ne

pas recommander les pratiques suivantes (accord d’experts) :

v Programme Son Rise et méthode Sun Rise : fondée sur une intervention a domicile, menée

par les parents, elle provoque d’importants déséquilibres au sein des familles.
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v Méthode des 3i : a domicile, trés intensive (40 h/semaine), elle a pour conséquence une
déscolarisation qui peut étre préjudiciable pour 1’enfant ou 1’adolescent. Par ailleurs,
aucune donnée scientifique ne permet de juger de son efficacité.

v" Meéthode Feuerstein : pour les enfants avec un retard mental. Aucune étude scientifique
n’a prouvé ses effets dans le cadre des troubles du spectre autistique.

v Méthode Padovan ou réorganisation neurofonctionnelle : aucune preuve sur son efficacité
ou sa sécurité n’a été apportée.

v Méthode Greenspan (ou Floortime) : reposant sur la stimulation par le jeu, elle n’est pas
recommandée en tant que méthode exclusive. Elle peut néanmoins étre intégrée dans le
cadre d’interventions coordonnées.

v" Méthode Doman-Delacato : proposés aux enfants ayant des lésions du systéme nerveux
central, ces exercices quotidiens exigent de longues séances de manipulations. Aucune
¢tude n’est venue confirmer la pertinence de cette approche.

v" Le recours au mélange gazeux dioxyde de carbone-oxygene parfois associé a la démarche

Doman-Delacato est également a éviter. (162)
111.4.R6le de la famille dans le parcours de soins :

Les pratiques de prises en charge et d’accompagnement des personnes avec autisme ont beaucoup
évolué ces derniéres années, notamment concernant le role et la participation des familles. Dans
le champ plus global du handicap, on assiste depuis plusieurs décades a une forte évolution des
relations parents-professionnels, avec une plus grande prise en compte des parents comme

partenaires dans la prise en charge de leur enfant. (163)

La plupart des recommandations reconnaissent I’importance d’une collaboration dans le cadre de
la démarche diagnostique - comme par exemple les recommandations de la HAS et de ’ANESM
(161) qui parle « d’écoute, d’échanges, de co-construction ». Voici les modalités d’une

association des parents au processus de soins, surtout si I’enfant est jeune.(125)
I11.4.1.Avant I’évaluation :

Les parents, experts de leur enfant au quotidien expriment d’abord leurs préoccupations et leurs

attentes quant a 1’évaluation : sans doute d’identifier non seulement le trouble de I’enfant et ses
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besoins mais aussi de répondre a leurs attentes de parents, comme la nécessité de souffler un peu,
les facons de communiquer avec I’enfant vu I’absence de langage oral, I’attitude a adopter en
présence de troubles du comportement ou encore les relations difficiles avec la fratrie ou avec la

famille élargie et les amis.
111.4.2.Pendant I’évaluation de I’enfant :

Les parents participent a I’évaluation de leur enfant, via un miroir sans tain ou le recours a la
vidéo. Un professionnel assiste a I’examen avec les parents : il explique ce qui se passe, répond
aux questions des parents et recueille leur avis et, si nécessaire, transmet une information a
I’évaluateur pour une éventuelle adaptation de la démarche d’évaluation. Il s’agit donc ici de
comparer les perceptions des uns et des autres, les comportements de I’enfant lors de 1’évaluation

et en famille.
I11.4.3.Apreés I’évaluation :

Les parents sont informés des résultats obtenus lors des évaluations, incorporant également les
données et observations des parents.

La remise d’un rapport écrit doit devenir un levier de changement pour 1’enfant et ses parents,
dans le cadre d’une évaluation collaborative. Ce rapport sera rédigé avec une formulation et un
vocabulaire accessibles aux parents. Il rappellera d’abord les attentes des parents et de la famille,
formulées lors de la demande et en cours d’évaluation. Il présentera succinctement le processus
d’évaluation, puis proposera et discutera les résultats quantitatifs et qualitatifs portant non
seulement sur les points faibles de I’enfant mais aussi sur les forces de I’enfant et de la famille et
de leurs environnements. Dans la mesure ou la notion de projet de vie de I’enfant (et de projet de
vie de la famille) devient de plus en plus prégnante, il abordera les réponses aux questions et
attentes des parents et de la famille. Enfin, il fera une proposition de suivi de I’enfant lors des
mois a venir, en fonction des services qui seront sollicités et indiquera le nom de la personne en

charge du suivi de cet enfant. (125).
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Chapitre 1V : Qualité de vie et impact du trouble sur les familles :

Les conséquences d’un TSA en termes de retentissement sur la qualité de vie familiale sont une
réalité clinique. En effet, les parents sont souvent confrontés a des situations pénibles telles que
les troubles du sommeil, 1’agitation et les cris, les stéréotypies et les automutilations, les
difficultés d’apprentissage, de 1’alimentation et de 1’éducation sphinctérienne, les crises

d’épilepsies. (164)

L’autisme d’un enfant envahit la vie personnelle, sociale et professionnelle des meéres ; leurs
objectifs de vie changent, tout ou presque passe au second plan, car tout est organisé autour de

I’enfant et de son avenir. (165)

En effet, les résultats de 1’étude de Blanchon et Allouard (166) montrent que plus de la moitié
des meres, sacrifient leur vie professionnelle a cause des difficultés quotidiennes liées au trouble
autistique de leur enfant, et consacrent moins de temps a leurs loisirs et a leur vie relationnelle ,

et ont des problémes de santé physique et mentale importants. (164)
IV.1. Impact sur la santé physique et mentale des parents et la fratrie :

Le fait de devoir gérer un enfant présentant un TSA contribuerait, selon plusieurs auteurs, a
augmenter le risque de détresse psychologique chez les parents. Ce risque étant plus élevé chez
les parents d’enfants autistes que chez ceux dont le jeune présente d’autres troubles

développementaux. (167)

Cette vulnérabilité psychologique aménerait les parents a développer des épisodes dépressifs
pouvant conduire a 1’épuisement. La cause principale de I’épuisement est liée au fait que les
parents d’un enfant ayant un TSA sont exposés, sur une trop grande période de temps, a un stress
continu (168). D’ailleurs, les soins de base que nécessitent les enfants autistes se prolongent bien

au-dela de la période estimée «normale», compte tenu de leur dépendance et de leurs difficultés.

A long terme, dans les cas de dépendance chronique, tout le cycle de 1’évolution familiale se
trouve perturbé : les enfants dépendants ne pourront pas, comme les autres, quitter le giron

familial pour établir et fonder leur propre famille. (169)
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Ces derniers deviennent donc plus fragiles émotionnellement, en raison de la charge
qu’occasionnent les besoins spéciaux de I’enfant ayant un TSA dans certains contextes, tels que
I’apprentissage de la propreté ou encore la routine du coucher. Dans une telle situation, ces
parents sont sujets a présenter plusieurs manifestations dépressives, comme la fatigue, les pleurs
et I’irritabilité, pouvant affecter leur santé mentale (170,171). Le manque d’aide et le sentiment
de détresse seraient associés directement a 1’épuisement de ces parents. Ainsi, le fait que ces
parents doivent conjuguer leurs obligations familiales et professionnelles est susceptible

d’amplifier leur déséquilibre psychologique et psychique (169).

Les parents d’un enfant présentant un TSA peuvent ressentir aussi, de la culpabilité en lien avec
leur implication auprés de leur enfant, ce qui peut entrainer une diminution de leur estime et de

leur confiance en leurs capacités parentales.

Le regard social et le manque de compréhension des comportements associés au TSA par la
société sont aussi des sources de stress qui affectent la plupart des aspects de la vie de la famille.
(172)

D’une maniére générale, il semblerait que les meres éprouvent un stress plus intense, soient
davantage disposées a vivre des épisodes dépressifs et anxieux, et ressentent une plus grande
détresse emotionnelle que les peres. Aussi, les femmes évalueraient en général plus séverement
les sources de stress que les hommes, et ressentiraient ainsi un degré de stress plus important.
(173)

Les meres d’enfants avec TSA sont aussi susceptibles de présenter des problémes de santé

importants (diabéte, hernie discale...).

Les freres et sceurs d'enfants autistes sont plus susceptibles d'étre renfermés et avoir de faibles
aptitudes sociales. Leurs difficultés sociales et émotionnelles sont plus importantes que celles
chez les enfants ayant un frére ou une sceur avec un autre handicap que I’autisme ou sans

handicap.

Cependant, ils ne sont pas plus susceptibles que les témoins d'avoir des problémes de
comportement extérieurs, tels que 1’agressivité, et leurs stratégies pour faire face a I'adversité ne

sont pas inhabituelles non plus. (174)
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D’autres recherches ont trouvé des résultats positifs, tels qu'une empathie et une patience plus
élevées, ainsi qu'une plus grande compétence sociale, chez les enfants ayant un frére ou une sceur
atteint de TSA, par rapport aux enfants ayant des fréres et sceurs neurotypiques (175,176); ou

fréres et sceurs souffrant de maladies chroniques. (177,178)
IVV.2. Sur le plan relationnel et social :

L’autisme s'immisce dans les relations interpersonnelles. Les symptomes de l'autisme consistent
en des troubles de la communication, de la socialisation, du comportement et des intéréts, ainsi
que des compétences sociales minimales. Les familles d'enfants autistes font face a divers types

de défis. Le défi commence t6t et dure toute une vie. (179)

L’autisme d’un enfant envahit la vie personnelle, sociale et professionnelle des meéres ; leurs
objectifs de vie changent, tout ou presque passe au second plan, car tout est organisé autour de

I’enfant et de son avenir.

Le comportement socialement inapproprié des enfants atteints de TSA peut donc entrainer des
attitudes négatives et une mauvaise acceptation par les autres. A leur tour, ces attitudes négatives
de la part des familles et des amis peuvent amener les parents a se sentir exclus et socialement
isolés. En méme temps, parce que les comportements peuvent étre considérés comme une
nuisance dans les espaces publics, certains parents préferent rester a la maison avec leurs enfants.
(180)

Cette complexification des sorties et des loisirs engendre bien souvent une participation sociale
réduite de la part des familles et des couples, nuisant par le fait méme a leur qualité de vie et leur

inclusion sociale.(181)

L’ensemble des effets néfastes du stress subi par les parents, tels la fatigue chronique,
I’irritabilité, I’angoisse, voire le désespoir et les problémes de sant¢ mentale ou physique,

réduisent le temps, I’énergie et la disponibilité nécessaires aux activités et a I’intimité du couple.

Les études indiquent que les différentes phases qui ponctuent la vie de ces parents les conduisent
a trois parcours possibles pour la dynamique conjugale. Tout d’abord, certains parents traversent

positivement cette épreuve qui, finalement, consolide leur couple en raison méme des efforts
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consentis pour faire face a la situation. D’autres vivent des moments difficiles qui mettront
temporairement leur couple a I’épreuve. Chez les parents dont le ménage était déja vacillant,

I’arrivée d’un enfant autiste multiplie les possibilités d’une séparation. (169)
IVV.3. Sur le plan financier :

Les effets économiques de la prise en charge d'un enfant atteint de TSA peuvent étre plus graves
que la prise en charge d'enfants atteints de la plupart des autres handicaps.

Un traitement et un soutien adéquats pour les enfants atteints de TSA exigent généralement que

les familles dépensent de I'argent et des ressources supplémentaires. (180)

Car, les enfants atteints de TSA ont besoin de soins de santé intensifs et de services d'éducation,
qui sont souvent fournis par plusieurs prestataires et nécessitent donc plus de temps de transport

et une implication et une surveillance générale de la part des soignants. (182)

Méme dans les pays du monde, les plus développés, ’acces aux services publics assurant la prise
en charge des enfants avec TSA demeure limité, le délai d’attente pour y accéder pouvant

atteindre deux ans.

Dans ce contexte, les parents, surtout les méres, se trouvent contraints de se tourner vers le réseau
de services privés. Certaines interventions, comme 1’orthophonie ou 1’ergothérapie, ne sont tout
simplement pas offertes dans le réseau public des services de santé ou d’éducation et plusieurs
familles doivent avoir recours a des services spécialisés pour le gardiennage, durant une période
pouvant s’étirer jusqu’a la fin de 1’adolescence et méme jusqu’a 1’age adulte. Or, les services

d’intervention spécialisés en autisme sont extrémement COUteUX.

En conséquence, une grande proportion de familles d’enfants ayant un TSA rapportent avoir des
difficultés financiéres. Dans une récente étude québécoise menée aupres de 180 parents, 65 %

mentionnaient ressentir un stress financier important. (180)
IVV.4. Sur le plan professionnel :

Les quelques études publiées sur les résultats d'emploi des familles d’enfants avec TSA ont révelé

que les parents sont moins susceptibles d'étre employés et plus susceptibles de signaler des
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problémes d'emploi tels que quitter le travail, réduire les heures de travail ou changer d'emploi
en raison de I'état de leur enfant.

Il n’est pas étonnant de constater que le travail de soins requis par les enfants présentant un TSA
engendre fréquemment une réorganisation des réles familiaux entre les parents. Au cours des
deux années suivant le diagnostic de 1’enfant, prés de la moitié des méres quittent leur emploi ou

diminuent leurs heures de travail rémunéré pour s’occuper davantage de leurs enfants. (182)

Cette modification dans la participation des meres au marché de I’emploi occasionne une perte
de revenu non négligeable pour elles, mais aussi pour la famille. Dans une étude américaine, les
meres d’enfants ayant un TSA avaient un revenu de 56 % inférieur a celui des méres d’enfants

tout-venant et de 35 % inférieur a celui des meres d’enfants ayant d’autres types de limitations.

(183)

Les changements d’emploi vécus par les péres vont, au contraire, les mener a augmenter leurs

heures de travail rémunéré.

Ainsi, les parents d'enfants avec TSA sont affectés par de nombreuses expériences négatives,
comparativement aux parents d'enfants ayant d'autres groupes de besoins spéciaux. Outre les
problémes de chémage et de sous-emploi, des facteurs tels que les incertitudes, les changements
et la concurrence dans le monde du travail pourraient s'ajouter a divers problémes tels que
I'éducation, la santé et I'avenir de leurs enfants ainsi que des problémes financiers. A ce stade, on
peut dire qu'ils ont besoin de compétences réglementaires pour leur vie et leur carriére telles que
la flexibilité, l'autonomie et la tolérance, donc l'adaptabilité de carriere, pour gérer les
changements, les défis et les incertitudes du monde du travail ainsi que les traumatismes du

travail tels que la perte d’emploi. (184)
IV.S. La crainte de ’avenir :

Les interrogations et les inquiétudes concernant 1’avenir de I’enfant créent des tensions

familiales, et par conséquent alterent la qualité de vie de I’ensemble de la famille.

En effet, certains parents s’interrogent sur le devenir de leur enfant a 1’age adulte. Les parents

vieillissants se demandent ou leur enfant vivra et qui s’en occupera. Ainsi, ils se projetteraient
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difficilement dans I’avenir ou s’y refuseraient, car celui-Ci serait souvent obscur et incertain ou
dépendant des autres (structures d’accueil, hopitaux, etc.). A ce propos, Howlin (185) a montré
dans une ¢tude réalisée en Angleterre sur I’efficacité des traitements a long terme et le devenir
de la personne adulte ayant un trouble autistique, que les interventions précoces ont un impact
majeur sur leur qualité de vie. Il constate aussi que les programmes d’éducation spécialisés
permettent de minimiser, voire d’éviter les problémes de comportement, assurant ainsi le
développement des aptitudes nécessaires a la vie quotidienne d’une personne adulte et plus
particuliérement celui de I’autonomie. De méme, les adultes autistes qui vivent dans des
logements installés dans la communauté semblent avoir une meilleure qualité de vie que ceux
vivant dans des structures institutionnelles plus classiques : ils participent davantage aux activités
domestiques, sont plus autonomes et mieux intégrés socialement, et présentent moins de troubles

du comportement. (164).
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Chapitre V : Besoins des familles de personnes avec TSA :

Les familles font face a de nombreux défis pour s‘occuper d'enfants atteints de trouble du spectre
autistique (TSA) tout au long de leur vie.

Les familles jouent un role central dans tout type de prise en charge de leur enfant. En plus de
rechercher un traitement, de coordonner les rendez-vous avec les spécialistes et payer les soins,
la plupart des compétences doivent étre enseignées par la famille. Elever un enfant avec des
troubles du comportement, de communication, et d'apprentissage peut mettre beaucoup de
pression sur la famille, cette pression est beaucoup plus importante dans les familles avec un

enfant TSA que dans les familles qui ont un enfant avec d'autres handicaps.

La plupart des études traitent des difficultés parentales (médicales, psychologiques...) alors que
celles portant sur les besoins de soutien auto-déclarés par les parents, liés aux TSA font défaut.
(186)

Peu de chercheurs se sont concentrés sur l'identification des besoins de base des familles des
enfants atteints de TSA Cette recherche a montré que l'identification des besoins des familles des
enfants atteints de TSA peut améliorer la qualité de leur vie et accroitre leur capacité a fournir
des soins adéquats pour les enfants. (187) En effet, déterminer les cohérences et les écarts entre
les besoins identifiés des familles et les services offerts peut aider a cibler les politiques et les
pratiques pour tirer le meilleur parti de ressources personnelles, professionnelles et financiéres
inévitablement limitées. Déterminer les services qui répondent le mieux aux besoins des familles,
tels qu'identifiés par les familles, est une étape importante de ce processus qui pourrait se traduire
par une amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de TSA et de leurs familles.
(188)

Les catégories de besoins recensés par la littérature scientifique comprennent :

o Les besoins a I’annonce du diagnostic.

o Les besoins en informations.

o Les besoins pour accéder aux services et gérer le trouble de I’enfant.
o Les besoins pour garantir la cohésion familiale.

o Les besoin de soutien social.
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o Les besoins pour éviter les placements.
o Les besoins lors de la transition a la vie adulte

o Les besoins a la vie adulte.
V.1. Les besoins a I’annonce du diagnostic :

A cette étape les besoins des familles se résument dans les points suivants :

o Le besoin d’avoir un diagnostic le plus précoce possible , en s’assurant des conditions
d’accueil des familles, en respectant un délai qu’il soit le plus court possible.

o L’annonce du diagnostic doit se faire dans un cadre permettant une discussion d’une durée
suffisante avec les deux parents, ils doivent étre rassurés quant a leurs compétences a
¢lever un enfant différent et leur offrir la possibilité de poser des questions et d’exposer
leur point de vue.

o Communication exclusive de ce qui est certain.

o Préservation de I’avenir de 1’enfant.

o Accompagnement des parents (attention, respect des besoins).

o Préserver les échanges entre parents et enfant avec autisme.

o Organiser un réseau de professionnels présents a long terme.

o Garantir la continuité du soutien lors de transitions.(189)
V.2. Besoin d'informations :

Dans une récente revue de littérature intégrative réalisée dans six bases de données ou 41 articles
ont été inclus (190), il a été vérifié que les parents avaient besoin d'informations qui les aideraient
a prendre soin de leurs enfants. Cette catégorie a été divisée en quatre sous-catégories qui
expriment le contenu des informations requises par les familles : le TSA, I'enfant avec TSA, les

droits de I'enfant avec TSA et les sources d'information.

Dans la sous-catégorie 1 : il a été observé que les parents considéraient important de recevoir des
informations sur les TSA, telles que la definition du trouble, sa cause, ses signes et ses symptomes
, sur les régimes spécifiques , les tests de diagnostic et les examens , les tests génétiques et la

probabilité d'avoir un deuxiéme enfant atteint de TSA, sur la signification de diagnostic et
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pronostic, options de traitement , thérapies alternatives de garde d'enfants , et possibilité de

trouver un reméde .

Dans la sous-catégorie 2: des besoins d'information ont été identifiés sur la facon de gérer et de
comprendre le comportement et I'avenir de I'enfant. les parents ont besoin de connaissances pour
comprendre les comportements des enfants atteints de TSA et pour y faire face, pour geérer les
comportements agressifs, autodestructeurs, les crises de colére et les stéréotypies. De plus, ils
aimeraient en savoir plus sur le développement des habiletés sociales et sensorielles, comment
gérer les limites de I'enfant, comment gérer sa nutrition, et comment aider a son intégration

sociale avec sa propre famille et d'autres individus dans la société.

Les familles voulaient des instructions qui les aideraient a communiquer avec l'enfant, a créer
des routines quotidiennes de repos, de sommeil, de soins personnels et de loisirs, des conseils qui
les guideraient sur la facon de jouer avec I'enfant, favoriseraient son autonomie, comment gérer

la sexualité et le début de 1’adolescence.

Dans d’autres articles les parents ont révélé le besoin d'informations traitant de chaque étape du
développement de I'enfant et de ses exigences. Cela implique de la capacité de I'enfant a parler,
communiquer, socialiser et s'adapter dans la société jusqu'au stade de croissance et de
développement physique et sexuel. En outre, il couvrait les performances dans le cadre éducatif,
la possibilité d'étudier dans des écoles ordinaires, d'entrer sur le marché du travail, d'acqueérir de

I'indépendance et d'étre heureux.

En ce qui concerne la sous-catégorie 3: les membres de la famille ont demandé des
éclaircissements sur les droits de I’enfant atteint de TSA, les politiques, la Iégislation, le soutien
financier aux personnes handicapées et les ressources gouvernementales pour l'intervention
précoce. Des instructions ont été recherchées pour les aider a expliquer le trouble aux autres et a

les sensibiliser aux TSA.

Dans la sous-catégorie 4 : les familles souhaitent étre conseillées pour rechercher ou trouver des
groupes et organismes de soutien pour les parents d'enfants avec TSA. Ils ont exprimés leur
besoin de participer a des séminaires, des réunions, et des événements axés sur les TSA, des

livres et des sites Web pour les parents. (190)
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V.3. Les besoins pour accéder aux services de soins et gérer le trouble de leur enfant :

Les parents ont besoin de connaitre les services et structures de soins existantes. Ces derniers

doivent offrir des activités préevisibles, sécurisantes et sans danger pour leur enfant ;

Les parents d’enfants autistes soulignent souvent le besoin de leur communiquer les résultats des
différentes évaluations qui sont faites sur leur enfant. Ils attendent qu’on leur donne des
informations issues de la recherche sur I’autisme pour mieux comprendre le fonctionnement de
I’enfant (191,192) et veulent étre impliqués dans le processus de prise de décision lorsqu’il y a
des choix a faire dans les interventions. Ils souhaitent également qu’on leur apprenne les mémes
méthodes d’intervention que celles pratiquées par les professionnels afin de pouvoir en étre le
relais a la maison. Les parents espérent aussi avoir des « temps positifs » avec leur enfant par

opposition a la confrontation et aux comportements défis qu’ils peuvent vivre. (193)

Les besoins des parents en matiére de prise en charge de leur enfant se situent précisément dans

la mise en place de méthodes adaptées aux TSA a 1’école. (194)

Quant au besoin d’avoir pour interlocuteurs des professionnels formés aux méthodes de prise en
charge spécifique aux TSA, il revét une grande importance pour les parents, et ceci qu’il s’agisse

des enseignants, des éducateurs ou des thérapeutes. (194)
Les familles ont également insisté sur la nécessité que les professionnels soient formés en TSA.

Elles ont de plus souligné le besoin qu’il y est une stabilité du personnel qui prend en charge
I’enfant et d’utiliser des méthodes spécifiques de prise en charge afin d’assurer le développement

optimal et ’avenir de leur enfant. (194)
V.4. Besoins de garantir la cohésion familiale :

Le role des professionnels passe non seulement par le suivi de I’enfant autiste pour lequel ils ont
été sollicités mais aussi par celui des parents. Les professionnels ont une responsabilité
d’information concernant 1’autisme et ce qui s’y rapporte, sans oublier les implications

émotionnelles de toute la famille.
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Les intervenants professionnels doivent étre sensibles au bien-étre de la fratrie. Tout en écoutant
la souffrance des parents, ils peuvent travailler les difficultés parentales a se décentrer de 1’enfant
autiste pour s’ouvrir a leurs autres enfants et se mettre a 1’écoute de leurs besoins. Les besoins de
la fratrie sont avant tout des besoins d’attention, d’affection, d’échange, de contact, de protection
et de soin de la part des parents. Pour la fratrie, le réle des professionnels reste essentiellement
de soutenir les parents, psychologiquement et socialement, afin qu’eux-mémes puissent continuer
a étre parents pour chacun de leur enfant, ayant chacun sa propre place, sa propre individualité et

sa propre personnalité en devenir. (195)
V.5. Besoins de soutien social :

Le soutien social fait référence a la perception qu’a un individu de la disponibilité de I’aide ou
du soutien des autres dans son réseau social. Elle se différencie souvent par trois types de
ressources : le soutien instrumental, qui consiste a apporter une aide matérielle ; le soutien
informationnel, qui consiste a fournir des informations pertinentes destinées a aider I’individu a
faire face aux difficultés, et le soutien émotionnel, qui implique 1’empathie, I’attention et la

confiance et offre des opportunités d’exprimer ses émotions. (196)

Les parents d’enfants autistes ont souvent leurs propres besoins de soutien. En effet, leurs enfants
peuvent étre aux prises avec des niveaux élevés d’irritabilité, des problémes de régulation des
émotions, de I’agressivité ou des comportements d’automutilation, qui nécessitent régulierement

le soutien des parents. (197)

Le soutien social informel peut étre un élément important de la gestion des facteurs de stress liés
a la parentalité.

L'intervention que concoit le soignant pour venir en aide aux enfants atteints d'autisme devrait
nécessairement inclure une action vers les parents en prenant en compte leurs caractéristiques
propres, c'est-a -dire leurs connaissances, leurs inquiétudes, leur état motivationnel, leur capacité
de résilience, et leur disponibilité. Entreprendre une intervention éducative n'a de sens que si les

parents la comprennent, y adhérent et s'y engagent complétement.

Il faut donc, assurer globalement, une qualité de vie aussi bonne que possible a I'ensemble de la

famille, ce qui sous-entend notamment de réduire au maximum le stress et I’anxiété, les risques
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de dépression, d'encourager la recherche de soutien social, de favoriser la résilience et la mise en
ceuvre de stratégies d’adaptation. En d'autres termes, il faut en quelque sorte réussir l'intervention
aupres des parents d'un enfant autiste pour réussir I'intervention aupres de leur enfant parfois

lourdement handicapé. (198)

De nombreuses ¢tudes ont suggéré 1I’importance du soutien social pour la santé physique et

mentale des méres d’enfants atteints de TSA. (196)

Le soutien percu étant associé a des problemes de santé mentale moins importants et aide a
atténuer leur stress, leur anxiété, leur dépression et d’autres conditions psychologiques négatives,
et facilite 1’amélioration de leurs compétences parentales et de leur bien-étre (199).
Parallélement, moins les meéres d’enfants avec TSA ressentent de soutien social, plus elles

souffrent de problémes psychologiques tels que 1’anxiété et la dépression. (197)
V.6. Les Besoins pour éviter le placement :
Plusieurs variables liées au placement :

e Variables liées a I’enfant : les probabilités de placement corrélées a la sévérité du trouble,
a la présence de handicap surajouté, de troubles du comportement ; corrélées a la qualité
de la relation a I’enfant ;

e Variables Liées aux ressources informelles : le soutien et I’attitude positive du conjoint,
de la famille élargie et des amis contribuent a réduire la probabilité de placement.

e Variables liées aux ressources formelles, en particulier les services de garde. Les parents

doivent pouvoir avoir des loisirs.(189)
V.7. Besoins lors de la transition a la vie adulte

Un certain nombre d’enquétes de pratique qui ont recueilli I’avis de parents d’enfants avec TSA
sur les dispositifs existants et le parcours de leur enfant ont mis en évidence la souffrance liée
aux ruptures dans les parcours de vie mais aussi ’existence de moments charnieres dans la

trajectoire de leurs enfants. (200)
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En effet, Les parents se sentent mal préparés a cette phase, 1ls déplorent le manque de continuité
entre les services, en particulier entre I’école et la famille. Ils désirent que le jeune, la fratrie et

eux-mémes soient mieux soutenus lors de la transition de leur enfant a la vie adulte.
Sept indicateurs pour favoriser la transition :

o Planification de la transition qui doit s’inscrire dans le PSI du jeune enfant;

o Collaboration entre les établissements dispensant les services ;

o Le jeune est au cceur du processus ;

o La famille fait partie intégrante du processus ;

o L’information doit étre transmise et une préparation adéquate est faite par rapport
aux divers aspects de la transition ;

o Milieux scolaires sont impliqués ;

o Le réseau des services pour adultes doit étre accessible et la communauté doit étre

partie prenante de I’intégration du jeune adulte atteint d’autisme. (201)
V.8. Besoins a la vie adulte :

De nouvelles interrogations, de nouveaux défis, de nouvelles inqui¢tudes émergent face a I’avenir
de I’adulte: C’est pourquoti il est essentiel que la recherche s’intéresse aux adultes, tels qu’ils
sont, et apportent des réponses aux familles et accompagnateurs professionnels qui sont sur le

terrain, ceci pour une meilleure qualité de vie de tous, et en premier des adultes autistes. (202)

"Les besoins varient d’une famille a 1’autre et peuvent concerner un besoin d’écoute et de
reconnaissance, un besoin d’accompagnement psychologique, un besoin d’information, un
besoin de solutions de repit, un besoin de soutien ou un besoin de guidance ou de formation™.
(203)

Certaines familles ont identifié leurs besoins a planifier I'avenir de leurs proches et ont exprimé
leur inquiétude quant a l'avenir de leur parent autiste, en raison du manque de prestation de

services.

Cette population doit bénéficier d’une continuité de prise en charge a 1’age adulte. Les

stimulations ne doivent pas s’interrompre avec I’entrée dans le monde adulte.
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Cette problématique est également liée a celle du vieillissement des parents qui ne parviennent
plus, pour raison d’age, a offrir les soutiens nécessaires a leur enfant devenu adulte. Et dans ce
cas, ce sont souvent les freres et sceurs ou d'autres membres de la famille qui deviennent les

principaux aidants.

Ces derniers ont décrit le besoin de services de soutien pour répondre a leurs propres
préoccupations, car ils se retrouvent souvent seuls ou isolés en raison du temps passé a prodiguer
des soins. (204)
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Chapitre VI: état des lieux sur I’autisme

VI1.1.En France :

La France est régulierement accusée d'étre a la traine. En dépit de la reconnaissance depuis 1996
de l'autisme comme handicap et de la loi du 11 février 2005 sur la scolarisation en milieu

ordinaire des personnes handicapées, les choses bougent lentement. (205)

Le premier plan autisme a été lancé en 2005 suite & une condamnation de la France par la cour

Européenne pour le non-respect des droits des personnes autistes. (206)

En effet, faute d’accueil sur le territoire national, des milliers de personnes handicapées

s’expatrient en Belgique afin d’€tre prises en charge.

Malgré trois plans de santé publique depuis 2005, le pays ne dispose que de trop peu d’éléments
d’information sur la situation des personnes avec autisme et les accompagnements dont ils
bénéficient.

Les faiblesses du systeme de recueil de données ne permettent pas d’identifier avec précision le
nombre de personnes avec autisme non plus, les modalités d’accompagnement mis en ceuvre dans
les différents secteurs, sanitaire, médico-social, ou en soins de ville. Cette absence de données

précises pénalise I’ensemble de la politique publique dans le calibrage de la réponse a apporter

aux besoins actuels et futurs des personnes. (207)

Le gouvernement a présenté le 6 avril le 4éme plan autisme, sous le titre de “Stratégie nationale

de I’autisme au sein des troubles du neurodéveloppement” pour 2018-2022.

Ce plan propose 5 grands axes :
o renforcer la recherche et les formations des professionnels :
e favoriser [’intervention précoce auprés des enfants en accord avec les
recommandations de bonnes pratiques professionnelles
e rattraper le retard de la France en matiére de scolarisation
e soutenir I’inclusion des adultes autistes dans la société (habitat, insertion
professionnelle, prise en charge adaptée)

e soutenir les familles et reconnaitre leurs expertises. (208)
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V1.2.En Belgique :

En Belgique, les centres de référence mis en place par I’Institut National d’ Assurance Maladie-
Invalidité (INAMI) depuis 2005 pour établir le diagnostic de TSA ont des difficultés a remplir
leur mission dans des délais acceptables.

Une fois le diagnostic pose, les familles ont aussi du mal a se retrouver dans les prises en charges
proposées, qui relévent d’autorités et de secteurs différents (Fédéral, Communautés, Régions,
secteurs de la petite enfance, du handicap, de la santé, de I’enseignement, etc.). Par ailleurs, les
institutions de prise en charge ne connaissent pas toujours suffisamment les pratiques les plus «
evidence based » liées a ce trouble. Devant ces constats, le Conseil Supérieur de la Santé (CSS)
a décidé de proposer des recommandations a I’intention des différents partenaires concernés, afin
d’améliorer la qualité de vie des jeunes enfants avec autisme, et de leur famille. Pour faire ce
travail, le CSS a mené un vaste travail d’auditions et a aussi pris connaissance de différentes
recommandations de bonnes pratiques (Centre Fédéral d’Expertise des Soins de Santé¢ (KCE),

Gezondheidsraad, The National Autism Center’s (NAC), NICE, etc.). (209)
VI1.3.Au canada :

Le gouvernement du Canada est déterminé a améliorer la santé et le bien-étre des personnes
qui s'inscrivent dans le spectre de l'autisme et a soutenir leurs proches aidants. Il s’est
également engagé a créer une stratégie nationale sur I'autisme de concert avec :

o des personnes autistes et des familles

o les provinces

o les territoires

o des intervenants. (207)
Le gouvernement a investi dans un processus d'évaluation vaste et inclusif pour :
-Informer le développement de la stratégie.
-S’assurer qu'il répond aux besoins de la communaute de I'autisme.
L'Académie canadienne des sciences de la santé a dirigé ce processus. C’est une organisation
neutre, indépendante et sans but lucratif qui a pour mandat de fournir des analyses objectives
et factuelles des défis de santé afin d'informer les secteurs public et privé dans la prise de

décision sur les politiques, les pratiques et les investissements. (210)
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Dans le cadre de son évaluation sur I’autisme, 1’ Académie canadienne des sciences de la santé
a élaboré un processus d'engagement qui comprenait différentes opportunités pour les
personnes autistes, les familles et les aidants, y compris les fournisseurs de services, les
éducateurs et les organisations, de fournir des commentaires.
Ces opportunités comprenaient :

o Des Discussions politiques

o Un centre d'engagement en ligne

o Des Conversations communautaires

o Des Soumissions écrites

o Des Enquétes d'opinion nationales et groupes de discussion. (211)
VI1.4.En suede :

C’est sans doute le pays qui accompagne le mieux les autistes. Les jeunes enfants sont le plus
souvent pris en charge dans un milieu scolaire. Une somme est allouée aux familles, que les
parents peuvent choisir de gérer seuls ou de faire gérer par une association, par exemple pour

rémunérer si besoin des assistants de vie.
L'environnement des enfants autistes et de leurs familles a connu des évolutions au fil des ans.

Le contenu de la loi reglementant le soutien et les services aux personnes atteintes de certains
handicaps fonctionnels, est axé sur I'amélioration de I'environnement dans lequel vivent les
enfants autistes, ce qui, par extension, peut avoir des effets positifs sur leurs performances
scolaires. 1l crée des opportunités pour les parents et tuteurs de se détendre en fournissant des
services qui prennent temporairement soin de leur enfant autiste. Alternativement, il met
également en place des mesures qui permettent a un enfant autiste d'étre placé ailleurs s'il ne peut
pas vivre a la maison en raison de son état. Quand la personne autiste quitte le domicile familial,

elle intégre une structure d'habitation. Celle-ci n'accueille jamais plus de six personnes. (205)

La loi sur la discrimination a I'égard des enfants et la loi sur la discrimination traitait
principalement de la stigmatisation et de la discrimination fondée sur le handicap. Leur champ
d'application inclut I'éducation, afin que les enfants handicapés aient autant d'opportunités que
possible lorsqu'ils fréquentent I'enseignement ordinaire. (212)
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VI1.5.En Angleterre :

L’ Angleterre est le seul pays européen a s’étre dotée d’une loi spécifique sur I’encouragement et

la protection des personnes présentant un trouble du spectre de 1’autisme.

La National Autistique Society (NAS) a éte creée il y a plus de 50 ans ; les médecins anglais ont
commencé a s’intéresser séricusement au TSA au milieu des années 1990. De méme, le
Royaume-Uni applique des formes d’école inclusive depuis 30 ans. En paralléle, des structures
ont été développées pour accueillir les enfants et les adolescents qui ne peuvent pas étre scolarises
dans une école inclusive, car leur mode de traitement des stimuli et la surcharge sensorielle qui

en résulte ne le permettent pas. (213)

Les piliers du systeme anglais sont un diagnostic précoce, un accompagnement en continu, des
décisions financiéres prises directement lors des réunions de réseau, des professionnels formés

et compétents ainsi que des aménagements au niveau de la société.

70 % de tous les enfants concernés par le TSA sont scolarisés dans une classe réguliére, 30 %
dans un établissement spécialisé (specialist schools). La scolarisation réguliére ne s’effectue pas
entierement sur un mode inclusif, elle est intégrée dans des autism hubs. Ces structures
permettent aux €léves concernés d’étudier des parties plus ou moins étendues du programme
scolaire dans un environnement adapté a leurs besoins. Ils y sont protégés des stimulations
excessives et pris en charge individuellement ou en petits groupes par des enseignants spécialisés.
(213)

Ces derniers conseillent les enseignants des classes régulieres sur les facons dont ils peuvent

aménager leurs lecons pour aider les éleves autistes

Les mesures prises en Angleterre mettent également 1’accent sur la formation des
professionnels. Chaque enseignant, chaque policier, chaque collaborateur d’un office de
placement doit aujourd’hui suivre une courte formation sur le theme de 1’autisme. Les cours sont

en général coanimés par des personnes présentant un TSA et une formatrice d’adultes. (213)
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VI1.6.Aux Etats-Unis :

Selon I’ Autism Society, plus de 3,5 millions d'Américains vivent avec un TSA. Le colit annuel
aux Etats-Unis du traitement des adultes et des enfants autistes, y compris I'éducation spécialisée
et les soins en établissement, est estime entre 236 et 262 milliards de dollars par an, selon 1’étude

de 2014 de la Perelman School of Medicine de I'Université de Pennsylvanie.

Plusieurs mesures fédérales ont été prises au cours de la derniére décennie en réponse a la hausse
des taux et des colts de lI'autisme. La loi de 2000 sur la santé des enfants a crée le Centre national
sur les malformations congenitales et les troubles du développement et a autorisé la création de
centres d'excellence au CDC et aux National Institutes of Health (NIH) pour promouvoir les
efforts de recherche et de surveillance liés aux causes, diagnostic, détection précoce, prévention
et traitement de l'autisme. La loi fédérale sur la lutte contre l'autisme, promulguée en 2006 a
financé la recherche, le dépistage, le traitement et I'éducation sur les troubles du spectre autistique

et les troubles du développement. (214)

Chague enfant a droit a une éducation publique, y compris les enfants atteints d'autisme et d'autres
handicaps. La loi sur I'éducation des personnes handicapées (IDEA) est la loi fédérale qui garantit
une éducation publique gratuite et appropriée dans I'environnement le moins restrictif pour

chaque éléve handicapé.

La loi précise que le placement scolaire doit se faire sur une base individuelle, et non uniquement

en fonction du diagnostic ou de la catégorie du handicap.

Les parents ont leur mot a dire dans le processus éducatif. Il est important que ces derniers

travaillent avec I'école pour obtenir le soutien et les services éducatifs dont I'éléve a besoin.

La planification de I'éducation pour les éléves autistes aborde souvent un large éventail de
développement des compétences, y compris les compétences académiques, la communication et
le langage, les compétences sociales, les compétences d'auto-assistance, les problémes de

comportement, I'autonomie sociale et les compétences liées aux loisirs. (215)
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VI1.7.En Algérie :

Si la réponse aux défis de I’autisme reste insuffisante aujourd’hui en Algérie, le pays s’est engagé

a ’améliorer. L’enjeu est de taille : I’autisme représente un probléme majeur de santé publique.

De rares centres et services de soins développent, depuis quelques années, des programmes de
diagnostic et de prise en charge cohérents avec les recommandations internationales. Les
capacités algériennes sont donc encore largement insuffisantes. Peu de thérapeutes dans le pays
sont formés aux principales pratiques et procédures recommandées car la formation aux
méthodes de diagnostic et de prise en charge n’est pas intégrée aux cursus universitaires. De plus,

les formateurs certifiés sont peu nombreux.

Les centres équipés et compétents font face a une demande croissante de la population. Ces
services se trouvent principalement au sein d’hopitaux psychiatriques et sont inégalement et
insuffisamment répartis sur le territoire national. De nombreux enfants ne bénéficient donc pas

d’un diagnostic précis, ni des soins et du suivi appropriés.(216).

Face a cette situation, beaucoup de parents se trouvent désorientés. Ils patissent du manque
d'infrastructures spécialisées, et la rareté des professionnels spécialisés dans la prise en charge de
I’autisme. Certains se dirigent vers des centres médico-psychologiques du secteur libéral ou les
séances de thérapies sont tres colteuses, et certains professionnels ne sont pas aptes a appliquer
les méthodes faisant partie des recommandations de bonne pratique. Le résultat est souvent
décevant pour les parents qui se trouvent désespérés devant I’absence d’amélioration de I’état de

leur enfant.

Il arrive méme que les parents se retrouvent victimes d’escroquerie. En effet, sur le marché noir
de l'autisme, qui est trés en vogue sur les réseaux sociaux, on croise des prestataires de soins de
tous types : naturopathes, coachs, charlatans. Ces derniers proposent aux parents des pratiques
non reconnus scientifiguement et sans aucune preuve d’efficacité et parfois dangereuses pour les

enfants pouvant aller jusqu’a la maltraitance.

Devant ce désarroi, les parents se trouvent souvent livrés a eux méme, et le handicap engendré

par le trouble persiste voir s’aggrave.
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V1.7.1.Les dispositifs existants :

Méme si des efforts restent a fournir pour mieux répondre aux besoins des personnes avec
autisme en Algérie, I’Etat a mis en place des dispositifs et des réglementations sur le handicap

permettant 1’accompagnement et la protection des personnes avec autisme.
VI .7.1.1.Les dispositifs du secteur de la Solidarité Nationale :

Les fondements de la politique nationale de protection et d’action sociale en direction des

personnes handicapées tirent leur ancrage dans les textes fondamentaux comme la constitution.

La loi portant sur la protection et la promotion des personnes handicapées du 8 mai 2002 unifie
les régimes de protection des personnes handicapées, dans le but de prohiber toute forme de
discrimination liée au handicap et de mobiliser la sociéteé entiére dans la défense des personnes

handicapées.

Les dispositions de la loi s’inscrivent dans le cadre des principes fondamentaux de la convention

internationale relative aux droits des personnes handicapées, ratifiée par I’ Algérie le 12 mai 2009.

Pour répondre a la forte demande des parents d’enfants avec autisme, plus de 150 espaces ont été
ouverts au niveau des centres psychopédagogiques pour enfants handicapés mentaux.

Actuellement, environ
4 000 enfants avec autisme sont pris en charge au sein de ces espaces spécialisés. (216)
V1 .7.1.1.1.Le conseil national des personnes handicapées :

Le Conseil national des personnes handicapées est un organe national consultatif. Il a pour
mission d’évaluer la situation matérielle, morale et financiére des personnes handicapées. Il est
aussi chargé de formuler des recommandations et des propositions pour améliorer leurs

conditions de vie.
V1.7.1.1.2.Le soutien aux associations :
L’état algérien incite les associations a s’investir dans la prise en charge des enfants handicapés

par le biais de subventions. Elles sont encouragées a développer et a réaliser des activités en
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faveur des enfants en situation de handicap, activités qui peuvent étre d’ordre éducatif, culturel,

artistique et de loisirs.

Pour renforcer les capacités des associations a caractére social et humanitaire, un programme de
formation a été mis en place : il vise a mettre a jour et a enrichir les pratiques des intervenants

qui prennent en charge et accompagnent les personnes en situation de handicap. (216)
V1.7.1.1.3.Encourager I’intégration en milieu scolaire ordinaire :

L’orientation scolaire des enfants avec autisme s’effectue selon la nature et le degré de son
handicap. Le dispositif d’intégration des enfants handicapés en milieu scolaire ordinaire de fagon
totale et/ou partielle se fait conformément a 1’arrété interministériel du 13 mars 2014. Ce dernier
fixe les modalités d’ouverture de classes spéciales pour enfants handicapés dans les

établissements d’éducation et d’enseignement publics relevant du secteur de 1’Education

Nationale. (216)

V1.7.1.1.4.Promouvoir I’insertion professionnelle des personnes handicapées en milieu

ordinaire :

Le décret relatif a la protection et a la promotion des personnes handicapées promulgué en 2014
définit:

o I’obligation pour les employeurs de consacrer au moins 1% des postes aux personnes
handicapées ;

o la contribution financiére au Fonds spécial de solidarité nationale des employeurs qui
n’honorent pas 1’obligation de réservation d’au moins 1% des postes au profit des
personnes handicapées ; (217)

o T’octroi de subventions au titre de I’aménagement et de I’équipement des postes de travail

des personnes handicapées employées. (216)
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V1.7.1.2.Les dispositifs du secteur de I’Education Nationale :

L’Education Nationale, en lien avec les établissements hospitaliers et toutes les structures
concernées, veille a la prise en charge pédagogique appropriée et a 1’intégration scolaire des

éléves handicapés et des malades chroniques. Pour cela, plusieurs dispositifs existent :

En cas de troubles légers, les enfants peuvent étre accueillis en classe ordinaire, au niveau
primaire, au college et au lycée, conformément aux conditions prévues par la réglementation en

vigueur ;

Des classes spéciales peuvent étre ouvertes en milieu scolaire ordinaire au niveau primaire, au
college et au lycée pour les enfants atteints d’ une déficience mentale 1égére et qui ne peuvent pas
étre admis au sein des classes ordinaires. L’encadrement de ces classes spéciales est assuré par
les professeurs, les maitres d’enseignement spécialisé et par le personnel spécialisé compétent

relevant des corps spécifiques du secteur de la Solidarité Nationale.

De plus, la durée de la scolarité obligatoire peut étre prolongée de deux années pour les éléves

en situation de handicap, qu’ils soient scolarisés en classe ordinaire ou en classe spéciale.
V1.7.1.3.Les dispositifs du secteur de la Santé :

L’efficacité de la réponse a la demande croissante en matiere d’autisme dépend du nombre de
structures et de professionnels formés et qualifiés. La formation des professionnels aux outils de
diagnostic et de prise en charge médico-psychologique représente un défi majeur pour les
structures de santé. Néanmoins, 1’offre publique et privée de soins en santé est de plus en plus

développée en matiere d’accueil et de prise en charge des personnes avec autisme.

Les Etablissements Publics de Santé de Proximité (EPSP) constituent la premiére ligne du
systeme de santé publique: ils disposent de plus en plus d’un personnel qui se consacre
progressivement au dépistage, a I’accompagnement ou au minimum a I’orientation des personnes

avec autisme.

Les personnels des services de Protection Maternelle et Infantile (PMI) peuvent désormais
bénéficier d’une formation continue sur ’autisme de fagon a pouvoir ainsi participer au repérage

des premiers signes.
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Quelques Etablissements Publics Hospitaliers (EPH) disposent de personnels capables

d’accueillir, d’accompagner ou d’orienter des patients avec autisme.

Les établissements hospitaliers spécialisés (EHS) en psychiatrie disposent d’un service ou d’une

unité spécialisée en santé mentale et psychique de I’enfant.

De plus en plus des cabinets privés de psychologues cliniciens, d’orthophonistes et de

pédopsychiatres ouvrent dans le pays.

Les éetablissements publics de santé obéissent a la réglementation générale et sont créés par le
Ministére de la Santé. En ce qui concerne les cabinets privés, ils obéissent aussi a un cahier des

charges bien défini qui permet I’obtention d’un agrément de la part des services du Ministere de

la Santé. (217)

VI1.7.2.Le plan national autisme :

Pour améliorer sa réponse aux défis de I’autisme, 1’ Algérie a élaboré son premier plan national
intersectoriel. Cette stratégie, basée sur les recommandations internationales, s’organise pour
renforcer la prise en charge des personnes et la formation des professionnels, pour former et

accompagner les familles et les proches, et pour soutenir la recherche. (218)

Le Plan National de I’ Autisme une fois adopté par le gouvernement aura pour but d’affecter les

ressources nécessaires a l’atteinte des objectifs déterminés selon quatre axes prioritaires. (218)
Axe 1 : renforcement de la prise en charge

Pour améliorer la prise en charge des enfants et des adultes avec autisme en Algérie, et pour

accompagner les familles, le plan national intersectoriel vise a mieux garantir :

o le dépistage lors des différentes consultations médicales spécialisées et non spécialisees;

o la prise en charge précoce, pluridisciplinaire et médico-psycho-sociale des personnes
avec autisme ;

o I’¢laboration d’un projet thérapeutique personnalis€ et ajustable en fonction de
I’évolution de I’enfant (ou de 1’adulte), de ses troubles et de sa famille : ce projet
comprend notamment 1’intervention précoce (avant 4 ans) dans les services spécialisés

dédiés quand c’est possible ;
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o laréalisation d’un travail coordonné entre les intervenants ;

o lacontinuité de la prise en charge durant tout le parcours des personnes avec autisme.

Axe 2 : renforcement de la formation des professionnels

Pour un dépistage efficace et une bonne prise en charge de la personne avec autisme, de
nombreux professionnels doivent étre convenablement formés aux recommandations

internationales. Les capacités professionnelles sont a renforcer en matiére de :

o dépistage ;

o diagnostic ;

o prise en charge médico-psychologique ;

o suivi et évaluation ;

o aide psychologique et matérielle aux aidants.
Les efforts de formation sont a déployer au niveau de la formation initiale dans 1’enseignement
supérieur comme au niveau de la formation continue dans tous les secteurs professionnels

concernés.

Axe 3 : développement de la communication, de la sensibilisation et de la formation des

familles

Pour que la société algérienne prenne en compte les besoins et les spécificités des personnes avec

autisme et leurs familles, le Plan National de 1’ Autisme a pour but de :

o

développer un dispositif de communication et d’information adapté aux familles ;
o former les familles a I’accompagnement de leurs enfants ;

o sensibiliser la population sur I’autisme ;

o lutter contre la discrimination et la stigmatisation des personnes avec autisme.

Axe 4 : appui a la recherche en matiére d’autisme

Les travaux de recherche permettent d’avoir une vision claire de la situation et de proposer des
accompagnements toujours plus efficaces et precis. Leurs résultats précisent les connaissances
sur ’autisme et améliorent la prise en charge des troubles. Le Plan National de 1I’Autisme
encourage ainsi la recherche scientifique, notamment en renforcant le systéme d’information et

de collecte de données sur ’autisme en Algérie (218).En effet, les faiblesses du systeme de
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recueil de données ne permettent pas d’identifier avec précision les difficultés auxquels les
familles sont confrontées dans leur quotidien, ainsi que leurs besoins en matiére

d’accompagnement de leurs enfants .

C’est la raison pour laquelle notre réflexion s’est recentrée autour de cette question centrale, qui
concerne 1’étude du parcours de soins des familles et de leurs enfants a travers les différentes
étapes dans le but de proposer des interventions adaptées en rapport avec les attentes réelles des
parents.
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Chapitre I : Les objectifs :
I.1. Objectif principal :

Décrire le parcours de soins des enfants avec autisme depuis les premiers signes, le diagnostic,

jusqu’a la prise en charge médico-psychologique et éducative.
1.2. Objectifs secondaires :

a. Décrire les caractéristiques psychosociales des enfants avec TSA et de leurs familles ayant

participé a I’étude
b. Evaluer I’impact du trouble sur les familles.

c. Décrire 1’état actuel du dispositif médico-psychosocial disponible dans notre région pour les

familles.

d. Identifier les difficultés rencontrées a chaque étape du parcours de soins et les besoins des

familles.

e. Proposer des mesures pour améliorer les procédures de diagnostic, de prise en charge et la
qualité de vie des enfants atteints de TSA et de leurs familles.

92



Chapitre I



Partie Pratique

Chapitre 11 : Patients et Méthodes

I1.1.Population étudiée

11.1.1. Population source et lieu de I’étude
Les enfants qui ont regu un diagnostic de trouble du spectre de I’autisme selon les critéres de
diagnostic du DSMV et qui ont un suivi au niveau du service de pédopsychiatric de I’EHS

ERRAZI d’ Annaba dans la période allant du premier janvier jusqu’au trente Décembre 2022.

Ce dernier a été créé suite a I’arrété ministériel n® 004 daté du 9/3/1999. Il comprend deux unités

de soins : consultation et hopital de jour.

En plus de la Wilaya d’Annaba, il couvre cinq autres Wilayas : El Taref, Guelma, Souk Ahras,

Tebessa et El oued.

Avec la création par arrété ministériel n° 444 en juin 2013 de la pédopsychiatrie comme
spécialité, il a été transformé en un service a vocation hospitalo-universitaire a cette méme date,
renforcant ainsi sa contribution a la formation des futurs pédopsychiatres et des étudiants en

médecine.

Les professionnels intervenant dans la prise en charge des enfants et adolescents sont représentés
par les pédopsychiatres, les résidents en pédopsychiatrie, les psychologues, les orthophonistes,

les psychomotriciens, les éducatrices, un kinésithérapeute et un assistant social.

En plus de I’activité directe aupres des enfants et de leurs familles, une réunion hebdomadaire
regroupant 1’équipe soignante est tenue réguliérement. Elle permet de faire des présentations
cliniques et théoriques, de discuter les situations et de conclure aux diagnostics. Cette réunion a
un double but, institutionnel pour aborder les différents événements et problemes qui se posent
et formatif grace aux échanges et aux mises a jour entre les membres de 1’équipe pour renforcer
les connaissances de chacun. Un programme d’enseignement est également proposé pour

I’enseignement des Résidents.
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11.1.2. Critéres d’inclusion

Sont inclus dans cette étude les enfants &gés entre 3 et 16 ans, qui présentent selon le DSMV un
diagnostic de trouble du spectre autistique. Ces enfants ont un suivi et un dossier médical au
niveau du service de pédopsychiatrie de ’EHS ERRAZI d’ Annaba

11.1.3. Criteres de non-inclusion :

Ne sont pas inclus dans cette étude les patients :

- dont I’age est supérieur a 16 ans ou inférieur a 3 ans.

- de la méme famille, dans ce cas un seul enfant sera inclus dans 1’échantillon.

-qui présentent un autisme syndromique tels que la maladie de Bourneville ou syndrome de I’X
fragile, ces patients présentent des syndromes cliniques surajoutés qui générent une difficulté
supplémentaire par rapport a la prise en charge, notamment des pathologies somatiques cela est

susceptible de créer des facteurs confondants.
11.2. Méthodes :

11.2.1. Type de I’étude :
11 s’agit d’une étude transversale descriptive aupres des enfants diagnostiqués avec autisme suivis

a la consultation de pédopsychiatrie, et de leurs parents.

11.2.2. Taille de I’échantillon :

Tous les patients inclus dans 1’étude répondent aux critéres d’inclusion.

La taille nécessaire n de 1’échantillon pour estimer une proportion a été calculée selon la

formule suivante : n=z2xp (1 —p)/ U2
z = niveau de confiance, p= proportion estimée de la population, u=la précision.

Le tableau ci-dessous représente la taille d’échantillons (n) pour des niveaux de confiance variés,
calculé par Open Epi, Version 2, pour une précision u de 2% au risque 5% avec une puissance
de 95%.

En se référant a la prévalence estimée par I’OMS a 1%.(219)
Avec un intervalle de confiance a 95% la taille est de 96 (220). Notre échantillon a été complété

jusqu’a 100 (voir tableau n°1).
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Tableau n°1: La taille d’échantillons (n) pour des niveaux de confiance variés

Niveau de confiance (%) | Taille de I’échantillon

95% 96
80% 41
90% 67
97% 117
99% 165
99.9% 268
99.99% 375

11.2.3. Déroulement de I’étude :

L’étude consiste a renseigner un questionnaire rempli par ’enquéteur. Les informations sont
récoltées a partir du dossier médical de I’enfant, et une entrevue est organisée avec les parents
pour compléter le questionnaire.

Une préenquéte exploratoire a été réalisée aupres de quatorze parents, dans le but d’étoffer la
problématique et préciser le questionnaire.

Dans les cas ou les deux parents étaient présents, nous avons demandé de voir chacun a part a la
fin de I’entretien dans le but de leur donner la possibilité de s’exprimer librement, parfois ce sont
les parents eux méme qui font la demande.

Un seul parent est inviter a répondre aux questionnaires d’autoévaluation, et c’est aux parents de

proposer et choisir qui répond.

11.2.3.1. Renseignement du questionnaire :

Le méme enquéteur a administré le questionnaire aupres des parents afin de limiter les biais liés
a I’enquéteur, deux questionnaires ont ét¢ auto administrés et envoyés par courrier électronique,
les deux parents avaient un niveau d’instruction élevé et avaient de bonnes connaissances sur

I’autisme.

Le questionnaire (Annexe 1) comprend dix principales rubriques :
1-Caractéristiques sociodémographiques et médicales: cette rubrique inclut 1’age, le sexe, le
niveau d’instruction, le niveau socioéconomique, la profession des parents, la qualité de la

relation dans le couple, les antécédents pathologiques et 1’état de santé de 1’enfant a la naissance.
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L’étude de ces parameétres a pour intérét principal de décrire les conditions dans lesquelles le
parcours de soins a debuté et non pas 1’étude des facteurs étiologiques en rapport avec le trouble.
L’évaluation du niveau socioéconomique a été faite a partir du salaire national minimum garanti
(SNMG) qui était de 20 000 dinars algériens au moment de 1’étude. Sachant que le salaire moyen
en Algérie est estimé 40000 DA. Cela nous a permis d’identifier approximativement quatre
niveaux socioéconomiques :

-trés faible : inférieur au SNMG soit un salaire inférieur a 20000 DA

- faible : 20000 DA < SNMG< 40000DA

- moyen : 40000 DA< SNMG< 60000 DA

- bon : supérieur a 60000 DA

2-Les premieres inquiétudes et réactions parentales: Les paramétres ont été choisis pour
apprécier la date de leur perception des premieres anomalies du développement de 1’enfant, le
temps pris jusqu’a la premicre consultation et les réponses données par les différents

professionnels consultés.

3-Le processus de diagnostic: les paramétres retenus visent a faire ressortir les circonstances de
I’annonce du diagnostic, avec ou sans protocole d’évaluation, I’intervalle de temps pris, le détail
sur les démarches, les moyens financiers mobilisés (secteur publique ou en libéral) pour

permettre d’apprécier les effets de cette annonce sur les familles.

4-Impact du trouble sur les familles :

Les cinq parametres de cette rubrique étudient les conséquences des troubles de 1’enfant sur la
santé physique des parents, leur vie socioprofessionnelle et la dynamique familiale a travers le
repérage du membre le plus impliqué avec I’enfant, la relation conjugale ainsi que les
répercussions psychologiques et relationnelles sur les parents, les fréres et sceurs, les grands-

parents et la famille élargie.

5-Prise en charge: Cette rubrique avec ces sept paramétres a pour but de noter d’une part, les
délais pour accéder aux soins pédopsychiatriques aprés la premiére consultation, les causes

engendrant un retard de soins, les modalités de la prise en charge proposées, leurs convenance
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aux parents ou leurs réserves et d’autre part les contraintes propres a ’institution. C’est a
I’intersection de ces deux lignes que se construit 1’alliance thérapeutique, alors leur divergence

favorise la déception et la détresse qui amplifient les souffrances.

6 -Obstacles rencontrés pendant 1’étape de prise en charge : Les parameétres sont choisis de sorte
a pointer qu’ils peuvent étre de plusieurs ordres, familial, telle que la charge supplémentaire
induite par les besoins de 1’enfant qui réduit la disponibilité parentale pour les autres membres
de la fratrie, socioprofessionnel et financier. Ces obstacles représentent une menace pour

I’équilibre familial et peuvent limiter les démarches de soins.

7- Besoins exprimés par les parents pour mener a bien le parcours de soins de I’enfant : Cette
rubrique propose de reconnaitre et de différencier les besoins directement liés a I'enfant et ceux

de la famille dans son ensemble.

8- Niveau de satisfaction des parents : Dans cette partie du questionnaire les parents sont invités
a évaluer leurs degrés de satisfaction sur une échelle de lickert a cing points ; "Tres insatisfait",
"Insatisfait", "Neutre", "Satisfait" et "Tres satisfait", en sélectionnant la catégorie qui correspond
le mieux a leur niveau de satisfaction concernant 1’amélioration de leur enfant dans un domaine

précis de son développement.

9- Parcours scolaire : Cette section explore le cheminement scolaire des enfants qui ont bénéficié
d’une scolarité, les difficultés rencontrées, ainsi que la détermination des parents a intégrer leur
enfant. Elle aborde également les besoins exprimés directement par ces derniers pour réussir leur

projet de scolarisation.

10- Evaluation du stress parental et leur soutien social: L’entretien est cloturé par 1’enquéteur en
proposant deux questionnaires a remplir par I’'un des deux parents (annexe 1), le premier, pour
évaluer le soutien social qu’il regoit a travers deux aspects différents qui sont la disponibilité et
la satisfaction de la personne source de soutien. Le deuxiéme permet d’évaluer le degré avec

lequel il percoit les événements de la vie comme stressantes.
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11.2.3.2. Considérations éthiques :

Des consentements éclairés des parents ont €té obtenus avant de répondre au questionnaire et
aprés avoir expliqué la nature, le but et les avantages de I'étude en cours. La participation était
volontaire et les sujets étaient autorisés a choisir de ne pas participer. L'identité du parent ou de
I'enfant sélectionné dans I'étude est restée confidentielle seul le numéro du dossier et les initiales
du nom du patient ont été mentionnées dans la base des donnees.

Les participants ont été assurés que leurs informations d'identification ou celles de leur enfant ne
seront pas déclarées et ne pourront étre retracées par aucun moyen, précisant que toutes les
données de I'étude seront utilisées uniquement a des fins de recherche scientifique.

L’accord du conseil scientifique de la faculté de médecine d’Annaba a été également obtenu

avant le début de 1’étude.

11.2.4. Techniques statistiques employées :

11.2.4.1.La saisie et I’analyse des données :

La saisie et I’analyse des données ont été faites au moyen des logiciels Epidata 3.1 (annexe 2)
et Epidata Analysis VV2.2.0.164 (annexe 5), Excel 2016 (annexe 3), Epi Info.7.2.5.0 (annexe 4),
et Med Calc Version 18.11.6-64 bit (annexe 6). La distribution des variables est exprimée en :

-Fréquence et pourcentage pour les variables qualitatives.
-Moyenne, médiane, écart type et IC a 95 % a la moyenne, pour les valeurs quantitatives.

11.2.4.2.Les tests statistiques :

Les tests statistiques utilisés pour la comparaison des différents sous-groupes sont :

-Le test du Khi2, pour la comparaison des pourcentages (valeurs qualitatives).

-Le test exact de Fisher si les effectifs sont petits

-Le test de Student «t », ’analyse de la variance (ANOVA) pour la comparaison de moyennes
(variable quantitative et variable qualitative) en cas distribution normale, sinon le test de Kruskal-
wallis étaient utilisés (test non paramétrique).

-L’hypothése de normalité a été contrdlée systématiquement avec un test de normalité
(ShapiroWilk) réalisé en routine par le logiciel.

-La corrélation de Pearson (r) et la régression linéaire simple, pour les données quantitatives.
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-Le seuil de signification a été fixé dans tous les cas a 0,05.

-Le coefficient alpha de Cronbach: a été utilisée pour mesurer la cohérence interne (ou la fiabilité)
des questions posées lors des deux tests utilises dans cette étude qui sont le questionnaire de
soutien social et I’échelle de stress percu (les réponses aux questions portant sur le méme sujet
devant étre corrélées). Sa valeur est inférieure ou égale a 1, étant généralement considérée comme
"acceptable™ a partir de 0,71. (221)

11.2.5. Les échelles d’auto évaluation :

11.2.5.1.Le questionnaire de soutien social de 1.G. Sarason et al., version abrégée,
1987) (SSQE6) :

Le SSQ de Sarason et al. (1983) dans sa version américaine, existe en plusieurs versions dont
une longue a 27 items et une version courte a 6 items seulement (SSQ6) .C’est cette derniére

version qui a été utilisée dans notre étude.

Le questionnaire abrégé de soutien social de Sarason, le SSQ6 a été traduit et adapté en francais
par Bruchon-Schweitzer et al. en 2001. (222)

La validité de construit du SSQ6 implique que cet outil mesure deux dimensions distinctes du

soutien social, la disponibilité (items N1 a N6) et la satisfaction (items S1 a S6). (223)

La disponibilit¢ concerne le fait de percevoir certaines personnes de l’entourage comme

susceptibles de fournir une aide en cas de besoin.

La satisfaction est considérée comme 1’aspect qualitatif du soutien social. Gentry et Kobasa
(1984), définissent la satisfaction vis-a-vis du soutien comme « une ressource psychologique, qui

correspond a la perception qu’un individu a de la qualité de ses relations interpersonnelles».

Pour calculer le score de disponibilité, il faut noter le nombre de personnes sur qui les sujets
déclarent pouvoir compter (de 0 a 9) aux items 1, 2, 3, 4 , 5 et 6, puis le score total de

disponibilité, N qui varie de 0 a 54.

Pour calculer le score de satisfaction, il faut noter le degré de satisfaction exprimé par le sujet sur
chaque item (de 1, tres insatisfait a 6, tres satisfait), puis calculer le score total de satisfaction, S

qui varie de 6 a 36.
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La fidélité test-retest du SSQ sont tres satisfaisantes et de nombreuses études en psychologie
sociale ont établi le soutien social percu comme le plus prédictif dans les modele du stress.(222)

11.2.5.2. L’échelle de stress percu (PSS) :

La PSS (Perceived Stress Scale) est une échelle de mesure du stress percu adaptée de Cohen et
Williamson en 1983 (224).

C’est une mesure du degré avec lequel les situations de la vie d’une personne sont considérées

comme stressantes.

La version d’origine est en anglais elle a été traduite en frangais par Quintard en 1994, et en arabe

par Almadi et al.

Il existe trois versions selon le nombre des items : PSS14, PSS10, PSS4. Dans notre étude nous
avons utilisé la PSS 10 car c’est la version qui présente les qualités psychométriques les plus
satisfaisants. Les questions du PSS portent sur les sentiments et les pensées au cours du dernier

mois.

Pour chaque item le sujet estime sa fréquence d’apparition sur une période récente(le mois
écoulé) selon cing points allant de trés souvent (4points), assez souvent (3points), parfois
(2points), presque jamais (1point), jusqu’a jamais (Opoint).Les items 4, 5, 6, 7,10 sont inversés :
tres souvent (O points), assez souvent (1points), parfois (2 points), presque jamais (3points),
jusqu’a jamais (4 points).(225)

Les scores individuels sur le PSS peuvent varier de 0 a 40, des scores plus élevés indiquant un

stress percu plus élevé.

Les scores allant de 0 a 13 seraient considérés comme un stress faible, Les scores allant de 14 a
26 seraient considérés comme un stress modéré, Les scores allant de 27 a 40 seraient considérés

comme un stress percu éleveé. (226)

L'échelle de stress percu est intéressante et importante parce que la perception de ce qui se passe
dans la vie de la personne est la plus importante. Deux personnes pourraient vivre exactement les

mémes événements et expériences dans leur vie au cours du dernier mois. Selon leur perception,
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le score total pourrait placer I'une de ces personnes dans la catégorie de stress faible et le score
total pourrait placer la deuxieme personne dans la catégorie de stress élevé. (226)

Il a été démontré par les travaux de Lee en 2001, que la PSS-10 présente une bonne cohérence
interne, ainsi qu’une fiabilité test-retest adequate chez les adultes sur une période de 2 a 4

semaines.

Concernant la validité de construction, la PSS-10 tend & se composer de deux facteurs dans les
populations adultes et étudiantes universitaires : I'impuissance percue et lI'auto-efficacité percue.
(227).

Les deux échelles d’évaluation ont été¢ administrées en arabe dialectal par le méme enquéteur
sauf pour les deux meres ou les échelles étaient auto administrées, c’est la version en frangais qui

a été utilisée.

11.2.5.3. L’échelle de Lickert :

Nous avons utilisé I’échelle de Lickert a cinq points afin d’évaluer I’attitude du professionnel
lors de I’annonce de diagnostic et le niveau de stress des parents pendant le processus du
diagnostic. Elle a été également utilisée afin d’évaluer le niveau de satisfaction des parents
concernant 1’amélioration de I’enfant dans les différents domaines et les conditions de

scolarisation.
11.3.Limites de I’étude :

Les résultats de notre étude sont a considérer en tenant compte des limitations inhérentes a notre
recherche, qui peuvent étre résumées comme suit :

-C’est une étude quantitative qui ne peut renseigner sur la qualité des prestations ni sur leur
contenu.

-1l s'agit d'une étude transversale, incluant une partie basée sur des dossiers qui ne contiennent
pas toujours toutes les informations requises.

-Une partie des données recherchées lors de I’interview avec les parents est ancienne, ce qui nous

a exposés au biais lié a I'oubli.
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-L'interview en face a face et la méthode des questions-réponses pourraient introduire des biais
potentiels dans notre étude.

-Le processus de recrutement de I'échantillon n'était pas purement aléatoire. Nous avons
sélectionné uniquement les cas disposant d'un dossier médical. En effet, beaucoup d’autres

patients consultent de fagon occasionnelle et ne posseédent pas nécessairement un dossier médical.
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Chapitre 111 : Résultats
I11.1.Partie descriptive

111.1.1 Caractéristiques sociodémographiques
111.1.1.1. Le sexe:

Graphique n°1 : Répartition de la population étudiée selon le sexe

Sex-ratio (M/F) = 2.70

On note une nette predominance du trouble chez les gargons.
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111.1.1.2.L>age :

Tableau n°2: Reépartition de la population étudiée selon Les tranches d’age par années:

Tranches d’age par Total
annees N %
[3-5] 17 17
15-8] 24 24
18-11] 37 37
]11- 14] 17 17
114 -16] 5 5
Total 100 100
Moyenne (ET) 9.02 + 3.27
Min-Max 3-16

IC a95 % de la moyenne 8.3729.66
Médiane 9.0

On note une légere prédominance de la tranche d’age entre 9 et 11ans (37%), suivis par la
tranche d’age située entre 6 et 8 ans. En 3eme position ce sont les enfants ageés entre 3 et 5ans,
et ceux ageés entre 12 et 14 ans avec le méme pourcentage (17%). La moyenne d’age est de 9.02
+3
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111.1.1.3. Distance entre le lieu de résidence et L'EHS (en km) :

Graphique n°2: Répartition de la population étudiée selon la distance en km

Distance [lieu de résidence et I'EHS ] (en km)

>120 km
90-120 km
60-90 km

30-60 km

I 1%
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0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Plus de la moitié des parents résident a 30KM du service de pédopsychiatrie, et 31% parcourent
une distance de 30 a 120 KM pour arriver au service, sachant que plus de la moitié des
consultants proviennent de la willaya d’ANNABA, les autres proviennent des wilayas
limitrophes (El Taref, Skikda, Souk Ahras, Guelma, Tebessa).
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111.1.1.4. Le parent référent :

Graphique n°3: Répartition de la population étudiée selon le parent référent
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Ce sont le plus souvent les méres qui accompagnent leurs enfants a la consultation (64%).

Les péres étaient présents dans 21% des cas.

Dans 2% des cas le référent est représenté par la grand-mére avec qui vit I’enfant en raison de
I’absence de ses deux parents qui sont a I’étranger. Le deuxiéme cas, c’est un enfant qui vit avec

la tante paternelle suite au déces de sa mere.
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111.1.1.5. L'age des parents au moment de I’enquéte :

Tableau n°3 : Répartition de la population étudiée selon 1’dge moyen des parents

N | Minimum | Maximum | Moyenne | Ecart type | Médiane

Age de mére | 98 29 57 41.27 6.31 41

Age du pere | 100 35 77 47.66 7.63 47

La moyenne d’age des parents est de 41 ans pour les meres et 47 ans pour les péres. Dans deux

cas de notre échantillon les méres sont décédées.
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111.1.1.6.Profession des parents :

Tableau n° 4: Répartition de la population étudiée selon la profession des meres, n=98

Effectif Pourcentage
Femme Au Foyer 82 83.67
Fonctionnaire 15 14.28
Profession libérale 1 1.02
Total 98 100.0%

83,67% des meéres sont femmes au foyer.15% sont des fonctionnaires.
Les domaines de travail retrouvés sont par ordre de fréquence : I’enseignement (5 cas),

administratif (5 cas), médical (3 cas), couture (1 cas), agent d’hygieéne (1cas),

Tableau n°5 : Répartition de la population étudiée selon la profession des peres :

Effectif Pourcentage
Profession libérale 19 19,0%
Fonctionnaire 42 42,0%
Chomeur 15 15,0%
Retraité 6 6,0%
Autres 18 18,0%
Total 100 100.0%

42% des péres sont des fonctionnaires, les métiers retrouvés sont : corps de sécurité, chauffeur,
pompier, enseignant, etc.

19% des péres de notre échantillon travaillent dans le secteur libéral (taxieur, commercant,
restauration, comptable, avocat, notaire, etc.)

Les autres métiers (18%) sont représentés par des métiers a revenu journalier exercés de facon
irreguliere (marchand de légumes, taxieur clandestin, etc) ou des métiers d’artisanat (magon,
peintre, plombier, mécanicien, agriculteur, etc).

15 % sont sans emploi, et 6% des retraités.
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111.1.1.7. Nombre des fréres et sceurs :

Tableau n°6: Répartition de la population étudiée selon le nombre de fratrie

Effectif Pourcentage
0 8 8.0%
1 23 23.0%
2 38 38.0%
3 19 19.0%
>4 12 12%
Total 100 100.0%

69% des parents de notre échantillon ont au moins deux autres enfants a prendre en charge,

12% ont un nombre d’enfants supérieur ou égal a 4 en plus de I’enfant atteint de TSA.

111.1.1.8. Présence d'un frére ou d'une sceur avec TSA :

Tableau n°7 : Répartition de la population étudiée selon la fratrie avec TSA

Effectif Pourcentage
Non 94 94.0%
Oui 6 6.0%
Total 100 100.0%

On note la présence d’un deuxiéme frére ou sceur avec TSA dans 6% des cas, dont 4 de sexe

masculin soit 80% et 2 de sexe féminin soit 20%.
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111.1.1.9.Situation familiale :

Tableau n°8 : Répartition de la population étudiée selon la situation familiale

Effectif Pourcentage
Couple 92 92.0%
Séparés 5 5.0%
Décés d’un des 2 parents 3 3.0%
Déces du pere 2 2.0%
Déces de la mere 1 1.0%
Total 100 100.0%

92 % des familles vivent en couple.
Un enfant vit avec sa grand-mere, un enfant vit avec sa tante paternelle, et un enfant vit seul

avec son pére.

111.1.1.10.Qualité de la relation dans le couple :

Tableau n°9: Répartition de la population étudiée selon la qualité de la relation dans le

couple

Effectif Pourcentage
Bonne entente 87 87.0%
Conflictuelle 13 13.0%
Total 100 100.0%

On note la présence d’un climat familial conflictuel dans 13% des cas.
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111.1.1.11. Niveau d’instruction des parents :

Tableau n°10: Répartition de la population étudiée selon le niveau d’instruction des peres

Effectif Pourcentage
llettré 2 2.0
Primaire 12 12.0
Moyen 35 35.0
Secondaire 37 37.0
Universitaire 14 14.0
Total 100 100.0%

72 % des péres ont un niveau secondaire ou moyen ,14 % ont un niveau universitaire.

Tableau n°11: Répartition de la population étudiée selon le niveau d’instruction des meres

Effectif Pourcentage
Ilettré 1 1.0
Primaire 13 13.0
Moyen 32 32.0
Secondaire 30 30.0
Universitaire 24 24.0
Total 100 100.0%

62 % des meres ont un niveau moyen ou secondaire, 24% des meres ont un niveau universitaire.
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111.1.1.12. Type de logement et nombre de piéces :

Tableau n°12: Répartition de la population étudiée selon le type de logement et le nombre de

piéces
Indépendant Partagé
Effectif Pourcentage Effectif Pourcentage
Une piéce 6 7.4% 3 15.8%
Deux pieces 18 22.2% 6 31.6%
Trois piéces 47 58.0% 5 26.3%
> 4 piéces 10 12.34% 5) 26.31%
Total 81 (81.0) 100.0% 19 (19.0) 100 %
Moyenne (ET) 2.81+£0.92 2.67 £1.15

81% des familles possédent un logement indépendant dont 58% d’entre eux vivent dans des
appartements a 3 pieces.

19% des familles partagent le foyer avec la grande famille, dont 31% d’entre eux ont deux

piéces.
111.1.1.13. Niveau socio-économique de la famille :

Graphique n°4: Répartition de la population étudiée selon le niveau socio-économique de la

famille

Bon

12,00%

Moyen 25,00%

Faible 42,00%

Tres

faible 21,00%

42% des familles ont un faible niveau socioéconomique
21% ont un niveau de vie tres faible.

12 % ont un bon niveau de vie.
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111.1.2. Antécédents pathologiques :

111.1.2.1. Antéceédents pathologiques personnels des peres :

Tableau n°13 : Répartition de la population selon les antécédents pathologiques des péres

Effectif Pourcentage
Oui 30 30.0%
Non 70 70.0%
Total 100 100.0%

30% des peres ont des antécédents pathologiques.2 peres sont décédés.

Tableau n°14: Répartition de la population selon la nature des antécédents pathologiques
chez les péres

Effectif* Pourcentage
HTA 8 26,67
Diabete 6 20,00
Cardiopathie 4 13,33
Asthme 3 10,00
Trouble psychiatrique 7 23,33
Allergie respiratoire 1 3,33
Maladie cancéreuse 3 10,00
Hernie discale 1 3,33
Pathologie auto immune 3 10,00

(*) Seul ou associé

26,6% des peres ont une HTA, 23,33% ont un trouble psychiatrique et 20% ont un diabéte.
La pathologie auto immune et I’asthme étaient présents dans 10% des cas pour chaque trouble.
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111.1.2.2. Antécédents pathologiques personnels des meres :

Tableau n°15 : Répartition de la population étudiée selon la présence d’antécédents chez les

meres
Effectif Pourcentage
Oui 35 35.0%
Non 65 65.0%
Total 100 100.0%

35% des meres ont des antécedents pathologiques.

Tableau n°16: Répartition de la population étudiée selon la nature des antécédents chez les

meres
Effectif (*) Pourcentage
HTA 13 37,14
Diabete 12 34,29
Pathologie gynécologique 8 22,86
Pathologie thyroidienne 6 17,14
Trouble psychiatrique 3 8,57
Anémie 2 5,71
Migraine 2 571
Asthme 1 2,86
Hernie 1 2,86
Maladie cancéreuse 2 571

(*) Seul ou associé

37,14% des meres présentent une HTA, 34,24% ont un diabete et 22,6% ont une pathologie
gynecologique. La pathologie thyroidienne était présente dans 17,14% des cas
Notons qu’il y a deux cas de déces chez les meres, les causes étaient un cancer du poumon

compliqué de covid19 et un cas de grossesse molaire compliquée de cancer.
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111.1.2.3. Troubles associés chez ’enfant:

Tableau n°17 : Répartition de la population étudiée selon la fréquence des troubles associés

Effectif Pourcentage
Oui 37 37.0%
Non 63 63.0%
Total 100 100.0%

37% des enfants présentent une ou plusieurs pathologies associées.

Tableau n°18 : Répartition de la population étudiée selon la nature des troubles et symptémes

associés
Effectif* Pourcentage
Epilepsie 22 22%
Instabilité 21 21%
Insomnies 11 11%
Hypothyroidie 3 3%
Pathologie chirurgicale 3 3%
Pathologie respiratoire 3 2%
Pathologie génétique 2 2%
Pathologie hématologique 2 2%
Insomnies 1 2%
THADA 2 2%
Convulsion a la naissance 1 1%

*Seul ou associé

L’¢épilepsie est la comorbidité la plus fréquente avec 22%, suivie par I’instabilité psychomotrice

dans 21% des cas. L’insomnie était présente chez 11% des enfants
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Tableau n°19: Répartition de la population étudiée selon la prise de médicaments

Effectif Pourcentage
Oui 49 49.0
Non 45 51.0
Total 100 100.0%

49% des enfants sont sous traitement médicamenteux.

Tableau n°20 : Répartition de la population étudiée selon le type du médicament prescrit

TRT Effectif %

Neuroleptique 31 31.0
Anti convulsivant 19 19.0
Hypnotique 5 5.0
Lévothyrox 3 3.0
Acide folique 1 1.0
Laxatif+ Antispasmodique 1 1.0
Atomoxétine 2 2.0
Traitement de ’asthme 1 1.0

Les traitements les plus souvent prescrits sont les neuroleptiques (31%), anticonvulsivants

(19%) et hypnotiques (5%). La prescription la plus utilisée respectivement pour chaque classe

est la rispéridone, ’acide valproique et 1’hydroxyzine chlorhydrate. Ces médicaments sont

prescrits soit en monothérapie dans 33 cas ou en association dans 16 cas. L’association la plus

fréquente concerne les neuroleptiques et les anticonvulsivants. Sachant que sur les 22 cas

d’¢épilepsie 3 enfants ont arrété le traitement anticonvulsivant sur avis du médecin traitement.
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111.1.3.Naissance et accouchement :

111.1.3.1.Répartition de la population étudiée selon la voie d’accouchement :

Tableau n°21: Répartition de la population étudiée selon la voie d’accouchement

Effectif Pourcentage
Voie basse dystocique 10 10.0
Voie basse eutocique 53 53.0
Césarienne 37 37.0
Total 100 100.0%

37% des meres ont subi une césarienne et 10% par voie basse dystocique.

L’accouchement était, par voie basse eutocique dans 53% des cas.

111.1.3.2. Répartition de la population étudiée selon le poids de naissance :

Tableau n°22: Répartition de la population étudiée selon le poids de naissance

Effectif Pourcentage
<2.5 kg 3 3%
2.5-4 kg 85 85 %
>4 kg 12 12 %
Total 100 100.0%

Le poids de naissance était normal chez la majorité des naissances.

On note une macrosomie dans 12% des cas.

117



Partie Pratique

111.1.3.3. Répartition de la population étudiée selon le score d’Apgar :

Tableau n°23: Répartition de la population étudiée selon le score d’ Apgar

Apgar a Iminute Apgar a 5 minutes

N % N %
<7 6 6 0 0.0
>7 48 48 45 45
Non précisé 46 46 55 55
Total 100 100 45 100
Moyenne (x Ecart type) 7.55+1.19 8.73+£0.61
Min-Max 2-10 7-10

48% d’enfants avec TSA avait un score d’APGAR situé dans les normes.

Malheureusement il n’a pas été mentionné sur le carnet de santé de 1’enfant dans 46% des cas

pour ’APGAR a Iminute et 55% des cas pour I’APGAR a 5Sminutes.

La moyenne du score d’ Apgar a une minute était de 7.55 + 1.19.
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111.1.4.Etape de suspicion du diagnostic de TSA :

I11.1.4.1.Premiers signes d’alerte :

Tableau n°24: Répartition de la population étudiée selon les premiers signes d’alerte

Effectif* | Pourcentage
Retard du langage 38 38
Interaction sociale limitée 36 36
Non réponse a I’appel 32 32
Troubles du comportement 30 30
Régression du langage 17 17
Troubles émotionnels 12 12
Autres signes 23 23

(*) Seul ou associé

Le retard du langage était le premier signe d’alerte exprimé par les parents dans (38%) des cas

suivis par I’indifférence a 1’appel dans (32%) des cas.

Les troubles du comportement €taient repérés comme premiers signes d’appel dans (30%) des
cas, suivis par I’interaction sociale limitée dans (26%) des cas et la régression du langage dans

(17%).

Les troubles émotionnels étaient percus dans (12%) des cas, ils sont représentés par: les rires et

pleurs immotivés et excessifs, absence de réaction si nouveau événement

D’autres signes ont €té rapportés moins fréquemment par les parents représentés par : le retard
d’acquisition de la marche ou de la position assise, les troubles oro alimentaires, 1’écholalie,
I’intolérance au changement, 1’intérét excessif aux objets, le retard d'acquisition de I'autonomie,
les troubles de la sensorialité, 1’absence du jeu, les troubles du sommeil, I’absence de la

communication non verbale telle que le pointing.
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111.1.4.2. Répartition de la population étudiée selon la nature des troubles de
comportement :

Tableau n°25: Répartition de la population étudiée selon la nature des troubles de
comportement, n=30

Effectif (*) Pourcentage
Stéréotypies 12 40
Hyperactivité anormale 10 25
Comportement bizarre 7 23,33
Signes d’auto-stimulation 3 10
Agressivité 1 3,33
Sagesse marquée 1 3,33
Absence de peur du danger 1 3,33

(*) Seul ou associé

Les principaux troubles du comportement ayant alerté les parents sont représentés par les
stéréotypies (40%) des cas, I’hyperactivité (25%) et les comportements bizarres (23,33%)

comme la manipulation anormale des objets, ou des selles.

Les signes d’autostimulation étaient présents parmi les premiers signes d’alerte dans 10 %.
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111.1.4.3.Age de I’enfant lors des premiéres inquiétudes parentales liées au développement

de ’enfant :

Tableau n°26: Répartition de la population étudiée selon 1’age de I’enfant lors des premiéres
inquiétudes parentales liées au développement de I’enfant

Effectif Pourcentage
[1-6] mois 4 4.0%
] 6-12] mois 11 11.0%
] 12-18] mois 28 28.0%
] 18-24] mois 17 17.0%
]12et3]ans 28 28.0%
]13-4] ans 11 11.0%
>4 ans 1 1.0%
Minimum 3,000
Maximum 60,000
Moyenne 22,780
ICa9 % 20,602 a 24,958
Médiane 21,500
Ecart Type 10,9753

L’age de I’enfant lors des premiers soucis est situé¢ surtout entre 13 et 24 mois dans 45% des

cas. Entre 7 et 12mois, 11% des parents ont pu percevoir les signes d’alerte.

Avant 6 mois, les parents percoivent rarement les signes d’alerte (4% des cas).La moyenne

d’age de I’enfant est de 22,780+10,9753
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111.1.4.4.Personnes ayant formulé les premiéres inquiétudes liées au développement de

I’enfant :

Tableau n°27: Répartition de la population étudiée selon les personnes ayant formulé les

premieres inquiétudes liées au développement de 1’enfant

Effectif (*) Pourcentage
Pere 22 22.0
Mére 80 80.0
Fratrie 3 3.0
Grands parents 15 15.0
Médecin 8 8.0
Autres 12 12.0
*seul ou isolé

Ce sont surtout les méres qui percoivent en premier les premiers signes d’alerte, 80% vs 22%
pour les péres, les grands parents étaient parmi les premiers a exprimer leurs premiéres
inquiétudes dans 15% des cas.

Dans 8 % des cas se sont les médecins, dans les autres cas (12%) c’était soit des amis de la

famille qui ont un enfant avec TSA ou d’autres parents tels que les tantes ou oncles.
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111.1.4.5.Age de I’enfant lors de la premiére consultation :

Tableau n°28: Reépartition de la population étudiée selon 1’age de la premiére consultation

Effectif Pourcentage
[6-12] mois 6 6.0%
112-24] mois 24 24.0%
124-36] mois 42 42.0%
13 a5] ans 26 26.0%
>5 ans 2 2.0%
Total 100 100.0%
Minimum 9,0
Maximum 72,5
Moyenne 30,41
ICa95 % 27,4 a33/4
Mediane 30,5
Ecart Type 15,07

L’age de la premicre consultation est situ¢ essentiellement entre 24 et 36 mois.

6 % des parents ont consulté un professionnel entre 6 et 12 mois et 24% entre 12 et 24mois.

26% des parents ont consulté entre 3 et 5 ans.

2% des parents n’ont consulté qu’apres 1’age de Sans.

L’age moyen de la premiére consultation est de 30,41 + 15,07.

ICa9%5 %:27,4a33,4.
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111.1.4.6. Délai entre la premiére inquiétude des parents et la premiere consultation :

Graphique n°5: Répartition de la population étudiée selon le délai entre la premiére
inquiétude des parents et la premiere consultation
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62% des parents consultent dans les six mois suivant les premiéres inquiétudes.
17% attendent entre 5 et 12 mois pour consulter, et 12% entre 12 et 18 mois.

6% des parents ont consulté deux ans apres.
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111.1.4.7.Premiers professionnels consultés :

Graphique n°6: Repartition de la population étudiée selon les premiers professionnels
consultés

Neurologue - 3%

ORL 6%

Médecin généraliste 7%

Psychiatre 8%

Pédopsychiatre 10%
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Ce sont essentiellement les pédiatres qui sont consultés en premiere position suivis par les
psychologues et les orthophonistes. Les pédopsychiatres ne sont consultés en premiere position

que dans 10% des cas.
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111.1.4.8.Conduite a tenir du premier professionnel consulté :

Tableau n°29: Répartition selon la conduite a tenir du premier professionnel consulté

Effectif | Pourcentage
Orientation vers un pédopsychiatre 29 29,0
Orientation vers un autre professionnel 25 25,0
Commencer d’emblée 1a PEC 23 23,0
Pas de signes d’alarme, surveillance et revoir 23 23,0
I’enfant

Suite a la premiére consultation 29% des parents ont été orientés vers un pédopsychiatre et 25%
vers un autre professionnel.

23% ont commencé d’emblée la prise en charge chez le premier professionnel consulté.

Chez 23% des cas, les parents étaient rassurés et les professionnels ont préconisé d’attendre et

de juste surveiller I’enfant.

111.1.4.9. Les autres professionnels vers lesquels les parents ont été orientés :

Tableau n°30: Répartition de la population étudiée selon les professionnels vers lesquels les
parents ont été orientés

Effectif Pourcentage
Orthophoniste 8 32,0%
Médecin ORL 4 16,0%
Neurologue 3 12,0%
Psychologue 3 12,0%
Jardin d’enfants 2 8,0%
Psychiatre 2 8,0%
centre psychopédagogique 1 4,0%
neurochirurgien 1 4,0%
Pediatre 1 4,0%
Total 25 100.0%

Les professionnels vers lesquels les parents ont été orientés sont: les orthophonistes (32%), les

médecins ORL (16%), les neurologues (12%), et les psychologues (12%).
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111.1.4.10. Réactions des parents face a ces premiéres réponses :

Tableau n°31: Répartition de la population étudiée selon les réactions des parents face a ces

premieres réponses

Effectif Pourcentage
Suivre les recommandations du premier
professionnel consulté 74 78,0%
Voir un autre professionnel 20 20,0%
Abandonner toute procédure diagnostique 4 03,0%
Voir un pédopsychiatre, a I'étranger 2 204

74% des parents ont suivi les recommandations des professionnels de premiére ligne.

20% ont décidé d’eux méme de voir un autre professionnel.

4% des parents ont abandonné toute procédure de diagnostic ou prise en charge et ont préféré

travailler seul a la maison avec leur enfant.

2% des parents se sont déplacés a 1’étranger pour voir un pédopsychiatre.
p p gerp pedopsy
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111.1.4.11. Délai entre la premiére consultation et I’arrivée chez le pédopsychiatre :

Tableau n°32: Répartition de la population étudiée selon le délai entre la premiére
consultation et 1’arrivée au pédopsychiatre

Effectif Pourcentage
] 0-6] mois 50 50.0%
] 6-12] mois 13 13.0%
] 12-24] mois 17 17.0%
] 24-36] mois 7 7.0%
>3 ans 13 6.0%
Total 100 100.0%

Le délai entre la premiére consultation et I’arrivée au pédopsychiatre, est situé entre 0 et 6 mois
dans 50% des cas.Dans17% des cas, il est de 1 a 2 ans apreés la premiére consultation.

13% ont consulté apres un délai supérieur a 3 ans.
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111.1.4.12. Les causes du retard de la premiére consultation chez le pédopsychiatre : n=98

Tableau n°33: Répartition de la population étudiée selon les causes du retard de la premiére
consultation chez le pédopsychiatre

Effectif | Pourcentage
Les parents n’ont pas été orientés par les professionnels de santé 40 40,82
L’aspect stigmatisant de I’hopital psychiatrique 18 18,37
Sur avis des professionnels qui ont préconisé d’attendre 14 14,28
La crainte d’avoir un diagnostic d’autisme 9 9,18
Dédramatisation par les parents 7 7,14
Autres raisons 10 10,20

40,82% des parents ont pris du temps a consulter chez le pédopsychiatre car ils n’ont pas été
orientés par les professionnels de premiére ligne, ou a cause de 1’aspect stigmatisant de I’hopital

psychiatrique dans lequel exerce les pédopsychiatres existants (18,37% des cas).
14,28% ont été conseillés d’attendre avant de voir un pédopsychiatre.

Les autres causes de retard rapportées par les parents étaient la confirmation d’un diagnostic de

retard du langage par les premiers professionnels consultés, la pandémie Covid-19.

Les autres causes sont : Absence de pédopsychiatre dans la wilaya, la préoccupation des parents
par la prise en charge du premier enfant autiste, I’existence de problémes familiaux, une

situation financiére précaire ou un temps d’attente trop long pour un RDV a la consultation.
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II1.1.5. Etape d’annonce du diagnostic:

111.1.5.1. Le premier professionnel ayant annoncé le diagnostic d’autisme :

Tableau n°34: Répartition de la population étudiée selon le premier professionnel ayant
annoncé le diagnostic

Effectif Pourcentage
Pédopsychiatre 39 39.0%
Psychologue 21 21.0%
Orthophoniste 20 20.0%
Psychiatre 9 9.0%
Pédiatre 7 7.0%
Medecin généraliste 4 4.0%
Total 100 100.0%

Ce sont le plus souvent les pédopsychiatres qui sont les premiers a avoir annoncé le diagnostic
dans 39% des cas, suivis par les psychologues et les orthophonistes. Dans 7% des cas ce sont

les pédiatres qui ont communiqué en premier le diagnostic d’autisme aux parents.
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111.1.5.2. Le nombre de professionnels vus pour obtenir le diagnostic :

Tableau n°35: Répartition de la population étudiée selon le nombre de professionnels vus

pour obtenir le diagnostic

Effectif Pourcentage
1 60 60.0%
2 35 35.0%
3 5 5.0%
Total 100 100.0%
Moyenne 1,550
ICa9 % 1,366 4 1,734
Médiane 1,000
ET 0,9252

Le premier professionnel vu est celui qui a annoncé le diagnostic dans 60% des cas.

Dans 35% des cas les parents ont d voir un deuxiéme professionnel pour avoir la confirmation

d’un diagnostic de TSA.
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111.1.5.3.Le délai de confirmation du diagnostic par rapport a la premiere consultation

chez le pédopsychiatre :

Tableau n°36: Répartition de la population étudiée selon le délai de confirmation du
diagnostic par rapport a la premiere consultation chez le pédopsychiatre

Effectif Pourcentage
[0 - 3] mois 44 44.0%
] 3 - 6] mois 8 8.0%
] 6 -12] mois 10 10.0%
] 12-24] mois 9 9.0%
] 2-4] ans 5 5.0%
NP 24 24.0%
Moyenne (mois) 7,03
Total 100 100.0%
Statistiques descriptives
ShapirowWilk
N | Moyenne | Médiane | Ecart- | Minimum | Maximum | W P
type
Moyenne | 76 7.03 1.50 9.46 1.50 48.0 0.633 | <.001
(mois)
Le délai de confirmation du diagnostic était dans les 3 mois qui ont suivi la premiére

consultation dans 44% des cas.

10% des parents ont eu la confirmation du diagnostic dans les 6 a 12 mois suivants la premiéere

consultation, et entre 2 et 4 ans dans 5% des cas.

La moyenne retrouvée dans notre étude est de 7.03 mois.
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111.1.5.4. Age de ’enfant au moment de la confirmation du diagnostic :

Tableau n°37: Répartition de la population étudiée selon I’age de 1’enfant au moment de la
confirmation du diagnostic

Effectif Pourcentage
<2 ans 4 4.0%
[2-3] ans 29 29.0%
13-4] ans 57 57.0%
>4 ans 10 10.0%
Total 100 100.0%
Moyenne (ET) 2.73 £0.69
Min-Max 1-4

L’age moyen de confirmation du diagnostic est situé entre 3 et 4 ans, dans 57% des cas.

29 % sont diagnostiqués entre 2 et 3 ans, et une tres faible minorité est diagnostiqué avant 1’age
de 2ans.
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111.1.5.5.Diagnostic initial posé avant la confirmation du diagnostic de TSA :

Tableau n°38: Répartition de la population étudiée selon le diagnostic initial posé avant la
confirmation du TSA

Effectif Pourcentage
Aucun 72 72,0%
Retard du langage 10 10,0%
Epilepsie avec retard du langage 5 5,0%
Surdité 4 4,0%
Hyperactivité 3 3,0%
Retard du développement 3 3,0%
Carence affective 2 2,0%
Difficultés relationnelles 1 1,0%
Total 100 100.0%

28 % des enfants ont recu un premier diagnostic avant celui du TSA.
Les diagnostics les plus souvent posés initialement sont : le retard du langage (10%), I’épilepsie

avec retard du langage (5%), la surdité (4%) et I’hyperactivité dans 3% des cas.
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I11.1.6.Etape d’évaluation :

111.1.6.1.Tests et examens complémentaires réalisés pendant I’étape de diagnostic et

d’évaluation :

Tableau n°39: Répartition de la population selon Les tests et examens complémentaires
réalisés pendant 1’étape de diagnostic et d’évaluation

Effectif* Pourcentage
Tests et questionnaires
PEP 34 34,0%
CARS 32 30.0%
M CHAT 5 5.0%
CAST 1 1.0%
ECAR 1 1.0%
Non fait 63 63,0%
Examens complémentaires
EEG 86 86.0
PEA 66 66.0
Bilan sanguin standard 58 58.0
Bilan thyroidien 41 41.0
IRM 35 35.0
Scanner cérébral 16 16.0
Métaux lourds 01 01

(*) Seul ou associé

La CARS a été realisée chez 32 enfants. La CAST chez un seul enfant. Le test du dépistage
précoce (MCHAT/R) a été réalisé chez 5% des cas. Toutes ces évaluations ont été réalisées au
niveau du service de pédopsychiatrie par des pédopsychiatres.

Les examens complémentaires les plus souvent demandés sont I’EEG (86%), le PEA 66%)), le
bilan sanguin standard (58%) et le bilan thyroidien (41%).I’IRM cérébrale a été demandée dans

35% des cas, et le scanner cérébral dans 16% des cas.

La recherche de métaux lourds a été effectuée chez un seul patient revenant négative.
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111.1.6.2.Evaluation de la sévérité du trouble :

Tableau n°40: Répartition de la population selon le score de la CARS (Child Hood Autistic
Rating Scale)

CARS Effectif Pourcentage
Autisme léger 20 62.%
Autisme sévére 12 18.8%
Total 32 100.0%

N | Minimum | Maximum | Moyenne | ICa95 % | Médiane | Ecart type

CARS | 32 | 29.000 49.000 36.125 34.312a | 35.500 5.0273
37.938

La CARS a été effectuée chez 32 enfants ,20 cas avaient un autisme Iéger et 12 cas un autisme

séveére. La moyenne du score est de 36.125.1’écart type est 5,0273.

II1.1.6.3.Professionnels associés a I’évaluation:

Tableau n°41: Répartition de la population étudiée selon les professionnels associés a
I’évaluation

Effectif (*) Pourcentage
Psychologues 77 77
Orthophonistes 82 82
Psychomotriciens 58 58
Ergothérapeutes 04 04

Seul ou isolé

Les psychologues et les orthophonistes sont le plus souvent associés a 1’évaluation.
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111.1.7. Perceptions, réactions et attentes des parents lors du processus de diagnostic et

d'évaluation :

I11.1.7.1. Perception du délai d’obtention du diagnostic :

Tableau n°42: Répartition de la population étudiée selon la perception du délai d’obtention
du diagnostic

Effectif Pourcentage
Tres long 3 3.0%
Long 22 22.0%
Normal 42 42.0%
Court 25 25.0%
Tres court 8 8.0%
Total 100 100.0%

Le délai d’obtention du diagnostic est percu par les parents comme normal dans 42% des cas,

court dans 25% des cas et 22 % d’entre eux pensent qu’il était plutdt long.
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111.1.7.2. Perception des parents sur la qualitt du déroulement de I’annonce du

diagnostic :

Tableau n°43: Répartition de la population étudiée selon la perception des parents sur la
qualité du déroulement de I’annonce du diagnostic

Effectif Pourcentage
Qualités des informations fournies
Précises et claires 56 56.0%
Pas suffisamment 44 44.0%
Total 100 100,0%
Termes utilisés
Autisme 58 58,0%
Autisme léger 14 14,0%
Spectre de I'autisme 12 12,0%
Signes d'autisme 6 6.0%
Pourcentage d'autisme 4 4,0%
Autisme moyen 2 2,0%
Retard avec autisme 1 1,0%
NP 3 3,0%
Total 100 100,0%
Durée de I’entretien
Suffisante 72 72,0%
Insuffisante 28 28,0%
Documents fournis aux parents
Oui 05 5,0%
Non 95 95,0%

56% des parents rapportent avoir recu des informations précises et claires ,44% pensent que les

informations recues lors de I’annonce du diagnostic sont vagues et peu claires.

Le terme le plus souvent utilisé lors de I’annonce du diagnostic est représenté par 1’autisme
(58%), d’autres termes moins précis sont utilisés tels que, signes d’autisme et pourcentage

d’autisme.

72% des parents pensent que la durée de I’entretien lors de I’annonce du diagnostic était

suffisante.

5% des parents rapportent avoir regu un document au moment de 1’annonce de diagnostic

(certificat médical dans un cas et rapport médical dans 4 cas).
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111.1.7.3. Nature des explications fournies par les professionnels pendant ’annonce du

diagnostic :

Tableau n°44: Nature des explications fournies par le professionnel qui a annoncé le

diagnostic
Effectif (*) | Pourcentage
Sur les explorations 53 53
Sur le trouble 71 71
Les modalités et possibilités de prise en charge 75 75
L’avenir de I’enfant (langage, scolarité, etc...) 30 30

(*) Seul ou associé

53% des professionnels ont fourni des informations sur les explorations & faire lors de I’annonce
du diagnostic.71% d’entre eux ont fourni des explications sur le trouble lui-méme et 30% ont

abordé¢ le sujet sur ’avenir de I’enfant.
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I11.1.7.4. Attitude du professionnel lors de I’annonce de diagnostic :

Tableau n°45: Répartition de la population selon I’attitude du professionnel lors de 1’annonce
de diagnostic

Effectif Pourcentage
Compréhensif :
Pas du tout 11 11.0%
Un peu 28 28.0%
Assez 57 57.0%
Beaucoup 4 4.0%
Compétent
Pas du tout 9 9.0%
Un peu 33 33.0%
Assez 53 53.0%
Beaucoup 5 5.0%
Ouvert aux questions
Pas du tout 9 9.0%
Un peu 34 34.0%
Assez 51 51.0%
Beaucoup 6 6.0%

Les professionnels ayant annoncé le diagnostic étaient pergus comme étant assez compréhensifs
dans 57% des cas, assez compétents dans 53% des cas et assez ouverts aux questions dans 51%

des cas.

11% des parents pensent qu’ils ne sont pas du tout compréhensifs, pas du tout compétents ou

ouverts aux questions dans 9% des cas.
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111.1.7.5. Réactions et sentiments des parents lors de ’annonce du diagnostic :

Tableau n°46: Répartition de la population étudiée selon les réactions et sentiments des
parents lors de I’annonce du diagnostic

Effectif (*) Pourcentage

Tristesse 86 86
Frustration 45 45
Culpabilité 43 43
Déni 43 43
Impuissance 34 34
Colere 18 18
Acceptation 14 14

Incompréhension totale 01 01

La grande majorité des parents ont éprouvé un sentiment de tristesse (86% des cas), le sentiment
de culpabilité et le déni du trouble étaient présents dans 43% des cas, 34% des parents ont senti
de I’'impuissance et 1% ont senti de la colere. 14% des cas étaient dans ’acceptation du

diagnostic.
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111.1.7.6. Niveau de stress pendant le processus du diagnostic :

Tableau n°47: Répartition de la population étudiée selon le niveau de stress des parents
pendant le processus du diagnostic

Effectif Pourcentage
Tres stressant 46 46
Assez stressant 44 44
Peu stressant 10 10
Pas du tout stressant 0 0
Total 100 100

100% des parents étaient stressés a des degrés différents.
46 % des parents ont percu I’annonce du diagnostic comme étant tres stressante.

44% 1’ont percu comme assez stressante. 10% des parents étaient peu stresses.
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111.1.7.7. Attentes et besoins des parents avant, pendant et aprés I’annonce du diagnostic :

Tableau n°48: Répartition de la population selon les attentes et besoins des parents avant,
pendant et aprés 1I’annonce du diagnostic (n=38)

Effectif | Pourcentage

Avant I’annonce du diagnostic

Rapidité du diagnostic 6 15,8
Faciliter I’acces aux explorations 4 10,53
Formation des pédiatres 2 5,26

Pendant I’annonce du diagnostic

Rassurer les parents 7 18,42
Expliquer comment se comporter avec lui 7 18,42
Information sur le trouble 7 18,42
Durée suffisante de I’entretien 5 13,16
Annonce progressive 5 13,16
Ne pas donner de faux espoirs 4 10,53
Une bonne formulation de I’annonce 3 7,9
Parler de I’avenir de ’enfant 3 7,9
Aprées I’annonce du diagnostic

Soutien et accompagnement psychologique des 7 18,42
parents

Orienter vers une équipe pluridisciplinaire 5 13,16
Identifier les ressources possibles 4 10,53
Consultation rapprochée pour rassurer les parents 3 7,9

Parmi les parents ayant exprimé leurs attentes et besoins (38%), 15,8 % d’entre eux ont souhaité
avoir un diagnostic rapide pour diminuer leur stress. 10,53% souhaitent avoir un accés facilité
aux explorations et 5,26% insistent sur la nécessité de former tous les pédiatres pour le dépistage

précoce pour qu’ils puissent orienter I’enfant a temps.

Pendant I’annonce du diagnostic ; les parents ont exprimé leurs besoins d’étre rassurés par les

professionnels (18,42%) et d’avoir des éclaircissements sur le trouble (18,42%) et sur la
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maniére de se comporter avec leurs enfants (18,42%). 13,16% des parents ont souhaité recevoir

le diagnostic de fagon progressive et de leurs consacrer une durée suffisante (13,16%).

10,53% des parents souhaitent ne pas leurs donner de faux espoirs et 7,9% souhaitent que les
professionnels trouvent les bonnes formulations pour annoncer le diagnostic aux parents et

parler de I’avenir de leur enfant (7,9%).

Apres le diagnostic, 18,42% des parents ont exprimé leurs besoins d’avoir un soutien et un
accompagnement psychologique, 13,16 % souhaitent é&tre orientés a une équipe
pluridisciplinaire. Les parents espérent qu’ils soient orientés vers les ressources possibles

(10,53%) et avoir des consultations rapprochées (7,9%).
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I11.1.8. Impact du trouble de ’enfant sur la famille :

111.1.8.1. Personnes s’occupant de ’enfant et conséquences du TSA sur la qualité de vie

et relations dans la famille :

Tableau n°49: Personnes s’occupant de 1’enfant et conséquences du TSA sur la qualité de vie

et relations dans la famille

Effectif | Pourcentage
Les membres de la famille s’occupant de 1’enfant
Mere seule 55 55.0
Les deux parents 19 19.0
Parents et Fratrie 17 17.0
Autres 09 09,0
La diminution des activités du temps libre
Meére 73 73.0
Pére 38 38.0
Fratrie 09 09.0
L’impact du trouble sur la relation du couple
Conflit ou tension dans le couple 47 47.0
Renforcement des liens conjugaux 21 22.0
Sans impact 32 32.0
I’impact du trouble sur les relations au sein de la fratrie, n=92
Consolidation 21 22,83
Perturbation 15 16,30
Sans impact 56 60,87
I’impact du trouble du spectre de I’autisme sur les relations avec la grande famille
Diminution 15 15
Renforcement 20 20
Sans impact 65 65

La meére s’occupe seule de son enfant dans 55 cas (55%), les 2 parents s’en occupent ensemble

dans 19 cas (19%).1ls sont aidés par la fratrie dans 17 cas (17%).Dans les autres cas se sont soit

les grands parents, les tantes et les oncles, ou le pére seul dans le cas du décés de la mére.

73% des meres rapportent la diminution des activités du temps libre et de loisirs.47% des

parents rapportent que le trouble était source de conflit dans le couple.
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Sur les 92 familles avec autres fréres ou sceurs, 60, 87 % des parents pensent que le trouble était

sans impact sur les relations au sein de la fratrie.

Les parents ont rapporté que le trouble a contribué a la consolidation des liens entre les fréres
et sceurs dans 22,83% des cas, et a leur perturbation dans 16,30% des cas. Les parents pensent
que le trouble n’avait pas d’impact sur les relations avec la grande famille dans 65% des cas,

avec renforcement des relations dans 20 % des cas et leur diminution dans 15% des cas.
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111.1.8.2. Impact socio professionnel du trouble sur les parents et la fratrie :

Tableau n°50: Répartition de la population selon 1’impact socio professionnel du trouble sur
les parents et la fratrie

Effectif Pourcentage
Arrét de travail
Pére 12 12.0
Mere 09 09.0
Aménagement de poste de travalil
Peére 02 2.0
Mere 03 3.0
Augmenter les heures de travail
Pére 2 2.0
Diminution des heures de travail :
Pére 25 25.0
Mere 6 6.0
Fratrie 1 1.0
Limitation des relations sociales
Pére 21 21.0
Mere 60 60.0

Dans 21% des familles un des deux parents a arrété son travail dont 12 péres et 9 meres.

5% ont aménagé leur poste de travail pour s’occuper de 1’enfant.

Les parents ont diminué le nombre d’heures de leur travail dans 25% des cas chez les peres et

dans 6% des cas chez les méres et 1% chez la fratrie.

On note une restriction des relations sociales des parents dans 60% des cas chez les méres et

21% des cas chez les peres.

Les parents ont augmenté les heures de leur travail dans 2% des cas.
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111.1.8.3. Impact du trouble de ’enfant sur la santé physique des parents :

Tableau n°51: Répartition de la population étudiée selon I’impact du trouble sur la santé
physique des parents

Effectif Pourcentage

L’impact du trouble sur 1’état de santé
physique des parents

Pére 2 2.0
Meére 18 18.0
Nature du trouble

pour les meres

Epuisement physique 9 50.0%
Douleur de I'épaule 2 11.2
Aggravation de la migraine 2 11,2%
Tachycardie 2 11,2%
Diabete , HTA 1 5.6%
Hernie 1 5.6%
Kystes ovariens 1 5.6%
Total 18 100.0%
Nature du trouble

pour les péres

Epuisement physique 2 2.0%
Total 2 100.0%

18% des meres et 2% des péres pensent que le trouble de I’enfant avait un impact sur leur état
de santé physique.

Les troubles physiques rapportés par les meres sont représentés surtout par : 1’épuisement
physique, douleur chronique, aggravation de migraine préexistante et tachycardie.

Les 2 cas mentionnés par les peres ont rapporté un état d’épuisement physique.
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111.1.8.4. Impact du trouble de I’enfant sur la santé mentale des parents :
Tableau n°52: Répartition de la population selon I’impact du trouble sur la santé mentale des

parents
Effectif Pourcentage

Pére
Oui 13 13.0
Non 87 87.0
Nature des probléemes
Anxiété 9 69,2%
Dépression 2 15,4%
Irritabilité 2 15,4%
Mere
Oui 38 38.0
Non 62 62.0
Nature des problemes
Dépression 18 48,6%
Troubles anxieux 11 27,0%
Irritabilité 7 18,9%
Céphalées psychogenes 1 2,7%
Insomnie 1 2,7%

38% des meres ont développé des troubles mentaux secondaires au trouble de leurs enfants

contre 13% chez les péres.

Les troubles présentés par les péres sont: I’anxiété (69,2%), suivi par la dépression et
Pirritabilité (15,4%).

Les troubles présentés par les méres sont représentés surtout par : la dépression (48,6%),
I’anxiété (27,0%), Dirritabilité (18,9%).
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111.1.8.5. Problémes financiers dus a ’augmentation des charges liées aux soins de

I’enfant :

Tableau n°53: Répartition de la population selon la fréquence des problémes financiers dus a
I’augmentation des charges liées aux soins de I’enfant

Effectif | Pourcentage

Oui 64 64.0
Non 36 36.0
Total 100 100

64% des parents ont évoqué des problémes financiers dus a I’augmentation des charges liées

aux soins de ’enfant.
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111.1.9.Prise en charge :
111.1.9.1.Le début de la prise en charge par rapport a la premiére consultation :

Graphique n°7 : Répartition de la population étudiée selon le début de la prise en charge par
rapport a la premiere consultation
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Le début de la prise en charge a débuté dans les 3 mois suivants la premiére consultation dans

84 9% des cas.

4 % 1’ont débuté entre 9 et 12 mois aprés, et 1% plus de 2 ans aprés la premiére consultation.
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111.1.9.2.Les causes du retard de la prise en charge :

Tableau n°54: Répartition de la population étudiée selon les causes du retard de la prise en

charge : n=20
Effectif (*) | Pourcentage
Eloignement du lieu des soins 5 25.0%
Non acceptation du diagnostic 5 25.0%
Sur avis des professionnels de premiere ligne 6 30.0%
Aspect stigmatisant de I’hépital psychiatrique 2 10,0%
Epuisement de la mére 2 10,0%
Frere autiste 1 05,0%
Pandémie covid19 1 05,0%
Présence de pathologie plus grave 1 05,0%

(*) Seul ou associé

Les recommandations inappropriées des professionnels de premiére ligne, 1’éloignement des

services de soins et la non acceptation du diagnostic sont les principales causes qui ont engendré

un retard de la prise en charge.

Les autres causes sont : la stigmatisation des services de pédopsychiatrie, épuisement de méres

présence d’un autre freére autiste ou d’une pathologie grave chez I’enfant et la pandémie Covid-

19.
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111.1.9.3. Services et centres de prise en charge :

Graphique n°8: Répartition de la population étudiée selon le type des services et centres de
prise en charge
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Parmi les patients suivis & notre niveau 66% ont aussi un suivi au niveau du secteur privé.

28% sont intégrés dans un centre psychopédagogique et 13% dans un centre associatif.
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111.1.9.4. La fréquence de prise en charge dans le service de pédopsychiatrie :

Graphique n°9 : Répartition de la population étudiée selon le rythme et la fréquence de la
prise en charge dans le service de pédopsychiatrie

40,00%
36,00%

35,00%
0
30,00% 29,00%
25,00%
21,00%
20,00%
15,00%
10,00%

5,00%
5,00% 3,00% 2.00% 4,00%

oo T - Bl

Chaque jour 2x/semaine 1x/semaine 1x/15j 1x/mois 1x/2mois  1x/3mois

3% des enfants ont bénéficié d’une prise en charge quotidienne.2% étaient pris en charge deux

fois par semaine.

29% sont pris en charge une seule fois par semaine, et 36% une fois tous les 15 jours.
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111.1.9.5. Nature des professionnels intervenant dans la prise en charge :

Tableau n°55: Répartition de la population étudiée selon la nature des professionnels

intervenant dans la prise en charge

Effectif (*) Pourcentage
Psychologue 86 86,0%
Orthophoniste 84 84,0%
Pédopsychiatre 100 100,0%
Psychomotricien 37 37,0%

(*) Seul ou associé

Tous les patients faisant partie de 1’étude sont pris en charge par un pédopsychiatre, 86% des

enfants sont pris en charge par le psychologue, 84% par 1’orthophoniste et 37% par le

psychomotricien.
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111.1.9.6. Les modalités de la prise en charge au niveau du centre psychopédagogique :

Tableau n°56: Répartition de la population étudiée selon Les modalités de la prise en charge
au niveau du centre psychopédagogique: n=28 (28%)

Effectif | Pourcentage

Fréquence :

1x/semaine 9 32,1%
2x/semaine 5 17,9%
3x/semaine 2 7,1%
5x/semaine 12 42,9%
Type de la PEC :

Groupe 18 64,3%
Individuelle 9 32,1%
Mixte 1 3,6%

la nature des professionnels intervenants dans
la prise en charge :

Orthophoniste 23 82,14
Psychologue 23 82,14
Educatrice 13 46,43
ENS spécialisé 03 10,71
Psychomotricien 01 3,57
NP 01 3,57

Parmi les 28 enfants suivis aussi au niveau du centre psychopéedagogique 42, 9% bénéficient
d’une PEC quotidienne, et 32,1% une seule fois par semaine.

Ils recoivent une PEC de groupe dans 64,3% et une PEC individuelle dans 32,1%.

Les professionnels intervenants sont essentiellement des psychologues ou des orthophonistes
82,14 %.

Les éducatrices interviennent dans 46,3% et les enseignants spécialisés dans 10,71% des cas.
Les psychomotriciens sont présents dans 3,57% des cas.
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111.1.9.7. Modalités de la prise en charge au niveau des centres associatifs :

Tableau n°57: Répartition de la population étudiée selon les modalités de la prise en charge

au niveau des centres associatifs: n=13 (13%)

Effectif Pourcentage
Fréquence/mois
2x/semaine 2 15,4%
3x/semaine 5 38,5%
5x/semaines 6 46,2%
Type
Groupe 7 53,8%
Individuelle 3 23,1%
Mixte 3 23,1%
Nature des professionnels intervenants
Orthophoniste 12 92,3%
Psychologue 12 92,3%
Educatrice 7 53,8%

Parmi les 13 enfants suivis aussi au niveau des centres associatives 46,2 % bénéficient d’une

PEC de facon quotidienne, et 38,5 % trois fois par semaine.

Plus de la moitié recoivent une PEC de groupe (53,8%)

Les professionnels intervenants sont essentiellement des psychologues ou des orthophonistes

92,3 %.

Les éducatrices interviennent dans 53,8%.
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111.1.9.8. Modalités de la prise en charge au niveau des structures du secteur libéral :

Tableau n°58: Répartition de la population étudiée selon les modalités de la prise en charge
au niveau des structures du secteur libéral : n=66

Effectif | Pourcentage
Fréquence
5x/semaine 40 60,61
4x/semaine 02 3,03
3x/semaine 05 7,58
2x/semaine 07 10,61
1x/semaine 12 18,18
Type
Groupe 20 30,77
Individuelle 37 56,92
Intervenants:
Psychologue 52 80,00
Orthophoniste 63 96,92
Educatrice 14 21,54
Psychomotricien 04 6,15

Parmi les 66 enfants suivis aussi au niveau du secteur privé 60,61 % bénéficient d’'une PEC de
facon quotidienne, et 18,18 % une seule fois par semaine.

Plus de la moitié bénéficient d’une PEC individuelle (56,92%).

Les professionnels intervenants sont représentés par les orthophonistes dans 96,92 % des cas.
Les psychologues interviennent dans 80% des cas.

On note qu’au niveau du secteur libéral, la majorité des enfants bénéficient de 1’intervention de

plusieurs professionnels.
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111.1.9.9. Facteurs influencant le choix du lieu de la prise en charge :

Tableau n°59: Répartition de la population étudiée selon les facteurs influencant le choix du

lieu de la prise en charge

Effectif (*) | Pourcentage

La proximité des services de soins 24 24.0
Les moyens financiers des parents 31 31.0
Disponibilité des parents 18 18.0
Qualite des soins offerts 53 53.0
Autres facteurs : 11 11.0
Stigmatisation de I'hépital psy 08 08.0
Presence d'activite de loisirs au niveau de 01 01.0
I'établissement

Niveau d'information des parents sur I'autisme 01 01.0
Niveau d'amélioration de I'enfant 01 01.0

Seul ou associé*

Plus de la moitié des parents considérent que la qualité des soins offerts est le facteur principal

qui influence le choix du type de la prise en charge.

Les moyens financiers des parents (31%), la proximité des services de soins (24%), ainsi que

la disponibilité des parents (18%), sont des facteurs importants aussi influencant le choix du

type de la prise en charge.

La stigmatisation de I’hopital psychiatrique était rapportée dans 8% des cas.
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111.1.9.10. Niveau de satisfaction des parents concernant I’amélioration de I’enfant dans

les différents domaines :

Graphique n°10: Répartition de la population étudiée selon le niveau de satisfaction des
parents concernant I’amélioration de 1’enfant dans le domaine du langage compréhensif
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Plus de la moitié des parents ont exprimé leur satisfaction par rapport a I’amélioration de leur

enfant dans le domaine du langage compréhensif.
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Graphique n°11: Répartition de la population étudiée selon les degrés de satisfaction des
parents concernant I’amélioration de I’enfant dans le langage expressif
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63% des parents €taient insatisfaits voir trés insatisfaits par rapport a 1’amélioration de leur

enfant dans le domaine du langage expressif.

161



Partie Pratique

Graphique n°12: Répartition de la population étudiée selon le niveau de satisfaction des
parents concernant 1’amélioration de 1’enfant dans le domaine des interactions sociales
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On note un état d’insatisfaction voir de neutralité concernant le degré de satisfaction des parents

par rapport a I’amélioration de I’enfant dans le domaine des interactions sociales respectivement

dans 31% et 41% des cas.
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Graphique n°13: Répartition de la population étudiée selon le niveau de satisfaction des
parents concernant 1’amélioration de 1’enfant dans I’autonomie
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Plus de la moitié des parents sont neutres voir insatisfaits par rapport aux compétences de leurs

enfants dans le domaine de 1’autonomie.
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Graphique n°14: Répartition de la population étudiée selon les degrés de satisfaction des
parents concernant 1’amélioration du comportement de 1’enfant
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35% des parents sont insatisfaits voir tres insatisfaits par rapport au degré de 1’amélioration du

comportement de leur enfant. 34% sont neutres et 31% sont satisfaits voir tres satisfaits.
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111.1.9.11. Niveau de satisfaction des parents par rapport a la qualité de la prise en charge
de leurs enfants par les institutions spécialisées :

Graphique n°15: Répartition de la population étudiée selon le niveau de satisfaction des
parents par rapport a la qualité de la prise en charge de leurs enfants par les institutions
specialisées
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47% des parents ont exprimé leur satisfaction par rapport a la prise en charge globale de leur

enfant dans les institutions spécialisées, contre 38% qui ont exprimé leur insatisfaction.
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111.1.9.12. Problémes entravant la bonne prise en charge de I’enfant :
111.1.9.12.1. Problémes familiaux :

Tableau n°60: Répartition de la population étudiée selon les problémes familiaux entravant la
bonne prise en charge de I’enfant

Effectif Pourcentage

Nombre de freres et sceurs a prendre en charge 29 29.0
Confit dans le couple 13 13.0
Absence de I’un des 2 parents 10 10.0
Autres fréres et sceurs malades 08 08.0
Absence d’aide du pére 09 04.0
Maladie d’un des parents 03 03.0
M‘aladie du grand pére et age avancé de la grand- 01 01.0
mére

Le nombre de fréres et sceurs a prendre en charge est 1’une des principales raisons entravant la

prise en charge de leurs enfants (29%).

La présence de conflits dans le couple vient en deuxiéme position (13%).
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111.1.9.12.2. Problemes socioprofessionnels entravant la bonne prise en charge de

I’enfant :

Tableau n°61: Répartition de la population étudiée selon les problemes socioprofessionnels
entravant la bonne prise en charge de 1’enfant

Effectif | Pourcentage

Stigmatisation 41 41.0
Logement inapproprié 33 33.0
Charge de travail importante 14 14.0

Parmi les probléemes socioprofessionnels entravant la bonne prise en charge de leurs enfants on

note la stigmatisation par la société dans 41% des cas.

167



Partie Pratique

111.1.9.12.3. Problemes financiers entravant la bonne prise en charge de leurs enfants :

Graphique n°16: Reépartition de la population étudiée selon les problémes financiers
entravant la bonne prise en charge de leurs enfants
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Les faibles revenus des parents étaient rapportés dans 67% des cas ,15 % d’entre eux se
plaignent d’avoir une charge importante liée a la prise en charge de ’enfant incluant tous ses
besoins.

Les autres raisons (6%) sont représentées par le colt élevé de la prise en charge au niveau du

secteur privé et I’absence d’aides sociales.
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111.1.9.12.4. Problémes liés aux structures et professionnels intervenants :

Tableau n°62: Répartition de la population étudiée selon les problémes de structures et
professionnels intervenants entravant la bonne prise en charge de 1’enfant

Effectif* Pourcentage
Absence de structures adaptées 27 27,0%
Absence de structures a proximité 44 44,0%
Absence de professionnels formés 22 22,0%
Durée courte des séances 10 7,0%
Autres 8 15,0%

Seul ou isolé*

44% des parents consideérent que 1’¢loignement des structures de soins est un obstacle majeur

entravant la prise en charge de I’enfant.

22% des parents pensent que les professionnels qui interviennent auprés de 1’enfant ne sont pas
suffisamment formés dans le domaine de I’autisme et que la durée des séances est trés courte

et les rendez-vous de consultation sont trop espacés.

Les autres problemes rapportés par les parents sont. absence d'associations dédiées a
I’accompagnement de personnes avec TSA, absence de moyens de loisirs au sein des structures
de prise en charge, hyper protection de 1’entourage, absence de pédopsychiatre a proximité,
parents non orienté a temps par les professionnels de premiére ligne et la non disponibilité des

moyens de transport.
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111.1.9.13.Besoins exprimés par les parents pour améliorer la PEC de ’enfant :

111.1.9.13.1. Besoins liés a ’enfant :

Tableau n°63: Répartition de la population étudiée selon les besoins liés a I’enfant

Effectif Pourcentage
Stabilité de I'enfant 6 27,27%
Assurer un transport gratuit et adapté a ’enfant. 5 22,72%
Augmenter le nombre et la durée des séances 3 13,63%
Centre étatique de pec de I'autisme 3 13,63%
Faciliter I'acces aux loisirs et sports 5 22,72%
Total 22 100.0%

27,27% des parents pensent que la stabilité de 1’enfant est un besoin important pour le bon
déroulement de la prise en charge.
22,72% des parents ont besoin de moyens de transport gratuit et adapté a I’enfant avec autisme

pour assurer la bonne continuité des soins, et a un acces facile aux centres de loisirs et activités

sportives .
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111.1.9.13.2. Besoins Liés a la famille :

Tableau n°64: Répartition de la population étudiée selon les besoins liés a la famille

Effectif | Pourcentage

Prime afin de subvenir aux besoins de I'enfant 12 48,0%
Aide du mari et I’entourage 4 16,0%
Logement spacieux approprié 5 20,0%
Soutien de la société 2 8,0%
Etre présent dans les séances pour apprendre comment 1 4,0 %
travailler avec I'enfant

Formation des parents 1 4,0%
Total 25 100.0%

48% Des parents pensent qu’une aide financiére peut les aider a améliorer la prise en charge de

leur enfant et a subvenir a ses besoins. Les meéres ont exprimé aussi leurs besoins d’étre aidées

par leurs conjoints et leur entourage proche, d’avoir un logement spacieux et adéquat ainsi

qu’un soutien de la société.
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111.1.10. Parcours scolaire :

111.1.10.1. Age du premier accés a I’établissement éducatif : n= 80 (80%0)

Tableau n°65: Répartition de la population étudiée selon I’age du premier accés a un
établissement socio-éducatif, scolaire ou préscolaire

Effectif Pourcentage
[2-3] ans 11 13,8%
] 3-6] ans 55 68,7%
>6 ans 14 17,5%
Total 80 100.0%

Moyenne (ET) : 5.23 £ 1.85

Min-Max : 1-12 ans

80% des enfants de notre échantillon ont fréquenté au moins un établissement éducatif quel que

soit son type. Parmi eux 68,70% étaient agés entre 4 et 6 ans, et 17, 50%, aprés 1’age de 6 ans.

20% des enfants de notre échantillon n’ont encore fréquenté aucun établissement éducatif.
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111.1.10.2. Les causes du retard de scolarisation :

Tableau n °66: Répartition de la population étudiée selon les causes du retard de scolarisation
(n=36)

Effectif Pourcentage

Manque de places 4 4.00
Non acceptation par I’établissement 14 14.00
Sur décision des parents 18 18.00
Retard du langage 10 55,5%
Difficultés d'apprentissage 2 11,1%
Instabilité de I’enfant 3 16,6%
Manque d'information 2 11,1%
Pas de classes spéciales a proximité du 1 5,5%
domicile

Refus par I'enfant 1 5,5%
Total 36 100.0%

36 enfants avec TSA ont eu un retard a la scolarisation, alors qu’ils étaient 4gés de 5 ans et plus.

Les causes rapportées par les parents étaient : soit sur décision des parents (18%), soit suite au
refus de 1’établissement (14%), ou par manque de places au niveau des classes spéciales ou des

centres psychopédagogiques dans 4% des cas.

Le motif principal qui a poussé les parents a retarder la scolarisation est le retard du langage
(55,5%) suivi par I’instabilité de I’enfant (16 ,6%).
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111.1.10.3. Type de I’établissement éducatif duquel les enfants ont été exclus : n=23 :

Graphique n°17: Répartition de la population étudiée selon le type d’établissement duquel
I’enfant a été exclu

Centre psycho pédagogique

L

8,70%
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52,17% des enfants ont été exclus de 1’école coranique et 26,09 % des classes normales.
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111.1.10.4. Causes de ’exclusion de I’établissement éducatif

Tableau n°67: Répartition de la population étudiée selon les causes de I’exclusion : n=23

Effectif* | Pourcentage

L’¢éloignement de 1’institution scolaire par rapport au domicile et 03 13,04
absence des moyens de transport
Non acceptation de I’enfant par 16 69,56

e L’administration 12 52,17

e Enseignants 04 17,39
Stigmatisation 06 26,08
Troubles majeurs du comportement 14 60,87
Type

e Instabilité 12 52,17

e Heétéro agressivité 2 8,69
Autres 06 26,08

* Seul ou isolé

La cause principale de 1’exclusion des enfants est la non acceptation par les établissements

éducatifs de recevoir I’enfant (69,56% des cas), suivie par la présence de troubles majeurs du

comportement chez I’enfant.

La stigmatisation a été signalée comme motif qui a poussé la famille a ne plus amener I’enfant

a I’établissement scolaire dans 26,08%.

Les autres causes (26,08%) sont représentées par: la non acquisition de I’autonomie

sphinctérienne, I’incapacité de 'enseignant a gérer le comportement inadapté de I’enfant, les

difficultés d’apprentissage, 1’absence du langage et le manque des moyens de transport.
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111.1.10.5. Répartition des enfants selon I’établissement éducatif ou scolaire fréquenté au

moment de ’enquéte :

Tableau n°68: Répartition des enfants selon 1’établissement éducatif ou scolaire fréquenté au
moment de 1’enquéte

Effectif Pourcentage
Classe normale 32 51,8 %
CPP 14 22,22 %
Classe speciale 10 15,87%
Ecole coranique 3 4,76%
Créche 3 4,76%
Classe préparatoire 1 1,6%
Total 63 100.0%

51,80% des enfants sont scolarisés dans des classes normales et 22,22% au niveau des centres

psychopédagogiques.

15,87% sont scolarisés au niveau des classes spéciales.
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111.1.10.6. Problémes liés a I’enfant rencontrés au niveau de I’établissement scolaire :

n=63

Tableau n°69: Répartition de la population étudiée selon les problémes liés a I’enfant
rencontrés au niveau de 1’établissement scolaire

Effectif | Pourcentage
Instabilité en classe 49 77,77
Difficultés d’apprentissages 23 36,50
Interaction limitée 17 26,98
Autres comportements inadaptés 13 20,63
Troubles de I’attention 11 17,46
hétéro agressivité en classe 07 11,11
Auto agressivité 03 4,76
Autres 05 7,93

L’instabilité de I’enfant est le probléme majeur rencontré a 1’école (77,77%), suivi par les

difficultés d’apprentissage (36,50 %), et les interactions sociales limitées (26,98%).

Les autres comportements inadaptés (20,63) sont représentés par les mouvements stéréotypés,

les conduites de dénudation et le dérangement de leurs camarades dans les classes.

Les difficultés de concentration ont été également soulignées par les parents dans 17,46% ainsi

que les conduites agressives représentées par 1’auto et I’hétéro agressivité.

Les autres problemes présentés par les enfants en classe (7,93 %) sont liés aux troubles de la
neurosensorialité, I’imitation des comportements inadaptés des autres enfants et I’absence du

langage.
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111.1.10.7. Problemes liés a I’établissement éducatif fréquenté par ’enfant: n=63

Tableau n°70: Répartition de la population étudiée selon les problémes liés a 1’établissement
éducatif fréquenté par I’enfant

Effectif | Pourcentage

Absence d’auxiliaire de vie scolaire 17 26.98
Absence d’enseignant spécialisé 16 25.39
Nombre d’heures d’enseignement réduit 7 11.11
Tous les degrés d’autisme dans la méme classe et avec 6 9,52

d’autres troubles

Incapacité des professionnels de I’éducation a gérer les 5 7,93
troubles du comportement de I’enfant

Le programme non adapté aux specificités de I'enfant 3 4,76
Programme chargé 3 4.76
Nombre important d'éléves dans la classe 2 3,17
Non tolérance de I’AVS par 1'enseignant 2 3,17

Les parents se plaignent de 1’absence d’AVS (26.98%) et d’enseignant spécialisé (25.39%) au

sein de 1’établissement.

Le nombre réduit d’heures d’enseignement (11,11%) dans les classes spéciales et les centres
psychopédagogiques ainsi que I’incapacité des professionnels de I’éducation a gérer les troubles
du comportement de 1’enfant (7,93%) sont aussi des obstacles a une bonne scolarisation des

enfants avec TSA.
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111.1.10.8. Niveau de satisfaction des parents du degré de tolérance de I’enfant par les

enseignants :

Graphique n°18: Repartition de la population étudiée selon le niveau de satisfaction des
parents du degré de tolérance de I’enfant par les enseignants
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34,92% des parents ont exprimé leur insatisfaction par rapport au degré de tolérance de leurs

enfants par les enseignants.

33,33% sont satisfaits et 14,2% sont trés insatisfaits.
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111.1.10.9. Niveau de satisfaction des parents du degré de tolérance de I’enfant par les

éléves:

Graphique n°19: Répartition de la population étudiée selon le niveau de satisfaction des
parents du degré de tolérance de I’enfant par les ¢leéves
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47,62% des parents sont satisfaits du degré de tolérance de leurs enfants par leurs camarades de
classe.

31,75 % d’entre eux ont exprimé une attitude neutre.
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111.1.10.10. Niveau de satisfaction des parents du degré d’aide apportée a leur enfant par

les enseignants :

Graphique n°20: Niveau de satisfaction des parents du degré d’aide apportée a leur enfant
par les enseignants
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44,44% des parents sont insatisfaits voir trés insatisfaits de I’aide apportée a leurs enfants par

les enseignants, 42,85% sont satisfaits voir tres satisfaits.
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111.1.10.11.Niveau de satisfaction des parents de I’aide apportée a leur enfant par les
éléves:

Graphique n°21: Répartition de la population étudiée selon le niveau de satisfaction des
parents de 1’aide apportée a leur enfant par les éleves
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44,44% des parents ont exprimé leur satisfaction de I’aide apportée a leur enfant par les éléves,

36,5% étaient neutres.
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111.1.10.12. L’exposition des enfants a la maltraitance au niveau des établissements

scolaires ou éducatifs fréquentés :

Tableau n°71: Répartition de la population étudiée selon I’exposition des enfants a la
maltraitance au niveau des établissements scolaires ou éducatifs fréquentés

Effectif Pourcentage
Non exposé 59 92,2%
Exposé 5 7,8%
Total 63 100.0%
Type
Physique 4 80,0%
physique et verbale 1 20,0%
Agresseur
Eléves 2 40,0%
Enseignant 2 40,0%
Par un autre enfant malade 1 20,0%

7,8% des enfants ont été victimes de maltraitance, dans la majorité des cas les agresseurs sont

soit les camarades de classe (40%) soit les enseignants (40%).
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111.1.10.13. Besoins exprimés par les parents pour assurer une bonne scolarisation de

leurs enfants :

111.1.10.13.1. Besoins propres a ’enfant : n=20

Tableau n°72 : Répartition de la population étudiée selon les besoins propres a I’enfant

Effectif (*) Pourcentage
Stabilité 10 50%
Présence du langage 5 25%
Bonne attention 5 25%
Bonne autonomie 3 15%

(*) Seul ou associé

Les vingt parents ayant répondu a cette question ont souligné que la stabilité de I'enfant est

essentielle pour une scolarisation réussie (50%), suivie par la présence du langage (25%), une
bonne attention (25%) et une bonne autonomie (15%).
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111.1.10.13.2.Besoins liés a I’établissement éducatif: n=40

Tableau n°73: Répartition de la population étudiée selon les besoins liés a 1’établissement
éducatif pour assurer une bonne scolarisation de leurs enfants

Effectif (*) | Pourcentage

Former des enseignants spécialisés dans les classes 19 47,5
spéciales

Meilleure tolérance par les enseignants et les 12 30
camarades

AVS formée 11 27,5
Adapter I'horaire 7 17,5
Disponibilité des classes spéciales au niveau des écoles 7 17,5
Programme adapté 7 17,5
Les intégrer avec les enfants neuro typiques pendant 6 15

la récréation

Assurer le transport scolaire 5 12,5

Former les classes spéciales selon le degré de sévérité 4 10

de ’autisme

Présence d’un orthophoniste et un psychologue au 4 10

niveau de I’établissement

Prime scolaire pour I'enfant 4 10
Séparation progressive avec les camarades de classe 3 7,5
Loisirs au niveau de I'établissement 3 7,5

(*)Seul ou associé

47,5% des parents ayant répondu a cette question, pensent qu’il est nécessaire que les
enseignants soient formés dans I’autisme, 30% d’entre eux souhaitent qu’il y ait une meilleure
tolérance par les enseignants et les camarades dans les classes ordinaires, ainsi qu’un
accompagnement par des AVS formées (27,5%).

Dans 17,5% des cas, les parents demandent qu’il y ait une adaptation de 1’horaire et du rythme
de scolarisation pour les enfants intégrés dans des classes spéciales, ainsi que la nécessité d’une
disponibilité des classes spéciales au niveau des écoles, et un programme adapté aux

particularités de I’enfant avec TSA.
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Les autres besoins des parents sont : permettre aux enfants avec TSA un temps d’interaction
avec les enfants neuro typiques pendant la récréation, assurer le transport scolaire, intégrer les
enfants dans les classes spéciales selon le degré de sévérité de ’autisme, présence d’un

orthophoniste et un psychologue au niveau de I’établissement.
Une prime scolaire pour I'enfant, éviter les changements des classes et les séparations de leurs

camarades dans les classes ordinaires et mise en place de moyens de loisirs au niveau de

I'établissement notamment dans les centres psychopédagogiques.
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111.1.10.13.3. Besoins propres aux parents :
Tableau n°74: Répartition de la population étudiée selon les besoins propres aux parents :

(n=40)
Effectif (*) | Pourcentage

Sensibiliser les parents des autres éléves 25 62,5

Les écouter et tenir compte de leurs avis 14 35
Guidance et formation des parents 7 17,5
Nous informer sur les difficultés de ’enfant a 7 17,5
I’école

Seul ou isolé*

62,5 % des parents ont exprimé I’importance de sensibiliser les parents des autres éléves.

35% souhaitent étre écoutés par les enseignants et tenir compte de leurs avis.
17,5 % Pensent qu’une guidance et une formation de base des parents contribuent a un bon

accompagnement scolaire de leur enfant ainsi qu’une information continue sur les difficultés

scolaires présentées par leur enfant.
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I11.1.11. Craintes formulées par les parents vis-a-vis de I’avenir de leurs enfants :

Tableau n°75: Répartition de la population étudiée selon les craintes formulées par les
parents vis-a-vis de I’avenir de leurs enfants

Effectif | Pourcentage

Devenir si déces des parents 21 21,0%
Persistance de la dépendance aux parents 18 18,0%
Stigmatisation et non acceptation par la sociéte et a I'école 12 12,0%
Absence d*amélioration 8 8,0%
L'absence du langage 6 5,0%
Avenir professionnel incertain 3 3,0%
Echec scolaire 5 5,0%
Exclusion ou non inclusion aux établissements éducatifs 6 1,0%
Peur de ne pas avoir les moyens financiers pour assurer la 1 1,0%
PEC de I'enfant

Peur de ne pouvoir le gérer a I’age adulte 5 5,0%
Absence d'établissement pour PEC a I’Age adulte 4 4,0%
Risque d'accidents 6 6,0%
Risque de maltraitance et abus sexuel 5 5,0%
Total 100 100,00%

La crainte majeure des parents concerne le devenir de leurs enfants aprés leur déces (21%),

suivi par la peur de la persistance de la dépendance a eux (18%).

12% des parents ont peur de la stigmatisation par la société et a I’école et 8 % ont peur de

I’absence d’amélioration de leur enfant ou de 1’absence du langage.

Les autres craintes majeures des parents sont : le risque de survenue d'accidents, exclusion ou
non inclusion aux établissements éducatifs, échec scolaire, risque de maltraitance et abus

sexuel, peur de ne pas avoir les moyens financiers pour assurer la PEC de I'enfant

A 1’age adulte, les parents ont peur d’un avenir professionnel incertain, Absence d'établissement

pour PEC a I’age adulte, peur de ne pouvoir le gérer a 1’age adulte.
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111.1.12. Evaluation du soutien social chez les parents par I’échelle SSQ6 (Social Support

Questionnaire) d’I.G. Sarason et al. version abrégée, 1987 :

111.1.12.1.Evaluation du soutien social par le score de disponibilité :

Tableau n°76: Coefficient Alpha de Cronbach pour le score de disponibilité

Statistiques de fiabilité

Nombre d'éléments

Alpha de Cronbach

6

0,740

Le coefficient alpha de Cronbach est de 0,740, ce qui correspond a une bonne fiabilité du test

de disponibiliteé.

Tableau n°77: Répartition de la population étudiée selon les statistiques récapitulative du

score de disponibilité

N | Minimum | Maximum | Moyenne | IC 295 % | Médiane | Ecart type

N1 100 0.00 9.00 2.34 1.90a2.77 2.00 2.18
N2 100 0.00 9.00 1.49 1.18a1.79 1.00 1.53
N3 100 0.00 9.00 2.96 2.47 a3.44 2.00 2.45
N4 100 0.00 9.00 2.25 1.85a2.64 1.50 2.01
N5 100 0.00 9.00 1.55 1.222a1.87 1.00 1.64
N6 100 0.00 9.00 1.61 1.282a1.93 1.00 1.64
score 100 0.00 54.00 12.08 10.54 11.00 1.72
disponibilité a13.61

Le score de disponibilité est nettement bas dans tous les items du test, la moyenne est de 12,08

et I’écart type est de 7,72.
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111.1.12.2. Evaluation du soutien social par le score de satisfaction :

Tableau n°78: Coefficient Alpha de Cronbach pour le test de satisfaction

Statistiques de fiabilité

Nombre d'éléments

Alpha de Cronbach

6

0,790

Le coefficient Alpha de Cronbach est de 0, 790, ce qui est corrélé a une bonne fiabilité du test

de satisfaction.

Tableau n°79: Statistiques récapitulatives du score de satisfaction

N | Minimum | Maximum | Moyenne ICag9 % Médiane | ET
S1 100 1,00 6,00 4,68 4.39 a4.96 5.00 1.44
S2 100 0,00 6,00 4,44 4.10a4.77 5.00 1.67
S3 100 0,00 6,00 4,93 4.68 a5.17 5.00 1.26
S4 100 1,00 6,00 4,89 4.65a5.12 5.00 1.17
S5 100 0,00 6,00 4,45 4.14a4.75 5.00 1.52
S6 100 1,00 6,00 4,58 4.2824.87 5.00 1.50
scores 100 6,00 36,00 27,84 26.63229.04 | 2950 | 6.06
satisfaction

Le score de satisfaction est supérieur a la moyenne dans tous les items, la moyenne est de 27,4

et I’écart type est 6,06.
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111.1.13. Evaluation du stress chez les parents par I’échelle de stress percu (PSS) :

Tableau n°80: Coefficient Alpha de Cronbach pour le test du stress pergu

Statistiques de fiabilité

Nombre d'éléments

Alpha de Cronbach

6

0,838

Le coefficient Alpha de Cronbach est de 0,838, ce qui est corrélé a une trés bonne fiabilité de

I’échelle du stress pergu.

Tableau n°81: Statistiques récapitulatives du score de 1’échelle du stress pergu

N | Minimum | Maximum | Moyenne | 1Ca95 % | Médiane | Ecart, Type
Q1 100 0 4 2.25 2.032a2.46 2 1.09
Q2 100 0 4 2.13 1.90a2.35 2 1.15
Q3 100 0 4 2.71 2.48a2.93 3 1.13
Q4 100 0 4 1.33 1143151 1 0.94
Q5 100 0 4 1.71 1.53a1.88 2 0.89
Q6 100 0 4 2.24 2.05a2.42 2 0.95
Q7 100 0 4 1.69 1.51a1.86 2 0.88
Q8 100 0 3 1.11 0.92a1.29 1 0.92
Q9 100 0 4 2.23 2.05a2.40 2 0.87
Q10 100 0 4 2.05 1.844a2.25 2 1.03
SCORES | 100 3 36 19.45 | 18.19a20.70 19 6.33

La moyenne du score du stress percu est de 19,45, I’écart type est de 6,33 ; Le score le plus

¢levé est situé au niveau de I’item 3 avec une moyenne de 2,71.Cet item correspond a la

question: au cours du dernier mois, a quelle fréquence vous étes-vous senti nerveux et stresse?
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Tableau n°82: Répartition de la population étudiée selon les scores de 1’échelle du stress

percu
Effectif Pourcentage
0-13 (Stress percu faible) 18 18,0%
14-26 (Stress percu modére) 69 69,0%
27-40 (Stress percu éleve) 13 13,0%
Total 100 100.0%

69% des parents ont un niveau de stress percu moyen et 13% ont un niveau de stress percu

élevé.
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I11.2.Partie analytique :

111.2.1. Age et sexe :

Tableau n°83: Répartition de la population étudiée selon 1’age et le sexe

Age /années Masculin Féminin Total
N % N % N %

[345] 14 19.2 3 11.1 17 17
15-8] 16 21.9 8 29.6 24 24
] 8- 11] 25 34.2 12 44.4 37 37
] 11-14] 15 20.5 2 74 17 17
]114-16] 3 4.1 2 7.4 5 5
Total 73 100 27 100 100 100
Moyenne (ET) 9.02+ 3.37 9.00 +3.05 9.02 +3.27
Min-Max 3-16 4-16 3-16
IC a95 % de la moyenne 8.26 29.84 7.812410.18 8.37 2 9.66
Médiane 9.0 9.0 9.0
P 0.971
Testt 0.0013

On note une nette fréquence masculine du trouble quel que soit I’intervalle d’age.

La moyenne d’age dans notre échantillon est identique chez les filles et les gargons, avec une

légére prédominance chez les filles des cas agées de 15 ans et plus.

Chez les garcons la répartition est identique pour les différents intervalles d’age avec une 1égére

prédominance des cas ages entre 12 et 14 ans.
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I11.2.2. Corrélation entre les premiers signes d’alerte et I’age de leur apparition :

Tableau n°84: Répartition de la population étudiée selon la corrélation entre les premiers
signes d’alerte et I’age (mois) des premiéres inquiétudes

Signes cliniques N Moyenne Ecarttype | Min. | Max.
d’age (mois)
Retard du langage 38 24.72 11.01 9.00 | 425
Interaction sociale limitée 36 22.06 9.51 3.00 | 425
Non réponse a I’appel 32 22.70 9.51 155 | 425
Troubles du comportement | 30 21.96 10.21 3.00 | 425
Régression du langage 17 21.14 10.49 950 | 425
Troubles émotionnels 12 18.70 9.07 3.00 | 425
Autres signes 23 17.80 11.42 3.00 54.5

Les signes d’alerte les plus précocement rapportés par les méres concernent la catégorie autres
signes ou la moyenne d’age de repérage est de 17, 80 mois et 1’Age minimal de repérage est de

3mois.

Ces signes sont représentés par la grande immuabilité, le retard d’acquisition de la position
assise, 1’intérét excessif aux objets, les troubles de la sensorialité, absence du jeu et les troubles

du sommeil.

La 2°™ catégorie des signes repérés plus précocement concernent les troubles émotionnels,

suivis par la régression du langage, les comportements anormaux et interaction sociale limitée.
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I11.2.3. Corrélation entre I’age de confirmation du diagnostic et le sexe de |'enfant :

Graphique n°22: Répartition de la population étudiée selon la corrélation entre 1’age de
confirmation du diagnostic et le sexe de I'enfant
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Les résultats montrent qu’il n’y a pas une corrélation significative entre 1’age du diagnostic et

le sexe de I’enfant, avec un Khi2=0.60 et p=0.8946
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I11.2.4. Corrélation entre le niveau d’instruction des péres et I’Age au moment deS

premiéres inquiétudes :

Tableau n°85: Répartition de la population étudiée selon la corrélation entre le niveau
d’instruction des péres et I’age au moment des premieres inquiétudes

Age des llletré | Primaire | Moyen | Secondaire | Universtaire. | Total P
premieres n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
inquiétudes
0-6mois 0(0.0) | 2(16.7) 1(2.9) 1(2.7) 0 (0.0) 4
7-12 mois 0(0.0) 2(16.7 | 4(11.49) 4 (10.8) 1(7.2) 11
13-18 mois | 0(0.0) 1(8.3) | 13(37.1) | 8(21.6) 6 (42.9 28
0.5842

19-24 mois | 1(50.0) | 2(16.7) | 4(11.4) 9 (24.3) 1(7.2) 17
2et3ans 1(50.0) | 4(33.3) | 9(25.7) 8 (21.6) 6 (42.9) 28
3-4 ans 0 (0.0) 1(8.3) | 4(11.4) 6 (16.2) 0(0.0) 11
>4 ans 0 (0.0) 0 (0.0 0 (0.0) 1(2.7) 0 (0.0) 1

2 (100) 12 35 37 14 100
P 0.5842
un Khi2 21.9

Les résultats montrent 1’absence de relation entre le niveau d’instruction des peres et 1’age au

moment des premiéres inquiétudes avec un p=0.5842.
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I11.2.5. Corrélation entre le niveau d’instruction des meres et I’Age au moment des
premiéres inquiétudes :

Tableau n°86: Répartition de la population étudiée selon la corrélation entre le niveau
d’instruction des meres et I’age au moment des premicres inquiétudes

Age Illetré | Primaire Moyen | Secondaire | Universtaire | Total P
premiére n(%o) n(%o) n(%o) n% n (%)
inquiétudes

[0-6lmois |0 (0) | 1|77 1|@Y 1] @33 | 1| 42 | 4

[7-12] mois | 0 | (0.0) | 1 | (77) | 4 |[(125) 6 | (200) | 0 | (0.0) | 11

E]Z,i-sls] 0/ (00) |3 [(231) 10/ (313)[10| (333) | 5 | (208) | 28 | oo
[19-24] 0 (00)| 2154 6188 | 1| (33 | 8 | (333) | 17

mois

[2-3]ans | 1 |(100)| 6 | (46.2)| 9 [(28.1)| 3 | (10.0) | 9 | (375) | 28
[3-4]ans |0 | (00) | 0 (00) | 2| (63) | 8| (267) | 1 | (42 | 11

>4 ans 000|000 0] ©0 | 1] @33 |0/ (00 | 1

Total 1 | (100) | 13| (100) | 32| (100) | 30 | (100) | 24 | (100) | 100

p 0.0817

Khi2 34.17

De méme pour les méres, il n’y a pas de relation significative entre le niveau d’instruction et

I’age de repérage des premiers signes d’alerte de 1’autisme avec un p=0.0817.
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111.2.6. Etude de la corrélation entre I'age de la premiére consultation et le niveau

d'instruction des meres :

Tableau n°87 : Répartition de la population étudiée selon la corrélation entre I'age de la
premiére consultation et le niveau d'instruction des meres

Iletré Primaire Moyen | Secondaire | Univeritaire Total
Age lors de N % N % N % N % N % N %
la lere
consultation
[6-12] mois 0 ©O0)|1|®3 |3 ,@86) 1| 2n |1 (11 6 | (6.0)
]12-24]mois | 0 | (0.0) | 1 | (83) | 11 (314) | 8 | (21.6) & 4 | (28.6) | 24 |(24.0
[24-36] mois | 2 | (100) | 6 |(50.0) | 12 | (34.3) | 16 | (43.2) | 6 | (42.9) | 42 | (42.0)
13-5] ans 0 | (00) | 3 |[(25.0)| 9 |(25.7) |11 (29.7) | 3 | (21.4) | 26 | (26.0)
>5 ans 0 (0| 1|@®3 |0 @0 1| @n | 0 (0O 2 | (2.0
Total 2 | (100) | 12 | (100) | 35 | (100) | 37 | (100) | 14 | (100) | 100
p 0.8283
Khi2 10.688

On n’a pas trouvé une relation significative entre 1'age de la premiére consultation et le niveau

d'instruction des meres, p= 0.8283.
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111.2.7. Etude de la corrélation entre I'age de la premiére consultation et le niveau

d'instruction des péres :

Tableau n°88 : Répartition de la population étudiée selon la corrélation entre I'age de la
premiére consultation et le niveau d'instruction des péres

Illetré Primaire Moyen | Secondaire | Univeritaire Total
Age lors de N % N % N % N % N % N %
la lere
consultation
[6-12] mois 0 [0 0 | @©0O 1 31 3 |@0| 2 | (83 6 | (6.0)
[12-24] mois | O | (0.0) | 4 | (30.8) | 10 | (313)| 5 | (16.7) 5 | (20.8) | 24 | (24.0)
[24-36] mois | 1 | (100) | 8 | (61.5)| 10 | (31.3) | 11 | (36.7) | 12 | (50.0) | 42 | (42.0)
]3-5] ans 0 [(00) O | (00) 11 (34.4) 10| (33.3) 5 | (20.8) | 26 | (26.0)
>5 ans 0 (@©O| 1 | (7, 0 @©0O0 1| @3 | 0| (0O 2 | (20)
Total 1 |(100) | 13 | (100) | 32 | (100) | 30 | (100) | 24 | (100) | 100
p 0.4136
Khi2 16.575

Les résultats n’ont pas montré de relation entre 1'dge de la premiére consultation et le niveau

d'instruction des peres, p=0.4136
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111.2.8. Etude de la corrélation entre le niveau d'instruction des péres et les premiers

professionnels consultés :

Tableau n°89: Répartition de la population étudiée selon la corrélation entre le niveau
d'instruction des peres et les premiers professionnels consultés

Iletré Primaire Moyen | Secondaire | Univeritaire Total
Premiers N % N % N % N % N % N %
professionnels
consultés
Pédiatre 1 (50.0)| 3 |(25.0) 11| (31.4) 11| (29.7) | 6 | (42.9) | 32 | (32.0)
Psychologue 0 (0|0 (00 |7 (200 |11 (29.7 | 3 | (21.4) | 21 | (21.0
Orthophoniste | 0 | (0.0) | 3 | (25.0)| 3 | (86) | 4 | (10.8) | 3 | (21.4) | 13 | (13.0)
Pédopsychiatre | 1 | (50.0) | 2 | (16.7) | 4 | (11.4) | 1 | (2.7) | 2 | (14.3) | 10 | (10.0)
Psychiatre 00 |2 (@167n|2)|GB7|4)((108) |0 (0.0) 8 | (8.0
Médecin 0O (O |1 @83 |3 86)|3 | (81 |0 (0.0 7 | (7.0)
généraliste
ORL 0 @O0 |1 @3 |4 (119 |1| 27 (0.0 6 | (6.0)
Neurologue (0.0) | 0 | (0.0 (2.9) (5.4) (0.0) 3 | (3.0
Total 2 | (100) | 12 | (100) | 35| (100) | 37 | (100) | 14 | (100) | 100
P 0.8088
Khi2 21.388

Il n’y a pas de corrélation significative entre le niveau d'instruction des péres et les premiers

professionnels consultés, p= 0.8088.
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111.2.9. Etude de la corrélation entre le niveau d'instruction des méres et premiers

professionnels consultés :

Tableau n°90: Répartition de la population étudiée selon la corrélation entre le niveau
d'instruction des meres et premiers professionnels consultés

Illetré | Primaire Moyen | Secondaire | Univeritaire Total
Premiers N| % | N % | N % N % N % N %
professionnels
Consultés
Pédiatre 0| (0.0) | 6 |(46.2) 7 (219) |12 | (40.0) | 7 | (29.2) | 32 |(32.0)
Psychologue 0 (00 1 (7.7) 8 |(25.0) 6 | (20.0) | 6 | (25.0) | 21 | (21.0)
Orthophoniste | 0 | (0.0) | 2 | (154) | 3 | (94) | 4 | (133) | 4 | (16.7) | 13 | (13.0)
Pédopsychiatre | 1 | (100) | 1 | (7.7) | 4 | (125) 1 | (33) | 3 | (125 | 10 | (10.0)
Psychiatre 0|0 0| (@©0 | 3|94 |3 (100 2 (8.3) 8 | (8.0
Médecin 0 (00) 2 (154 2 (63) |2 (67) 1 (4.2) 7 | (7.0
généraliste
Autres (ORL) |0 | (0.0) | O | (0.0) | 4 (125 | 1 | (33) | 1 (4.2) 6 | (6.0
Neurologue 0 @©o 1 (7n 1 BY|1 (33 0 (00O 3 | (3.0
Total 1 |(100) | 13 | (100) | 32 | (100) | 30 | (100) | 24 | (100) | 100
P 0.7071
Khi2 23.511

On n’a pas trouvé de relation entre le niveau d'instruction des meéres et premiers professionnels

consultés, p=0.7071.
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111.2.10. Niveau socio-économique de la famille et 4ge de confirmation du diagnostic :

Tableau n°91 : Répartition de la population étudiée selon la corrélation entre le niveau socio-

économique de la famille et 4ge de confirmation du diagnostic

Age de confirmation du diagnostic

Niveau <2 % [2-3] % 13-4] % >4ans | % Total
socio ans ans ans

économique
Tres faible 1 (4.8) 5 (23.8) 14 (66.7) 1 (4.8) 21
Faible 1 (2.4) 14 (33.3) 22 (52.4) 5 (11.9) 42
Moyen 2 (8.0) 8 (32.0) 14 (56.0) 1 (4.0) 25
Bon 0 (0.0) 2 (16.7) 7 (58.3) 3 (25.0) 12
Total 4 (4.0) 29 (29.0) 57 (57.0) 10 | (10.0) | 100
P 0.5546
Khi2 7.798

Les résultats montrent 1’absence de relation significative entre le niveau socio-économique de

la famille et I’dge de confirmation du diagnostic.
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111.2.11. Corrélation entre I’age de I’enfant lors des premiéres inquiétudes et I’age de la

confirmation du diagnostic :

Tableau n°92: Répartition de la population étudiée selon la corrélation entre 1’age de 1’enfant
lors des premiéres inquiétudes et 1’age de la confirmation du diagnostic

Age/confirmation Total
du diagnostic

Age/ler soucis <2 ans 2-3ans >4 ans
[0-6] mois 1(25.0) 3(3.5) 0 4 (4,0%)
[7-12] mois 1(25.0) 8(9.3) 2 (20.0) 11 (11,0%)
[13-18] mois 2 (50.0) 24 (27.9) 2 (20.0) 28 (28,0%)
[19-24] mois 0 15 (17.4) 2 (20.0) 17 (17,0%)
]2-3] ans 0 27 (31.4) 1(10.0) 28 (28,0%)
13-4] ans 0 9 (10.5) 2 (20.0) 11 (11,0%)
>4 ans 0 0 1(10.0) 1 (1,0%)
Total 4 (100) 86 (100) 10 (100) 100
P 0.0499
Khi2 21.03

Il existe une relation significative entre 1’dge de I’enfant lors des premiéres inquiétudes

parentales et 1’dge de la confirmation du diagnostic (p=0.0499), plus les signes d’alerte sont

repérés tardivement, plus la confirmation du diagnostic sera tardive.
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111.2.12.Corrélation entre le sexe et le niveau de sévérité de I’autisme :

Tableau n°93 : Etude de la corrélation entre le sexe et le niveau de sévérité de I’autisme

SEXE
Niveau de sévérité Masculin Feminin Total
Moyen a severe 8 (33.3%) 4 (50.0%) 12 (37.5%)
Léger 16 (66.7%) 4 (50.0%) 20 (62.5)
Total 24 (100%) 8 (100%) 32 (100%)
P 0.399
Khi2 0.711

Les données du tableau montre 1’absence de relation linéaire statistiquement significative entre
le sexe et le niveau de sévérité de I’autisme dans notre échantillon avec un P=0,399 et un
Khi2=0.711
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111.2.13. Corrélation entre la distance du lieu du domicile et la fréquence de consultations

par mois :

Tableau n° 94: Répartition de la population étudiée selon la corrélation entre la distance du
lieu du domicile et la fréquence de consultations par mois

0-30 km | 30-60 km | 60-90 km | 90-120 km | >120 km | Total
Chaque jour 3(4.3) 0 (0.0) 0(0.0) 0 (0.0) 0 (0.0) 3
2x/semaine 1(1.4) 1(1.7) 0 (0.0) 0(0.0) 0 (0.0 2
1x/semaine 19 (29.0) | 4(26.7) 3(25.0) 2(66.7) 0 (0.0) 29
1x/15j 26 (37.7) | 5(33.3) | 5(4L.7) 0 (0.0) 0(0.0) 36
1x/mois 16(23.2) | 4(26.7) 1(8.3) 0 (0.0) 0(0.0) 21
1x/2mois 2(2.9) 0 (0.0 2(16.7) 1(33.3) 0(0.0) 5
1x/3mois 1(1.9) 1(6.7) 1(8.3) 0 (0.0) 1(100) 4
Total 69(100) | 15(100) | 12 (100) 3 (100) 1 (100) 100
P 0.0084
Khi2 43.63

Les résultats montrent une relation tres significative entre la fréquence des consultations par

mois et la distance entre le service de pédopsychiatrie et le lieu de résidence avec un p=0,0084
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111.2.14. Corrélation entre le type d’établissement et le niveau de satisfaction des parents

du degré de tolérance des enfants par les enseignants :

Tableau n°95 : Corrélation entre le type d’établissement et le niveau de satisfaction des
parents du degré de tolérance des enfants par les enseignants

Classe Classe class. CPP Créche Ecole Total
normale prep. spec. coran.
Niv. Satisf. n % | n| % n | % N % 'n| % | N| % | Total %
toler
enseig
Insatisfait 16 50 (1 /100 0O | O 2 (1431|3332 667 22 |349
Neutre 51156 0 0 0 0 2 1431 /3331333 9 14.3
Satisfait 31940 0 88| 8 |571| 0 0 0 0 19 | 30.2
Trés 6 /188 0 0 2,120 1 |71 0 0 0 0 9 14.3
insatisfait
Tres 21630 0 0| O 1 711113330 0 4 6.4
satisfait
Total 321100 ' 1 | 100 |10 100 144|100 3 | 100 | 3 | 100 | 63
P 0.010
Khi2 37.33

Niv.satisf.toler.enseig : niveau de satisfaction des parents du degré de tolérance des enfants par les enseignants

Il existe une corrélation significative entre le type d’établissement et le niveau de satisfaction

des parents du degré de tolérance des enfants par les enseignants, p=0,010.
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111.2.15. Corrélation entre le type d’établissement et le niveau de satisfaction des parents

du degré de tolérance des enfants par les éléves :

Tableau n°96: Corrélation entre le type d’établissement et le niveau de satisfaction des
parents du degré de tolérance des enfants par les éléves

class. class. class. Cpp creche Ecole Total
normale | prép. spec. coran.
Eleve n, % |n| % |N| % n| % |n| % N % |Total %
Insatisfait 6 188/0 0 |1 /10 0, 0|0 0 0| O 7 111
Neutre 6 1188|1100 3 | 30 /7 5 |0 0 [ 2|66.7, 19 | 302
Satisfait 1414380 0 | 6 | 60 | 7 | 50 | 2 |66,7 1 |333 | 30 |47.6
Tres 3/94, 0, 0 0,0 |0, 0|0 0 0O 3 4.8
insatisfait
Tres 3/94/0, 0|0, 0|00 /|2|5 0|0 4 6.3
satisfait
Total 32100 | 1 | 100 10 | 100 | 14 | 100 3 | 100 | 3 100 | 63
P 0.40
Khi2 20.94

Il n’y a pas de relation significative entre le type d’établissement et le niveau de satisfaction des
parents du degré de tolérance des enfants par les éléves. Les parents ont exprimé un niveau de
satisfaction élevé du degré de tolérance des enfants par leurs camarades de classe dans la
majorité des établissements scolaires.
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111.2.16. Corrélation entre D’exposition des enfants a la maltraitance et le type

d’établissement scolaire ou éducatif fréquenté :

Tableau n°97: Répartition de la population étudiée selon la corrélation entre 1’exposition des
enfants a la maltraitance et le type d’établissement scolaire ou éducatif fréquenté

Classe Classe classe Cpp Créche Ecole Total
normale | préparatoire | spéciale coranique
n % N % n % n, % n | % | N | % |Total %
Non |30 |93.8 0 0 9 90 |[13}929| 3 |100, 3 |[100| 58 |92.0
Oui | 2|63 1 00 |1 101 71| O 0 0 0 5 |08.0
Total | 32 | 100 1 100 | 10 (10014 100 | 3 |100| 3 100, 63
P 0.030
Khi2 | 12.31

I1 existe une relation significative entre I’exposition des enfants a la maltraitance et le type

d’établissement scolaire ou éducatif fréquenté (p=0,030). Les cas de maltraitance sont observés

surtout au niveau des classes normales (2 cas). Les classes préparatoires, les centres

psychopédagogiques et les classes spéciales ne sont pas épargnés (1 cas pour chaque type

d’établissement).

208




Partie Pratique

111.2.17. Corrélation entre le score de disponibilité et le score de satisfaction :

Graphique n°23: Répartition de la population selon la corrélation entre le score de
disponibilité et le score de satisfaction
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Il existe une corrélation trés significative entre les deux variables avec un r=0,35 et un p<0 ,001.
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111.2.18. Corrélation entre le score du stress percu, le niveau d’instruction des parents et

leur niveau socioéconomique :

Tableau n°98: Répartition de la population étudiée en fonction de la corrélation du score du
stress pergu avec le niveau d’instruction des parents, et leur niveau socioéconomique

Score du Stress percu

Faible n=18 Modéré n=69 Elevé n=13
N % N % N % Total % Valeur p
Niveau instruction
Bas 2 11,11 7 10,14 5 38,46 14 14.0
Moyen 5 27,78 23 33,33 2 15,38 30 30.0 0.0946
Elevé 11 61,11 39 56,52 6 46,15 56 56.0
Niveau socio-économique
Bon 1 (5.6) 10 (14.5) 1 (7.7) 12 (12.0)
Moyen 5 (27.8) 18 (26.1) 2 (15.4) 25 (25.0)
Faible 11 | (61.1) 25 (36.2) 6 (46.2) 42 (42.0) 0.3487
Tres 1 (5.6) 16 (23.2) 4 (30.8) 21 (21.0)
faible

Les résultats de notre étude montrent I’absence d’une corrélation significative entre le stress

percu et le niveau d’instruction des parents avec un p= 0,0946, de méme pour leur niveau

socioéconomique avec un p=0,3487.
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111.2.19. Correlation entre le score de stress percu, la présence de problémes financiers

chez les parents et la présence ou non de conflits dans le couple :

Tableau n°99 : Répartition de la population étudiée en fonction de la corrélation du score du
stress percu avec la présence de problémes financiers chez les parents et la présence ou non de
conflits dans le couple

Score du Stress percu

Faible n=18 Modéré n=69 | Elevé n=13
N % N % N % | Total| % | Valeurp

Les problemes financiers chez les parents :

Oui S) 217.8 20 29.0 6 46.2 31 31.0

Non 13 72.2 49 71.0 7 53.8 69 69.0 04462
Conflit ou tension dans le couple

N 13 [ (722)] 38 | (55.1) | 2 [(@54)| 53 | (53.0)

0 5 |(27.8)| 31 | (44.9) | 11 |(84.6)| 47 | (47.0) 0.0062

Il n’y a pas de relation significative entre le niveau de stress pergu et les problemes financiers

rencontrés, p= 0.4462

On note la présence d’une relation trés significative entre le niveau de stress percu par les

parents et la présence de conflit dans le couple, p= 0.0062
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111.2.20. Corrélation entre la sévérité de I’autisme et le niveau de stress chez les parents

(score PSS) :

Tableau n°100 : Répartition de la population étudiée en fonction de la corrélation entre la
sévérité de I’autisme et le niveau de stress chez les parents (score PSS)

Niveau de stress

CARS SPF! % SPM? % SPE® % Total %

Léger 5 (71.4) | 14 | (636) | 1 | (333) | 20 | (62.5)

Sévere 2 (28.6) 8 (36.4) | 2 | (66.7) | 12 | (37.5)

Total 7 (100.0) 22 (100.0) 3 | (100.0) | 32 100
Coefficient de corrélation r 0,05209

Seuil de signification p=0,7771
Intervalle de confiance a -0,3021 a 0,3936
95% der

SPF1 = Stress percu faible, SPM2 = Stress pergu moderé, SPE3 = Stress percu élevé

L'analyse des données, montre qu'il n'existe pas d’association linéaire statistiquement
significative entre la sévérité de I’autisme et le niveau de stress chez les parents (r= 0,052, p =

0,777).
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111.2.21. Corrélation entre le nombre de fréres et sceurs et le niveau de stress chez les

parents :

Tableau n°101: Repartition de la population étudiée en fonction de la corrélation entre le

nombre de fréres et sceurs et le niveau de stress chez les parents

Niveau de stress
Nombre de frére/soeur SPF! SPM? SPE?® Total
0 2(11.1) 4 (5.8) 2 (15.4) 8 (8,0%)
1 2(11.1) 16 (23.2) 5 (38.4) 23 (23,0%)
2 7 (38.8) 28 (40.6) 3(23.9) 38 (38,0%)
3 3 (16.6) 14 (20.3) 2 (15.4) 19 (19,0%)
4 et + 4 (22.2) 7 (10.1) 1(7.7) 12 (12,0%)
Total 18 (100) 69 (100) 13 (100) 100
Coefficient de corrélation r -0,1317
Seuil de signification P=0,1916
Intervalle de confiance a -0,3198 4 0,06646
95% der

SPF1 = Stress percu faible, SPF2 = Stress percu modeéré, SPF3 = Stress percgu élevé

L'analyse des données du tableau ci-dessus, montre qu'il n'existe pas d’association linéaire

statistiquement significative entre le nombre de freres et sceurs et le niveau de stress chez les

parents (r=-0,131, p = 0,191).

213



Partie Pratique

111.2.22. Corrélation entre le score de disponibilité et le score du stress pergu :

Tableau n°102: Répartition de la population étudiée en fonction de la corrélation entre le
score de disponibilité et le score du stress pergu

Variable X Variable Y | Effectif (N) | Coefficient corrélation r Seuil de
signification
Score de Score de 100 -0.215 P=0.032
Disponibilité | Stress percu

Les résultats montrent une bonne corrélation significative entre le score de disponibilité et le

score du Stress percu. C’est une corrélation négative avec un r= - 0.215 et un P=0.032.
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Chapitre IV : Discussion

V.1 Les caractéristiques sociodémographiques
IV.1.1. &ge et sex-ratio :

Dans notre étude comprenant un échantillon de 100 enfants suivis au niveau du service 1’age
des enfants varie entre 3 et 16 ans, nous retrouvons une légére prédominance de la tranche
d’age située entre 9 et 11ans (45%), et celle située entre 6 et 8 ans (24%).

Le sex-ratio était de 2.70, ce qui est tres proche des données récentes de la littérature.
Pendant longtemps, Le ratio garcons-filles atteints d'autisme a été estimé a 4:1(228).
Cependant, les critéres de diagnostic ont été développés principalement sur la base d’enquétes
chez des personnes avec TSA de sexe masculin. Certains chercheurs suggerent que lorsque
I'autisme chez les femmes est diagnostiqué efficacement, ce rapport passe a 2:1 (229)

Nos résultats sont tres proches de deux études algériennes réalisées par Metahri en 2013 (230)
et par Medjhouda en 2018 (231) qui ont retrouveé respectivement un sex ratio de 2,53 et 2,36.
Une revue récente de littérature avec méta-analyse réalisée par AJ Baxter et al. en 2010,
incluant 41 études dans 18 pays, a retrouvé un ratio de 3:1. (232)

Une méta-analyse de cinquante-quatre études, menée en Angleterre par Loomes et al, en 2017
a conclu que parmi les enfants répondant aux criteres de TSA, le véritable sex-ratio n'est pas de
4 : 1, comme on le suppose souvent ; il est plus proche de 3:1. Il semble y avoir un préjugé
sexiste en matiere de diagnostic, ce qui signifie que les filles qui répondent aux critéres de TSA
courent un risque disproportionné de ne pas recevoir de diagnostic clinique (233).

Une autre étude réalisée par Schuck et al. en 2019 aux Etats-Unis a montré que les femmes
atteintes de TSA se livrent davantage a des activités de « camouflage » des symptémes
autistiques (234) , notamment quand il s’agit d’interactions sociales.

L’enquéte MICS 6 (Multiple Indicator Cluster Survey) menée par I'UNICEF en Algérie en
2019(235) a retrouvé une sous-représentation de la population des filles qui présentent des
troubles fonctionnels dans les domaines du fonctionnement mental tels que la communication,
comparativement aux garcons. Ces résultats appuient I’hypothése du camouflage adoptée par
les filles afin de dissimuler les déficiences liées au TSA.

IVV.1.2. Distance entre le lieu de résidence et L'EHS :

Plus de la moitié des parents résident a 30KM du service de pédopsychiatrie, et 39% parcourent
une distance entre 90 a 120 KM pour arriver au service. 41% des consultants proviennent des

wilayas limitrophes (El Taref, Skikda, Souk Ahras, Guelma, Tebessa), cela s’explique par
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I’absence de services de pédopsychiatrie et la rareté de professionnels formés dans le diagnostic
et la PEC de ’autisme.

IV.1.3. Le parent référent :

Les meres et les peres ont participé a 1’entretien dans des proportions respectives de 64% et de
21%. Les 2 parents étaient présents dans seulement 13% des cas. Cette différence peut étre lie
au role central qu’occupe la mere dans notre contexte culturel en tant que pourvoyeuse de soins
de santé a ses enfants.

IV.1.4. La profession des parents :

Dans notre étude, pour les peres les métiers retrouvés étaient trés variés : métiers d’artisanat,
corps de sécurité, commercant, pompier, avocat. Un seul pere travaillait comme ingénieur, un
seul pére était comptable.

Pour les meres, elles sont en majorité sans emploi, 15 meéres travaillent. Les domaines de travail
retrouvés sont par ordre de fréquence : ’enseignement (5 cas), administratif (5 cas), santé (3
cas), couture (1 cas), agent d’hygiéne (1cas).

1V.1.5. Niveau d’instruction des parents :

Dans notre étude, le pourcentage des méres ayant un niveau universitaire (24%) est supérieur a
celui des péres (14 %), cela peut s’expliquer par une plus grande facilité pour la mére instruite
a accéder a I’information et s’orienter vers les professionnels spécialisés dans la prise en charge
du TSA.

Concernant le niveau des études moyennes et secondaires, on ne trouve pas une différence
significative entre les peres (72%) et les meres (62 %).

Une étude récente menée en Angleterre en 2017 par B Kelly et al. a retrouvé que les méres
ayant un niveau universitaire sont deux fois plus susceptibles d’avoir un enfant avec autisme
par rapport aux enfants de meres ayant un niveau d’instruction inférieur. (236).

IV.1.6. Niveau socioéconomique :

Une étude réalisée par Lee et al. aux Etats -Unis a montré que les enfants autistes et leurs
familles ont une qualité de vie compromise dans plusieurs domaines. (237)

Une autre étude de population menée en Suéde a révélé que les enfants de familles a faible
revenu présentaient un risque plus élevé de TSA.(61)

Nos résultats concordent avec les données de ces recherches; en effet, 63% avaient un niveau
socioéconomique faible voir trés faible. La prédominance des familles a revenus faibles dans

notre échantillon peut s’expliquer par la gratuité des soins fournis par les services publics. Selon
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leurs moyens financiers, certains parents peuvent recourir au secteur libéral pour renforcer la

prise en charge de leur enfant.

IV.2. Antécédents pathologiques

1V.2.1 Présence d'un frére ou d'une sceur avec TSA :

Dans notre échantillon nous avons noté la présence d’un deuxiéme frére ou sceur avec TSA
dans 6% des cas, dont 4 garcons et 2 filles. Ce chiffre est trés bas comparativement a 1’étude
faite en Malaisie qui a retrouvé un pourcentage de 47,8%. (238)

En 2010, une synthése de 1’état des connaissances publiée par la HAS concluait que le risque
de développer un autisme pour un nouvel enfant dans une fratrie ou il existe déja un gargon
avec TSA est de 4 % et il est de 7 % si I’enfant déja atteint est une fille. (12)

Nos résultats sont plus proches de 1’étude réalisée en Australie en 2004, par Emma J. Glasson
et al. dont le nombre de cas était de 8 sur 465.(239).

IV.2.2. Antécédents pathologiques personnels des deux parents :

Dans notre étude nous avons noté la présence d’antécédents pathologiques chez les péres dans
30% des cas et chez les méres dans 35% des cas.

Parmi eux, nous avons souligné chez les péres, la prédominance de I’HTA (26,67%) et des
troubles psychiatriques (23,33%), les principaux diagnostics sont la schizophrénie, les troubles
anxieux, la dépression et la toxicomanie.

Le diabéte était présent chez 20 % des peres (dans ses 2 types). Les pathologies auto-immunes
retrouvées chez eux étaient la polyarthrite thumatoide, le vitiligo, le purpura thrombopénique
idiopathique et I’asthme.

Chez les méres, nous avons noté la présence d” HTA (37,14%), de diabéte typel et type 2
(34,24%), et de pathologies gynécologiques (22,6%) représentées essentiellement par : les
grossesses arrétées, ’HTA gravidique et les grossesses molaires.

Selon certaines études, les troubles hypertensifs pendant la grossesse, ont été corrélés a une
incidence élevée de TSA parmi la progéniture(240) ,(241).

Le diabete maternel, qu'il soit préexistant ou apparu pendant la gestation est ¢galement un
facteur de risque établi de TSA. (242)

Notons que les chiffres retrouvés concernant le taux de diabete et HTA chez les parents ne sont
pas ¢élevés par rapport a la population générale, en effet , les prévalences du diabéte et de ’'HTA

en Algérie sont respectivement estimées a 14,4 % (243) ,et 23,6 %. (244)
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Dans une étude cas témoin australienne, les menaces d'avortement étaient significativement
plus fréquentes chez les meéres d’enfants avec TSA que chez les sujets témoins, ainsi qu'un
nombre accru de grossesses arrétées antérieures. (245)

Comparativement aux peres les troubles psychiatriques chez les meres étaient moins fréquents
(8,57%). Les diagnostics retrouves étaient la dépression et le trouble anxieux.

Une autre étude cas-témoins finlandaise basée sur 4713 cas d’enfants avec TSA , a apporté la
preuve que la psychopathologie parentale est associée aux TSA , avec des pourcentages
respectifs chez les méres et les péres de 10, 95% et 12,5% (246) , ce qui est proche de nos
résultats, dans la mesure ou les diagnostics psychiatriques chez les peres sont supérieurs a ceux
des meres, il est possible que les différences méthodologiques, telles que la petite taille de
I'échantillon, expliquent les différences dans les pourcentages (3% chez les femmes et 7% chez
les péres dans notre échantillon).

Une autre méta-analyse réalisée par Wu et Al. a montré que les antécédents familiaux de toutes
les maladies auto-immunes combinées étaient associés a un risque plus élevé de 28 % d'autisme
chez les enfants.

1V.2.3. Pathologies associées chez I’enfant :

Les résultats de notre étude ont montré la présence de pathologies associées chez 37% des
enfants, 1’épilepsie représente la comorbidité la plus fréquente (22% des cas), suivie par
I’instabilité psychomotrice dans 21% des cas et I’insomnie chez 11% des enfants.

D’autres troubles associés ont été retrouvés tels que I’hypothyroidie (3cas), les pathologies
génétiques (2 cas) représentées par la trisomie 21 et le déficit en G6PD. Le THADA était
diagnostiqué dans deux cas.

Les pathologies hématologiques étaient représentées par la drépanocytose, I’anémie carentielle,
et les troubles intestinaux par un cas de dolichocolon.

Dans 1’étude Algérienne réalisée par Metahri (230), le pourcentage d’enfants avec TED ayant
présenté une épilepsie était de 32,07%, ce qui est proche de nos résultats.

Dans une autre étude rétrospective de prévalence réalisée aux Etats-Unis dans trois hdpitaux
généraux et un hopital pédiatrique (247), 1’épilepsie était associée dans 19,44 % des cas, les
troubles du sommeil étaient moins fréquents (1,12%), les troubles intestinaux étaient plus
fréquents (11,74 %), la schizophrénie dans 1,43 % et les anomalies du SNC/crane dans 12,45%.
Selon la littérature scientifique, 50 a 70 % des personnes atteintes de troubles du spectre
autistique (TSA) presentent également un trouble déficitaire de I’attention avec hyperactivité
(THADA) (248).
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Le faible pourcentage retrouvé dans notre étude peut s’expliquer par la difficulté d’établir ce
double diagnostic dans la mesure ou la déficience attentionnelle et I’hyperactivité ne peuvent
étre attribuees avec certitude au THADA.

Prés de la moitié recoivent un traitement soit 49% des cas. Les principaux traitements regus
sont surtout les neuroleptiques, les anticonvulsivants, les hormones thyroidiennes, les laxatifs
et les antispasmodiques.

La présence d’autres troubles associés a 1’autisme augmente le fardeau ressenti par la famille
et surtout les parents, car ils sont appelés a s’occuper constamment de leurs enfants ce qui
limitent leurs capacités de récupération notamment lorsque 1’enfant présente des troubles du

sommeil associés.

IV.4.Naissance et état de santé de ’enfant

IVV.4.1 Naissance : accouchement :

Dans notre échantillon 47% des méres ont connu une complication pendant le travail dont 37%
ont subi une césarienne et 10% avaient un accouchement dystocique.

Nos résultats sont proches de ceux de 1’étude réalisée par Emma J et al. qui ont retrouvé qu’un
plus grand nombre de meres de cas ont connu une complication du travail (62,4 %).(245).
IVV.4.2 Poids de naissance :

Le risque d’avoir un trouble neuro développemental chez les nourrissons de faible poids a la
naissance est de plus en plus reconnu mais reste discutable.

Une recherche systématique menée dans Pub Med, Embase et Scopus avant le 26 avril 2020 a
montré un risque significativement accru d'autisme par rapport au faible poids de
naissance.(249)

Les résultats de notre étude ne concordent pas avec celle-ci. En effet, la moyenne des poids de
naissance était située dans les normes (3.47 £ 0.54), seul 2% des naissances avaient un faible
poids de naissance. Cette différence avec nos résultats pourrait s'expliquer par le fait que la
taille de notre échantillon est relativement petite en comparaison avec 1’étude sus-citée.

1V.4.3 Le score Apgar :

Dans notre échantillon, on n’a pas pu avoir des résultats concluants sur le score d’Apgar vu
qu’il n’a pas été mentionné sur le carnet de santé de I’enfant dans 46% des cas pour ’APGAR
a une minute et 55% des cas pour I’APGAR a cinq minutes. Nous avons noté que 6 % avaient

un APGAR a une minute< a 7.
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Selon une méta-analyse portant sur 67 études, les enfants avec un score APGAR a 5 minutes
<7 avaient un Odds ratio de 1,67 pour les TSA , ce qui démontre un risque accru de TSA chez

les enfants atteints d'hypoxie néonatale. (250).

1V.5. le processus de diagnostic

IV.5.1 Premiers signes d’alerte :

Le retard du langage était le premier signe d’alerte exprimé par les parents dans (38%) des cas
suivi par 1’absence de réponse a I’appel dans (32%) des cas.

Les troubles du comportement étaient repérés par les parents comme premiers signes d’appel
dans (30%) des cas, suivis par I’interaction sociale limitée dans (26%) des cas.

La régression du langage était rapportée dans (17%) des cas.

Les troubles émotionnels étaient pergus par les parents comme premiers signes d’appel dans
(12%) des cas, ils sont représentés essentiellement par : les rires et les pleurs immotivés et
excessifs, 1’absence de réaction si nouveau événement (exemple : comme lors d’une féte
d’anniversaire).

D’autres signes ont eté rapportés moins fréquemment par les parents. Il s’agit du retard
d’acquisition de la marche ou de la position assise, les troubles oro alimentaires, 1’écholalie,
I’intolérance au changement, 1I’intérét excessif aux objets, le retard d'acquisition de l'autonomie,
les troubles de la sensorialité, 1’absence du jeu, les troubles du sommeil, I’absence de la
communication non verbale telle que le pointing.

L’étude de Metahri a retrouvé le méme pourcentage concernant le trouble du langage qui était
de 39,62%.(230)

Une autre étude algérienne réalisée par Hammas et Al(251) qui a porté sur un échantillon de
120 enfants a montré que le plus grand nombre de parents signalent des signes liés a la
communication verbale avec un pourcentage de 30,50 % ce qui est proche des résultats de notre
étude.

Dans cette méme étude, 28,81% des parents ont repéré en premier des signes liés a la
communication non verbale ; 12,71 % ont identifié des anomalies sociales et émotionnelles ;
11,86 % des parents ont rapporté des particularités sensorielles et 11,2% ont été alarmé par des
troubles du comportement.

En comparaison avec cette ¢tude, les différences dans les pourcentages sont dues d’une part
aux variations dans le moment et les modalités de début des troubles et d’autre part a la diversité

des tableaux cliniques de 1’autisme .Cette diversité est liée a la complexité du trouble et les
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changements dans la présentation symptomatique de 1’autisme avec 1’age chronologique et le
développement, comme 1’ont démontré certaines études. (252).

Nos résultats sont proches de 1’¢tude réalisée par A DE Giacomo et al., qui ont constaté que le
retard d’apparition du langage était I’anomalie la plus souvent repérée initialement (53,7% des
cas),suivis par les anomalies des réponses « sociales »qui étaient rapportées dans 17% des cas,
une réponse socio-emotionnelle anormale et un retard dans I'atteinte d'une étape importante du
développement. (253)

D’autres études ont montré que la régression développementale et principalement du langage
chez les enfants autistes est un phénomeéne fréquemment rapporté par les parents.

Nos résultats sont trés proches de Goldberg, Osann, Filipek et al. qui avaient observé dans leur
étude une regression du langage dans 20,46% des cas de leur échantillon (118),(254),et d’une
étude faite par M Davidovitch et al. sur un groupe représentatif de 39 meres d’enfants avec TSA
qui constatent que 47,5 % des cas ont régressé dans la communication verbale, non verbale et
les interactions sociales. (255)

Dans notre étude, 1’analyse des premiéres inquiétudes en fonction de I’age a révélé que la
grande immuabilité, le retard d’acquisition de la position assise, 1’intérét excessif aux objets,
les troubles de la sensorialité, 1’absence du jeu et les troubles du sommeil sont les signes d’alerte
les plus précoces ayant provoqué 1’inquiétude des parents (vers le 5eme mois).

IV.5.2. Age de I’enfant lors des premiéres inquiétudes :

L’age de I’enfant lors des premiéres inquiétudes verbalisées par les parents, est Situé entre 1 et
24 mois dans 60 % des cas, parmi eux 15% ont pu percevoir les signes d’alerte entre 1 et 12
mois, d’ou I’importance de souligner le rdle crucial des professionnels de premiére ligne qui
doivent s’informer aupres des parents s’ils ont des inquiétudes a 1’égard du développement de
leur enfant.

28% des familles ont exprimé leurs premieres inquiétudes entre 2 et 3 ans.

L’étude de Metahri effectuée en 2013, souligne également la capacité des parents a repérer les
premiers signes d’alarme autistiques dés la premicre année de vie sinon au plus tard au cours
de la deuxiéme année, associés ou non a d’autres troubles développementaux.(230)

Nos résultats ne sont pas concordants avec 1’étude réalisée par Rogers et DiLalla aux Etats-
Unis (256) ou les premiéres préoccupations maternelles sont plus précoces (fin de la premiére
année, 38% ; au cours de la deuxiéme année, 41% ; entre 2 et 3 ans, 16% ; apres 3 ans, 5%).
Ceci peut refléter le manque de sensibilisation des parents dans notre société, par rapport a
I’observation du développement de leurs enfants et a une plus grande tolérance envers le retard

du langage.
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Dans notre étude, la moyenne d’age lors des premiers soucis (22,78 mois) était Iégerement plus
tardive de celle retrouvée dans 1’étude italienne de A DE Giacomo et Al. ou I'dge moyen des
enfants était de 19,1 mois, (253) et aussi de Y.Hammas et Al. (4ge moyen : 18,96 mois).(251)
Nos résultats sont plus proches d’une étude réalisée en chine ou 1'dge moyen de la premiére
préoccupation était de 24,84 + 9 mois.(257).

Ceci est expliqué par le fait que les signes d’alerte de TSA sont plus facilement identifiables et
remarquables par les parents aprés 18 mois, en effet chez ’enfant de moins de 18 mois, il
n’existe a ce jour aucun marqueur pathognomonique d’une évolution vers un TSA avec des
variations importantes dans le moment et les modalités de début des troubles.

De plus I’expression des premiéres préoccupations parentales peut étre influencée par plusieurs
facteurs, tels que la gravité de l'autisme de I'enfant et d'autres comorbidités, ainsi que par des
facteurs liés au niveau d’instruction des parents (par exemple, les connaissances des parents en
matiére de santé, le statut socio-economique et influences culturelles). (258).

La différence avec les résultats de 1’étude Algérienne peut étre liée au lieu de la consultation
qui était faite dans un cabinet médical privé beaucoup moins stigmatis¢é que 1’hopital
psychiatrique et donc les parents n’hésitent pas a ramener leurs enfants dés leurs premiéres
inquiétudes.

Dans notre étude on n’a pas trouvé de relation significative entre le niveau d’instruction des
parents et 1’age des premiers signes d’alerte. Ceci peut témoigner du réle de I’entourage de
I’enfant autre que les parents dans le repérage des premiers signes d’alerte et aussi des médias
et réseaux sociaux qui offrent aux parents et notamment aux méres I’opportunité d’obtenir des
informations et des réponses rapides a leurs interrogations.

IVV.5.3. Personnes ayant formulé les premiéres inquiétudes :

Ce sont surtout les parents qui ont d’abord pergu les premiers signes d’alerte (méeres : 80%,
peres : 22%) suivis des grands parents qui étaient aussi les premiers a exprimer leurs premiéres
inquiétudes dans 15% des cas.

Dans 12% des cas, ¢’¢était des amis qui avaient un enfant avec TSA ou d’autres parents proches
tels que les tantes ou oncles. Le repérage a €té fait par des médecins uniquement dans 8 % des
cas, soit a I’occasion d’une consultation pour un autre motif ou en tant que parent proche. Ceci
reflete un manque de sensibilisation des professionnels de premiére ligne au dépistage de
I’autisme.

Nos résultats sont identiques a 1’étude faite au royaume uni par L.Crane et al. ou les parents

étaient les premiers a constater des atypies dans le développement de leur enfant (96 %). (259)
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IV.5.4. L'age de la premiére consultation, et son délai par rapport aux premiéres
inquiétudes :

L’age moyen de la premiére consultation retrouvée dans notre étude était de 30,41 + 15,07 avec
un IC a 95 % de 27,4 4 33,4.

L’age moyen de la premicre consultation dans notre étude est supérieur a celui retrouvé dans
I’étude de A DE Giacomo et al. Qui était de 24,1 mois. (253)

Ceci peut étre expliqué par le retard de repérage des premiers signes d’alerte par les parents, de
plus une fois ces signes d’alerte détectés, les parents ont tendance a se donner un délai avant
d’amener leur enfant consulter, dans 1’espoir que ce dernier rattrape son retard du
développement ou que les comportements anormaux constatés disparaissent.

Par ailleurs, on note que 62% des parents de notre étude, ont consulté dans les six mois suivants
les premiers soucis, ceci peut étre expliqué en partie, par 1’accés facile a I’information grace
aux médias et réseaux sociaux.

IV.5.5 Premiers professionnel consultés :

Ce sont essentiellement les pédiatres qui sont consultés en premier, suivis par les psychologues
et les orthophonistes. Les pédopsychiatres ne sont consultés en premier que dans 10% des cas.
Ceci peut s’expliquer par I’accés plus facile chez nous aux pédiatres, et leur place dans la société
en tant que premier médecin spécialiste de I’enfant. Les psychologues et les orthophonistes sont
moins stigmatisés par la société et plus disponibles, notamment au niveau du secteur libéral.
Les résultats des études consultées sont proches de nos résultats. En effet, les pédiatres sont les
professionnels consultés en premiére intention.

Dans 1’étude réalisée par Hofer J et al. en Allemagne, la majorité des parents ont d'abord
consulté un pédiatre (74,1 %). Seule une minorité de parents déclarent avoir directement
sollicité l'aide d'un centre socio-pédiatrique (7,5 %) ou d'un spécialiste en psychiatrie de I'enfant
et de I'adolescent (4,0 %). (260)

Selon 1’étude de Crane et al. les premiers professionnels consultés étaient les visiteurs de santé
(infirmiéres et sage femmes), les médecins généralistes et les pédiatres, suivis par les
psychiatres, les psychologues et les orthophonistes. (259)

Dans 1’étude de A DE Giacomo et al. les premiers professionnels consultés étaient les visiteurs
de sante (infirmieres et sages-femmes) et les médecins genéralistes. (253)

IVV.5.6.Conduite a tenir du premier professionnel consulté, et réactions des parents :
Suite a la premiére consultation 29% des parents ont été orientés vers un pédopsychiatre et 25%
vers un autre professionnel a savoir: les orthophonistes, les médecins ORL, les neurologues, et

les psychologues.
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Chez 23% des cas, les parents étaient rassurés et les professionnels ont préconisé d’attendre et
de surveiller I’enfant. Cela montre I’importance pour les professionnels de prendre au sérieux
toute inquiétude parentale concernant le développement de leur enfant et la considérer comme
un signe d’alerte nécessitant un examen approfondi. Les recommandations du SIGN (2016)
(261) et de la NICE (2011) (262) confirment la valeur d’alerte des inquiétudes des parents.
Dans I’¢étude de Hofer J et al. Lors de de la premiére consultation, 30,1 % des parents ont été
orientés vers un autre professionnel,

27,6 % des parents ont été informés qu'il n'y avait aucun probleme avec leur enfant (« ne vous
inquiétez pas » ou « il va s'en sortir »). . Dans 17,2 % des cas, un diagnostic différent de celui
de TSA a été posé et 11,3 % ont été invités a revenir si les problémes persistaient. Le
pourcentage de cas ou le diagnostic final avait déja été pose lors de la premiere consultation
était de 7,4 %. (260)

Dans notre étude, 28 % des enfants ont recu un premier diagnostic avant celui du TSA. Les
diagnostics les plus souvent posés initialement sont : le retard du langage (10%), 1’épilepsie
avec retard du langage (5%), la surdité (4%) et I’hyperactivité dans 3% des cas.

74% des parents ont suivi les recommandations des professionnels de premiere ligne. 20% ont
décidé d’eux méme de voir un autre professionnel. 4% des parents ont abandonné toute
procédure de diagnostic ou de prise en charge et ont choisi de travailler seul a la maison avec
leur enfant.

IV.5.7. Délai entre la premiére consultation et I’arrivée chez le pédopsychiatre :

Le délai entre la premiére consultation et I’arrivée chez le pédopsychiatre est situé entre 0 et 6
mois dans 50% des cas. Malgré le nombre de pédopsychiatres trés limité dans la wilaya
d’Annaba, le délai d’attente pour une consultation de pédopsychiatrie s’avere raisonnable.
17% des enfants ont consulté chez le pédopsychiatre 1 a 2 ans apres la premiere consultation.
13% ont consulté aprés un délai supérieur a 3 ans.

Dans 40,82% des cas les parents ont attribué ce retard, au fait de ne pas avoir été orienté par
les professionnels de premiére ligne ou a cause de I’aspect stigmatisant de 1’hopital
psychiatrique ou exercent les pédopsychiatres de la Wilaya (18,37% des cas).

De plus, la confirmation d’un diagnostic de retard du langage par les premiers professionnels
consultés a contribué aussi a ce retard en limitant la prise en charge de I’enfant a 1’orthophoniste.
Les autres causes mentionnees par les parents sont : la pandémie Covid 19 qui a duré deux ans,
I’absence de pédopsychiatre dans la wilaya de résidence, la préoccupation des parents par la
prise en charge d’un premier enfant autiste ou par d’autres problémes familiaux, une situation

financiere precaire ou un RDV de consultation trop loin.
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Dans 1’étude de Metahri, la date de la premiere consultation en pédopsychiatrie, soumise a
plusieurs aléas comme 1’¢loignement ou le défaut d’orientation est située entre 3 et 5 ans dans
58,49% des cas et avant I’age de 3 ans dans 15,09% des cas. Mais dans certaines situations,
malgré la présence de signes patents, les parents tardent a en apprécier le caractere
pathologique, ils raménent toute la problématique a un simple retard du langage susceptible
d’étre corrigé, ce qui a pour conséquence de retarder la date du diagnostic.

IV.5.8. Le premier professionnel ayant annoncé le diagnostic de TSA :

Dans 39% des cas , les pédopsychiatres étaient les premiers a avoir annoncé le diagnostic, ceci
s’explique par le fait qu’ils sont actuellement les mieux formés pour le diagnostic de I’autisme
,suivi par les psychologues(21%) et les orthophonistes (20%) surtout au niveau du secteur
libéral, étant donné que ces deux derniers sont plus accessibles a la consultation ,et mieux
acceptés par les parents qui hésitent souvent de ramener leurs enfants consulter au niveau des
services de pédopsychiatrie qui se trouvent dans les hopitaux psychiatriques .

Dans d’autres cas ce sont les psychiatres (9%), les pédiatres (7%) et les médecins généralistes
(5%) qui ont annoncé le diagnostic d’autisme.

Nos résultats sont proches de 1’étude de Crane et al. Menée au royaume uni, le diagnostic était
plutdt posé par un pédiatre (34 %), un psychologue (21 %), un pédopsychiatre (19 %) ou une
équipe multidisciplinaire (9 %). Parmi les autres professionnels figuraient des neurologues et
des orthophonistes, méme si de nombreux parents n'étaient pas stirs de cette information. (259).
La différence avec cette étude du royaume uni réside dans I’importance du role du pédiatre dans
I’annonce du diagnostic, ces derniers sont apparemment bien formés pour le diagnostic de
I’autisme.

IV.5.9. Age de I’enfant au moment de la confirmation du diagnostic :

L’age de confirmation du diagnostic est situé entre 3 et 4 ans dans 57% des cas, 29 % sont
diagnostiqués entre 2 et 3 ans. Pour 4%, le diagnostic a été porté avant I’age de 2 ans.

La moyenne d’age retrouvée est celle de 32,76 £8.28 mois, a partir de la deuxiéme année de
vie jusqu’a 4 ans.

Bien que le diagnostic précoce du TSA soit important pour permettre une intervention précoce,
poser un diagnostic de TSA avant deux ans est un défi car a cet age il est difficile de faire la
distinction entre les signes précoces de I’autisme, les variations normales du développement, et
leur évolution_vers d’autres troubles neurodéveloppementaux. Aussi, il est important que les
professionnels observent 1’enfant sur une durée suffisante, dans différents contextes afin de

permettre une évaluation précise et un diagnostic fiable.
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La moyenne d’age de confirmation du diagnostic dans notre étude est meilleure que celle
réalisée par Chen et al. ou la moyenne d’age était de 37,32 &+ 11,16 mois. (257)

Dans 1’étude réalisée par Hofer J et al. I’age moyen était de 78,5 mois (260). Dans une autre
étude réalisée par Kurasawa S et al. au Japon(263), I'dge moyen de diagnostic de TSA était
nettement supérieur : 7,2 £ 4,2 ans.

Dans une revue et méta-analyse réalisée par Maarten Van ‘T Hof et al. regroupant 35 articles
dans 35 pays I'dge moyen du diagnostic retrouvé a partir d'études publiées entre 2012 et 2019
était de 60,48 mois. Cette moyenne plus large pourrait s’expliquer par 1’dge des populations
étudiées. (264)

L’appréciation de I’age précoce de diagnostic peut se lire comme un indicateur du niveau de
développement et de performance du dispositif de santé pour la population infantile.

La moyenne d’age de confirmation du diagnostic retrouvée dans notre étude est voisine voir
meilleure que celle des pays développés, cela peut s’expliquer par une procédure de diagnostic
plus simplifiée chez nous. Les professionnels se basent essentiellement sur les critéres cliniques
car les outils standardisés de diagnostic sont rarement ou pas utilisés, le diagnostic différentiel
n’est pas toujours établi, et la recherche des troubles associés est limitée vu la rareté voir
I’absence de professionnels de 3°™ ligne ayant de 1’expérience dans le domaine des troubles
neurodéveloppementaux, notamment la recherche de syndromes génétiques associés. Tous ces
facteurs contribuent a une durée de diagnostic plus courte.

Dans notre étude nous avons révélé une relation significative entre 1’age de 1’enfant lors des
premiers soucis et 1’dge de la confirmation du diagnostic (p=0,0499), plus les signes d’alerte
sont repérés tardivement, plus la confirmation du diagnostic sera tardive.

Nos résultats sont identiques a 1’étude réalisée par Chen et al. (265) au sud de la chine qui ont
confirmé la relation entre ces deux parameétres.

Concernant le sexe on n’a pas trouvé une relation significative entre le sexe et 1’age du
diagnostic avec un p=0,8946.

Nos résultats ne concordent pas avec 1’étude réalisée par Ratto et al. qui a montré 1’existence
d’un effet de camouflage chez les femmes atteintes de troubles du spectre autistique (TSA), en
particulier chez celles sans déficience intellectuelle, ce qui a affecté les performances sur les
mesures diagnostiques de réference (266) .Ceci peut étre di au fait que dans notre échantillon
,on n’a pas pu évaluer le niveau de sévérité de I’autisme et 1’association ou pas a une déficience
intellectuelle chez tous les patients notamment de sexe féminin par manque d’informations dans

les dossiers médicaux des patients.
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Nos résultats sont compatibles avec une étude faite au royaume uni par Brett et al. (267) ou Les
variables ont montré qu’il n'y avait pas de différence significative dans 1'dge moyen du
diagnostic par rapport au sexe (p =0,315).

Une autre étude canadienne réalisée par Coo et al. (268) a également montré que le sexe de
I'enfant n'a pas contribué de maniere majeure aux disparités quant a I'dge auquel les enfants ont
été identifiés comme ayant un TSA.

Concernant le niveau d’instruction, le niveau socioéconomique des parents et la sévérité¢ de
I’autisme on n’a pas retrouvé une relation significative avec 1’age de confirmation de diagnostic.
Nos résultats ne concordent pas avec 1’étude réalisée par Chen et al. ou un niveau d'éducation
maternel ¢élevé et un revenu mensuel satisfaisant étaient associés a un age plus précoce au
moment du diagnostic (265),de méme pour 1’étude de Thomas et al. aux états unis ou 1’age au
moment du diagnostic était plus jeune dans les tranches de revenus plus élevées.(269)

On peut expliquer cela en partie par le fait qu’actuellement chez nous, tous les parents peuvent
accéder a I’information facilement par le biais des médias, des réseaux sociaux ou en passant
par les moteurs de recherche généralistes qui sont actuellement accessibles a toutes les couches
sociales .

IVV.5.10. Le nombre de professionnels vus pour obtenir le diagnostic :

Le premier professionnel vu est celui qui a annoncé le diagnostic dans 60% des cas. Dans 35%
des cas les parents ont d0 voir un deuxieme professionnel pour avoir la confirmation d’un
diagnostic de TSA.

La moyenne du nombre des professionnels vus est de 1, 550 (Médiane=1, 000, ET=0,9252)
Nos résultats ne concordent pas avec 1’étude réalisée par Hofer J et al. (260) ou les parents ont
consulté en moyenne 3,4 professionnels de santé (ET = 2,4, médiane : 3,0) différents jusqu'a ce
que leur enfant re¢oive un diagnostic définitif de TSA.

Nos résultats sont proches de 1’étude tunisienne de L Chérif et al.(270) ou 41,7 % des familles
ont regu le diagnostic au cours de la premiere consultation.

Le nombre réduit de professionnels vu a notre niveau peut s’expliquer par le retard dans 1’age
de la premiere consultation ou le tableau clinique devient complet et le diagnostic d’autisme
s’avere évident.

De plus la rareté des professionnels de santé aptes a faire un diagnostic d’autisme réduit aux

parents les chances de consulter d’autres professionnels.
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IV.5.11. Le délai de confirmation du diagnostic par rapport a la premiére consultation
chez le pédopsychiatre et sa perception par les parents :

Le délai de confirmation du diagnostic par rapport a la premiére consultation était de 3 mois
dans 44% des cas.10% des parents ont eu la confirmation du diagnostic dans les 6 a 12 mois
suivants la premiére consultation. Dans 5% des cas, les parents ont attendu 2 et 4 ans pour la
confirmation du diagnostic. La moyenne retrouvée dans notre étude est de 7.03 mois.

Dans une autre étude menée au Royaume-Uni en 2018 par Crane et al. (271) a retrouvé un délai
moyen de 1,83 an, entre le moment ou les parents ont contacté pour la premiere fois un
professionnel de santé et le moment ou un diagnostic formel d'autisme a été recu.

Selon les résultats d’une étude écossaise sur les facteurs influencant les délais d'attente pour la
confirmation du diagnostic : avoir plus d'informations avant I'évaluation était associé a une
durée réduite du processus de diagnostic pour les enfants. Cette relation était partiellement
médiée par une réduction du nombre de contacts requis pour le diagnostic.(272)

Le délai tres court retrouvé dans notre étude peut s’expliquer par la précipitation de certains
professionnels vers ce diagnostic sans effectuer de réelles évaluations. Or, dans ces pays plus
développés ’enfant doit passer systématiquement pour une évaluation diagnostique chez le
pédopsychiatre ou le pédiatre en plus de I’orthophoniste ou le psychologue.

De plus, un délai supérieur a 2 ans dans notre étude peut s’expliquer par le fait que les parents
recoivent d’abord un diagnostic différent tel qu'un THADA ou autres. Ils s’arrétent 1a et
l'autisme n'est détecté que lorsque les exigences scolaires et sociales augmentent. Ces
évaluations initiales ne sont pas nécessairement inexactes, car, on estime que 30 a 40 % des
enfants atteints d'un trouble du spectre autistique souffrent également de THADA. Certaines
comorbidités sont si fréquentes chez les enfants autistes qu'ils sont considérés comme un
symptome du trouble. D’ou I’intérét pour les professionnels d’insister sur la nécessité de revoir
I’enfant a des intervalles réguliers afin de repérer d’éventuels signes en faveur d’un autisme et
entamer une prise en charge précoce.

Quant a la perception du délai d’obtention du diagnostic par les parents. Il a été¢ percu comme
normal dans 42% des cas, court dans 25% des cas et 22 % d’entre eux pensent qu’il était plutot
long.

Les données de la littérature suggerent qu’une longue période entre les premicres inquiétudes
parentales et le diagnostic est souvent frustrante et accompagnee d'incertitude et d'inquiétude

pour les parents. (260).
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IV.5.12. Tests et examens complémentaires réalisés pendant I’étape de diagnostic et
d’évaluation :

37% des enfants ont bénéficié d’outils spécifiques de diagnostic ou de dépistage. Tous effectues
au niveau du service de pédopsychiatrie. La CARS a été realisee pour 32 enfants .la CAST chez
un seul enfant. Le test du dépistage précoce (MCHAT/R) a été réalisé chez 5% des cas.

Les examens complémentaires les plus souvent demandés sont I’EEG (86%), le PEA 66%), le
bilan sanguin standard (58%) et le bilan thyroidien (41%).

L’IRM cérébrale a été effectuée dans 35% des cas, et le scanner cérébral dans 16% des cas.

La recherche des métaux lourds a été effectuée chez un seul patient a la demande des parents
qui ont consulté un article dont le contenu indique qu’une augmentation des niveaux sériques
de métaux toxiques aggraverait les symptémes du TSA, et que I'excrétion de ces métaux lourds
par l'utilisation d'agents chélateurs pourrait conduire a une amélioration des symptdmes. En
pratique, les plus recherchés dans le cadre de I’autisme sont : le mercure, le plomb, le cadmium,
I’ Aluminium et I’arsenic. (273)

En régle générale, les bilans génétiques ou métaboliques ne sont pas demandés car ils ne sont
pas disponibles en Algérie, leur réalisation a 1’étranger revient trop chére, et ils ne sont pas
couverts par l'assurance maladie. De plus, ces bilans qui relévent de professionnels de 3éme
ligne, ne sont pas recommandés de maniére systématique, ils sont demandés suite a des signes
d’appel évoquant un trouble associé¢ ou un diagnostic différentiel.

1VV.5.13. Evaluation de la sévérité du trouble :

La CARS a été effectuée chez 32 enfants ,20 cas avaient un autisme léger et 12 cas un autisme
sévere. La moyenne du score retrouvée est de 36, 125, 1’écart type est 5,0273. Cette valeur est
supérieure a celle mentionnée dans 1’étude de Wen-Xiong Chen et al. Le score CARS moyen
était de 33,85 £ 2,39 (257) .Cela refléte un niveau de sévérité plus élevé des cas d’autisme dans
notre échantillon dans la limite des informations qu’on a pu obtenir a partir des dossiers
médicaux.

Dans notre étude on n’a pas retrouvé une relation lin€aire statistiquement significative entre le
niveau de sévérité de 1’autisme et le sexe. Cela peut s’expliquer en partie par le nombre réduit
d’enfants ayant bénéficié d’une évaluation du niveau de sévérité du trouble.

Selon les données de la littérature, Auparavant, les experts pensaient que les filles manifestaient
un degré de sevérite plus éleve, avec des symptomes associés plus graves, tels que la deficience
intellectuelle, comme I’a démontré 1’étude de Volkmar et al. réalisée en 1993 aux états —unis
(274). Des recherches plus récentes suggerent que ces données pourraient étre fausses. En effet,

1’étude réalisée par Kreiser et al. en 2014 (275) a conclu que Les femmes devront présenter des
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symptdmes plus intenses afin de recevoir un diagnostic de TSA, car, elles présentent des
symptdmes d'intériorisation plus importants que les gargons, notamment de l'anxiété, de la
dépression et d'autres symptémes émotionnels. Par contre, Les hommes atteints de TSA
présentent plus de problémes de comportement extériorisés que les femmes, tels qu'un
comportement agressif, une hyperactivité, et une augmentation des comportements et intéréts
répétitifs/restreints.

D’autres ¢études ont montré que les femmes atteintes de TSA se livrent davantage a des activités
de « camouflage » des symptomes autistiques (234),notamment quand il s’agit d’interactions
sociales .

IV.5.14. Professionnels associés a I’évaluation :

Les psychologues, les orthophonistes et les psychomotriciens sont le plus souvent associés a
I’évaluation. Sachant que cette évaluation concerne généralement I’examen de la
communication et du langage, des fonctions psychomotrices, et du niveau du développement
intellectuel.

L’examen des autres aspects du développement de I’enfant au moyen de tests psychométriques
standardisés adaptés a 1’age tels que le processus d’intégration sensorielle, 1’évaluation des
comportements défis et I’examen des capacités adaptatives ne se font pas, sachant qu’une
évaluation globale et détaillée est importante pour [’¢laboration d’un projet de soins
individualisé.

Cela est dii d’une part a la non disponibilité de certains de ces outils d’évaluation, et d’autre
part au nombre tres réduit des pédopsychiatres par rapport au nombre des enfants nécessitant
une évaluation, sachant qu’actuellement seuls ces derniers maitrisent la passation de certains
de ces outils d’évaluation diagnostique.

Les neurologues et les médecins ORL étaient associés a la phase initiale du diagnostic
respectivement dans 86% et 66%, les neuropédiatres étaient associés dans 3% des cas. Cela est
dd a la rareté des neuropédiatres a Annaba et en Algérie de maniére générale.

IV.5.15. Qualité des informations fournies, termes utilisés, durée de D’entretien et
documents fournis aux parents au moment de I’annonce du diagnostic :

56% des parents rapportent avoir recu des informations précises et claires ,44% pensent que les
informations regues lors de I’annonce du diagnostic sont vagues et peu claires. Le terme le plus
souvent utilisé lors de I’annonce du diagnostic est représenté par 1’autisme (58%).

D’autres termes €taient moins précis et mal expliqué par les professionnels tels que spectre de
I’autisme, signes d’autisme et pourcentage d’autisme. Soixante-douze pourcent des parents

pensent que la durée de I’entretien lors de I’annonce du diagnostic était suffisante.
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Cing pour cent, uniquement des parents rapportent avoir recu un document au moment de
I’annonce de diagnostic. Nos résultats sont treés loin de ceux retrouvés dans 1’étude de Crane et
al (259) ou 85 % des parents ont regu un rapport écrit sur le diagnostic de leur enfant. D’ou
I’intérét de sensibiliser les professionnels par rapport a la nécessité de délivrer aux parents un
rapport portant sur le diagnostic et 1’évaluation de leur enfant.

Dans une étude portant sur les déterminants de la satisfaction des parents lors de 1’annonce de
diagnostic auprées de parents écossais ,le rapport est un document important, car la satisfaction
a I'égard du rapport médical délivré aux parents, prédit fortement le degré de satisfaction des
familles a 1'égard du processus global du diagnostic et d’évaluation et les rassure quant aux
compétences des prestataires de soins de leur enfant. (276)

IV.5.16. Commentaires et explications fournies au moment de I’annonce du diagnostic :
Seul 53% des professionnels ont fourni des informations sur les explorations a faire lors de
I’annonce du diagnostic.71% d’entre eux ont fourni des explications sur le trouble lui-méme et
30% ont abordé le sujet sur I’avenir de I’enfant.

Selon I’é¢tude de Wilson et al. (277) basée sur des entretiens aupres de parents accédant a un
service d'évaluation neurodéveloppementale, la qualité et la quantité des renseignements
fournis sont des aspects importants a considérer lors de I’annonce du diagnostic. Ces variables
sont corrélées significativement avec la satisfaction des parents face au processus diagnostique
du TSA.

Ces renseignements doivent porter essentiellement sur la description du trouble de maniere a
ce que les parents puissent reconnaitre leur enfant a travers cette description, ainsi que sur les
interventions possibles. De plus, le clinicien doit souligner les forces de I’enfant puisque le fait
de recevoir une trop grande quantité¢ d’informations négatives est une source fréquente
d’anxiété et d’insatisfaction des parents.

IV.5.17. L’attitude du professionnel lors de ’annonce de diagnostic la premiére fois :

Sur une échelle de Lickert a 4 points nous avons évalu¢ ’attitude du professionnel telle qu’elle
est percue par les parents. Notons que nos résultats peuvent étre minimisés notamment quand
il s’agit d’évaluer un professionnel en présence d’un professionnel de cette méme équipe.

En observant le tableau ci-dessous (Tableau n° 103) qui compare notre étude a celle de I’étude
québécoise réalisée par N Poirier et al. on voit nettement que 1’attitude des parents vis-a-vis du
professionnel dans notre étude était moyennement positive, contrairement a 1’étude québécoise
ou les parents jugent que les professionnels ont adopté une attitude tres positive lors de cet

événement. (278)
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Beaucoup d’auteurs ont souligné que D’attitude du professionnel est le prédicteur le plus
important de la satisfaction générale des parents lors de cet événement. Un grand nombre
d’auteurs soulignent I’importance d’une attitude compréhensive basée sur la bonne
communication et I’ouverture aux questions des parents (279) (280), ainsi que I’information

des parents sur le pronostic et de ce a quoi ils pourraient s'attendre dans le futur .

Tableau n°103: Comparaison entre notre étude et 1’étude de A Poirier et al. Concernant
I’attitude du professionnel lors de 1I’annonce de diagnostic la premiére fois

Etude québécoise Notre étude
% %

Compréhensif :
Pas du tout 6,5 11.0
Un peu 14,1 28.0
Assez 35,9 57.0
Beaucoup 43,5 4.0
Compétent
Pas du tout 1,1 9.0
Un peu 5,4 33.0
Assez 22,8 53.0
Beaucoup 70,7 5.0
Ouvert aux questions
Pas du tout 3,3 9.0
Un peu 12 34.0
Assez 32,6 51.0
Beaucoup 52,2 6.0

IVV.5.18. Le niveau de stress des parents pendant le processus diagnostique :

Dans notre étude 100 % des parents étaient stressés a des degrés différents.

Nos résultats sont proches de ceux de I’étude de Crane et al. (259) (voir tableau n°107).Les
niveaux de stress tres élevés ont eu le plus grand pourcentage dans les deux études ,suivis par
le niveau assez stressant ce qui confirment les données de la littérature qui indiquent que le
diagnostic du trouble du spectre autistique (TSA) est complexe et les parents du monde entier

éprouvent souvent des difficultés et de la frustration au cours du processus de diagnostic.(281).
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Tableau n°104: Comparaison entre notre étude et 1’étude de Crane et al. concernant le niveau
de stress des parents pendant le processus diagnostique.

Etude Crane et al. Notre étude
% %
Tres stressante 56 46
Assez stressante 28 44
Peu stressante 12 10
Pas du tout stressant 02 0.0

IV.5.19. Réaction des parents face a I’annonce du diagnostic :

La majorité des mamans ont éprouvé un sentiment de tristesse dans 86% des cas. Elles avaient
aussi un sentiment de culpabilité (43%), de frustration (45%), de déni (43%), d’impuissance
(34%), et de colere (18%).

Nos résultats sont proches de «1’étude papillony réalisée par C Basurko (282) ou plus de 63%
des parents avaient un sentiment de tristesse , de culpabilité(36%), d’ impuissance( 36%), colére
(21%).

Nos résultats sont similaires a 1’é¢tude tunisienne réalisée par L Chérif et al.(283)en effet, un
total de 85 % des participants ont déclaré qu’ils étaient tristes lors de I’annonce.

Les meéres attribuent ce sentiment de culpabilité a plusieurs raisons : ne pas avoir vu un
professionnel a temps, ne pas avoir remarqué les signes précocement, ne pas avoir pris le temps
de s’occuper suffisamment de I’enfant, mauvais état psychologique durant la grossesse.

Les parents qui n’ont pas exprimé de tristesse ou ayant rapidement accepté le diagnostic de
TSA, sont ceux dont I’enfant présentait une pathologie associée plus lourde engageant le
pronostic vital de I’enfant, citons le cas de I’enfant présentant une drépanocytose, ou encore les
cas ou I’un des parents présentaient une pathologie grave, telle qu’une maladie cancéreuse.
Dans d’autres cas 1’acceptation du diagnostic était facile car les parents ont consulté
tardivement et ont donc recu le diagnostic a un moment ou les signes du trouble étaient tous
présents et évidents. L existence d’un trouble était attendu voir évident pour eux.

Selon les données de la littérature, la maniére dont les patients réagissaient a 1’annonce
dépendait de leurs caractéristiques personnelles, attentes et valeurs, du type de la maladie ainsi
que de la maniere dont les soignants transmettaient I’information. La maniére dont ce processus
est réalisé, influence fortement I’adaptation des patients. Lorsque cette annonce est faite de
maniere optimale, cela permet de faciliter la communication soignant soigné, de réduire le
risque de conséquences psychologiques (284),d’ou la nécessité de former les professionnels sur

les modalités de 1I’annonce du diagnostic aux parents.
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I1VV.5.20. Attentes et besoins des parents avant, pendant et aprés I’annonce du diagnostic :
Avant I’annonce de diagnostic les parents ont exprimé leur besoin d’avoir un diagnostic rapide
afin de diminuer le stress lié a I’attente et de leur faciliter I’accés aux explorations. De plus, ils
insistent sur la nécessiteé de former les pédiatres pour le dépistage précoce pour qu’ils puissent
orienter I’enfant a temps.

Pendant I’annonce du diagnostic; les parents ont exprimé leurs besoins d’étre rassurés par les
professionnels et d’avoir des explications sur le trouble et sur la maniere de se comporter avec
leurs enfants. Certains d’entre eux ont souhaité recevoir 1’annonce du diagnostic de fagon
progressive et de leur consacrer un temps suffisant pendant 1’entretien, tout en évitant les
formulations traumatisantes ou de donner de faux espoirs aux parents.

Parler de I’avenir de 1’enfant lors de I’annonce du diagnostic est une priorité pour les parents
leur permettant d’anticiper les éventuelles mesures a prendre a chaque étape du parcours.
Aprés ’annonce de diagnostic, les parents ont exprimé leurs besoins d’avoir un soutien et un
accompagnement psychologique et d’étre orientés vers une équipe pluridisciplinaire ainsi que
vers les ressources possibles.

Selon 1’étude sus-citée de Crane et al., de nombreux parents ont indiqué qu'ils appréciaient une
aide et un soutien adaptés aux besoins spécifiques de leur enfant, par opposition a des
informations plus génériques sur les TSA.(259).

IV.6. Impact du trouble sur la famille

IV.6.1. Conséquences du TSA sur la qualité de vie et relations dans la famille :

Ce sont les méres qui s’occupent seules de leurs enfants dans 55% des cas et pour seulement
19% les péres participent. Sinon se sont les membres de la grande famille, a savoir les grands
parents, les tantes et les oncles.

La majorité des meres rapportent la diminution de leurs activités du temps libre et de loisirs.
Les péres sont affectés dans 38% des cas.

Nos résultats concordent avec les données générales de la littérature concernant le role des
meres dans la prise en charge de leur enfant. En effet, il a été démontré que les méres sont
constamment impliquées dans la prise en charge de leur enfant (285).

Une autre étude realisee par Ahmed et al.(286) sur la qualité de vie des meéres et des péres
d'enfants atteints de TSA en Jordanie a démontré que la qualité de vie globale de ces parents
était faible.

Concernant I’impact sur la relation du couple, 47% des parents rapportent que le trouble était

source de conflit dans le couple. Cela a été démontré dans une étude réalisée par Kevin Ka
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Shing Chan et al. (287) ou les symptomes autistiques étaient associés a des niveaux accrus de
stress parental, lequel était a son tour corrélé a une augmentation des conflits conjugaux chez
les parents d'enfants atteints de TSA.
Une autre étude qualitative réalisée par Hartmann a montré que le trouble de I’enfant a
provoqué une tension préjudiciable sur la relation conjugale aboutissant parfois a la séparation
du couple.(288)
Ces résultats soulignent lI'importance pour les professionnels d'aider les parents d'enfants
atteints de TSA a gérer les symptdmes autistiques de I'enfant, ce qui contribue a 1’atténuation
du stress parental et la réduction des conflits coparentaux.
Concernant les consequences du TSA sur la fratrie, plus de la moitié des parents pensent que le
trouble était sans impact sur les relations au sein de la fratrie. Dans le reste des cas, ils ont
rapporté que le trouble a contribué soit a la consolidation des liens entre fréres et sceurs
(22,83%) soit a leur perturbation (16,30%).

Les données de la littérature ont montré que lI'impact des enfants atteints de TSA sur les fréres
et sceurs est mitigé. Certaines études ont trouvé des résultats positifs ,d’autres études connexes
ont indiqué un impact négatif sur les enfants autistes.(289)

Une thése publiée réalisée par de M.Thiefine(290) a retrouvé une meilleure capacité
d'empathie des fréres et sceurs envers 1’enfant (30%) , 25% exprimeraient parfois de I'agressivité
et 14% de la honte.

Concernant les grands parents, plus de la moitié des parents pensent que le trouble n’avait pas
d’impact sur les relations avec la grande famille, les autres pensent qu’il a contribué a leur
renforcement (20 %) ou & leur diminution (15%).

Dans ce sens, les études ont rapporté que les grands-parents souffraient deux fois, la premiere
pour leur enfant et la deuxiéme pour leur petit- enfant, et que les grands-parents maternels sont
plus solidaires et impliqués que les grands-parents paternels. (288)

I1VV.6.2. Impact socio professionnel du TSA sur les parents et la fratrie :

Dans notre étude les pourcentages ont montré un impact non négligeable du trouble sur la vie
professionnelle des parents. 17% des parents ont arrété leur travail (12 péres et 9 meres), et 5%
d’entre eux ont aménagé leur poste de travail pour s’occuper de I’enfant.

Les parents ont diminué le nombre d’heures de leur travail dans 25% des cas chez les péres et
dans 6% des cas chez les meres et 1% chez la fratrie. Les parents n’ont augmenté les heures de
leur travail, que dans 2% des cas.

Dans la littérature les quelques petites études publiées sur les résultats en matiére d'emploi de

ces familles ont révelé que les parents d’enfants avec TSA, sont moins susceptibles d'avoir un
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emploi et plus susceptibles de signaler des problemes d'emploi tels que quitter leur travail,
réduire les heures de travail ou changer d'emploi en raison de I'état de santé de leur enfant .(291)
Les enfants atteints de TSA ont besoin de soins de santé et de services éducatifs intensifs, qui
sont souvent fournis par plusieurs prestataires et nécessitent donc plus de temps de transport.
De plus, le TSA se caractérise souvent par des probléemes de comportement qui peuvent
entrainer une plus grande perturbation du travail des parents exigeant beaucoup de temps et
donc, les TSA sont plus susceptibles d'avoir un impact négatif sur les heures de travail et la
participation des méres au marché du travail.

La méme ¢étude confirme 1’impact négatif du trouble sur la vie professionnelle des parents, ou
elle a montré que les méres d'enfants avec TSA ont 6 % moins de chances d'étre employées et
travaillent en moyenne 7 heures de moins par semaine que les meres d'enfants sans probléeme
de santé.

La durée hebdomadaire du travail familial retrouvée dans 1’étude est en moyenne inférieure de
5 heures a celle des enfants sans probléme de santé. (291)

Concernant I’impact de I’autisme sur les relations sociales de la famille, nous avons noté une
restriction des relations sociales des parents dans 60% des cas chez les meres et 21% des cas
chez les péres. Il n’y avait pas de répercussions sur les relations sociales de la fratrie.

I’institut Kennedy Krieger a publié sur son site un article portant sur une étude faite auprés de
502 parents d’enfants autistes (292), 1’étude a montré que 1’ isolement social des enfants s'est
étendu a leurs familles. 40% des parents ont déclareé s'isoler de leurs amis et de leur famille en
raison des comportements autistiques de leur enfant ou des réactions stigmatisantes de la part
des autres.

1VV.6.3. L’impact du trouble de I’enfant sur I’état de santé physique des parents :

18% des meres et 2% des peéres pensent que le trouble de 1’enfant avait un impact sur leur état
de santé physique.

Les troubles physiques rapportées par les meres sont représentés surtout par : 1’épuisement
physique, douleur chronique, aggravation de migraine préexistante et tachycardie.

Les 2 cas mentionnés par les péres, ont rapporté un état d’épuisement physique.

Ces résultats sont a considérer dans la limite de de notre étude qui est une étude descriptive non
comparative, et nos résultats qui sont bases sur les informations rapportées par les meres et non
sur leurs dossiers médicaux.

Dans la littérature 1l a été rapporté que les parents d’enfants atteints de trouble du spectre
autistique subissent des niveaux de stress plus élevés et une moins bonne santé physique que

les parents d’enfants neurotypiques. Cependant, la majeure partie de la littérature pertinente
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s'appuie sur les déclarations des parents en matiére de stress et de santé. Peu d’études se sont
basées sur 1’évaluation de I’impact du stress induit par le TSA sur la santé physique des parents
en utilisant les mesures physiologiques du stress tels que le cortisol, la pression artérielle et la
frégquence cardiaque.(293)

Bien que le lien entre le stress induit par le trouble et le déclenchement de pathologies
somatiques rapportées par les parents ne peut étre confirmé avec certitude, I’impact du stress
sur la fonction métabolique et le systéme nerveux sympathique a été suffisamment documenté
dans la littérature (294), (295) et de nombreux ouvrages se sont accumulés évaluant le stress
psychosocial comme un autre facteur de risque possible pouvant contribuer au déclenchement
ou aggravation de certaines pathologies somatiques comme I’HTA et le diabéte type 2.

IV.6.4. Impact du trouble sur la santé mentale des parents :

Dans notre étude un pourcentage significatif parmi les parents surtout les meres ont développé
des troubles mentaux et des symptémes psychologiques liés trouble de leur enfant (38% chez
les meres et 13% chez les peres).

Les troubles présentés par les péres sont: I’anxiété (69,2%), suivi par la dépression et
I’irritabilité (15,4%).Les troubles présentés par les meéres sont représentés surtout par: la
dépression (48,6%), les troubles anxieux (27,0%), I’irritabilité (18,9%).

Nos résultats sont cohérents avec les données de la littérature, plusieurs études suggérent que
les meres d'enfants atteints de troubles du spectre autistique (TSA) peuvent éprouver des
niveaux de détresse plus élevés que les meéres d'enfants ayant d’autres troubles
développementaux. (296)

L’¢étude de Mathew NE et al.(297) a montré que les méres et les peres présentaient des niveaux
de dépression plus élevés que les populations normatives, les méres ont présenté en plus des
niveaux plus élevés de stress et d'anxieté

Une autre étude transversale comparative réalisée au royaume uni par V Totsika et al., a conclu
que les TSA sont positivement associés aux troubles émotionnels maternels. (298)

Une étude de cohorte rétrospective réalisée par Almansour et al. en Arabie saoudite a retrouvé
que les scores moyens de dépression et d’anxiété étaient significativement plus élevés que chez
les cas témoins.

L’¢étude réalisée a Oman par Al-farsi et al. a montré une association tres significative entre les
parents d’enfants avec TSA et les morbidités psychologiques telles que la dépression et
I'anxiété, en terme de fréquence selon le sexe des parents, les meres souffrent davantage de

morbidités psychologiques que les peres (299).
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Ces répercussions négatives sur la santé mentale des parents sont exacerbées par les demandes
de soins exhaustives, les faibles capacités d'adaptation des parents, le manque de soutien (300).
1V.6.5. Problémes financiers dus a I’augmentation des charges liées aux soins de I’enfant :
64% des parents se plaignent de problémes financiers dus a I’augmentation des charges liées
aux soins de I’enfant, ceci s’explique d’une part par le niveau socio-économique faible dans
notre échantillon et d’autre part par les exigences financieres qu’impose la PEC de I’enfant.

Nos résultats sont cohérents avec les données de la littérature qui ont démontré que I’autisme
infantile a un impact économique substantiel sur les familles. Etant donné que ces familles font
face a des dépenses de santé considérables, I’impact économique potentiel d’un revenu inférieur

en plus de ces dépenses est considérable (301).

IV.7. L’Etape de prise en charge :

IV.7.1. Le début des soins par rapport a la premiére consultation et les causes du retard
de la prise en charge :

Le début de la prise en charge s’est fait 3 mois apres la premicre consultation dans 84 % des
cas.

L’¢loignement des services de soins, le refus du diagnostic par les parents, et les
recommandations inappropriées de certains professionnels de premiére ligne sont les
principaux facteurs qui ont contribué a ce retard.

D’autres causes sont citées comme les préjugés sur la psychiatrie, 1’épuisement des méres, la
non disponibilité parentale liée a la maladie d’un autre frére (autiste ou d’une pathologie
somatique) et la pandémie Covid 19.

IV.7.2. Différents services et centres de prise en charge : facteurs influencant les choix des
parents :

En plus de la PEC en pédopsychiatrie, on note que 66 % des enfants suivis a notre niveau ont
aussi un suivi au niveau du secteur libéral et 28 % ont un suivi au niveau d’un Centre
psychopédagogique. En effet, les parents sont demandeurs de suivi soutenu avec un rythme plus
intensif.

Plus de la moitié des parents considérent que la qualité des soins offerts est le facteur principal
qui influence le choix du lieu de la prise en charge.

Les moyens financiers des parents, la proximité des services de soins, ainsi que la disponibilité,
sont aussi cités et comptent pour eux.

La proximité avec le service de psychiatrie adulte a été évoquée par les parents qui s’opposent

a donner un statut de malade mental a leur enfant.
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IVV.7.3. La fréquence des consultations et la nature des professionnels intervenants dans
la prise en charge au niveau du service de pédopsychiatrie :

Tres peu d’enfants bénéficient de plusieurs consultations par semaine, cela est di au nombre
important d’enfants suivis et I’incapacité d’un seul service étatique spécialisé a satisfaire la
demande de plusieurs wilayas. Et pourtant beaucoup d’enfants nécessitent une PEC intensive a
des rythmes rapprochés et par des professionnels formés.

De ce fait, de nombreux parents s’orientent vers le secteur libéral, et 13, Ils se heurtent a une
double contrainte, le colt trés élevé et I’absence de professionnels formés.

Les résultats de notre étude ont montré que le rythme des consultations est corrélé positivement
avec la distance entre le service des soins et le lieu de résidence des parents, en effet, la nécessité
de prendre un moyen de transport en commun accompagné de 1’enfant, et la durée du trajet
pour arriver au service rend difficile le déplacement des parents qui ne sont pas toujours
disponibles pour se présenter plusieurs fois par mois a la consultation.

Concernant les professionnels intervenants dans la prise en charge, tous les patients faisant
partie de 1’étude sont pris en charge par un pédopsychiatre ,86% des enfants sont pris en charge
par les psychologues, 84% par les orthophonistes.

Le nombre réduit de pédopsychiatres et la demande importante de soins font que certains
enfants commencent une prise en charge chez le psychologue ou 1’orthophoniste en attendant
de bénéficier d’une consultation chez le pédopsychiatre. De méme pour les psychomotriciens
qui n’interviennent que dans 37% des cas, ces derniers ne sont pas nombreux et donc les enfants
ne sont orientés chez eux que sur avis du pédopsychiatre.

IV.7.4. Fréquence, type et qualité des professionnels intervenants dans la prise en charge
au niveau des centres psychopédagogiques :

Parmi les 28 enfants suivis aussi au niveau du centre psychopédagogique 42, 9% bénéficient
d’une PEC de fagon quotidienne, et 32,1% une seule fois par semaine. Cette différence dans la
fréquence de PEC est due au nombre réduit des CPP existants, ce qui est a 1’origine d’une prise
en charge insuffisante et un accompagnement inadéquat. Pour pallier cette insuffisance
certains enfants sont pris en charge une seule fois par semaine, d’autres s’inscrivent dans la
liste d’attente le temps que les places se libérent.

La PEC est essentiellement de groupe (64,3%). En effet, les professionnels intervenants sont
peu nombreux, seuls les enfants qui viennent une seule fois par semaine bénéficient d’une prise

en charge individuelle.
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Ce sont essentiellement des psychologues ou des orthophonistes dans 82,14 % des cas, des
éducatrices (46,3%) et des enseignants spécialisés (10,71%). Les psychomotriciens sont
présents dans 3,57% des cas.

Cela est d0 au fait que certaines spécialités (psychomotricité, ergothérapie, éducateurs
spécialisés) sont moins disponibles que d’autres et sont introduites récemment dans les
universités et instituts de formation. En plus du manque de ces personnels spécialisés,
I’enseignement des méthodes de prise en charge de 1’autisme n’est pas intégré dans leur cursus
de formation ce qui peut se répercuter négativement sur la qualité de prise en charge.

Cela souligne I’'intérét d’organiser des cycles de formation des différents professionnels
intervenant aupres des enfants autistes au niveau des différentes structures.

IV.7.5. Fréquence de la prise en charge au niveau des centres associatifs :

Peu d’enfants (13%) empruntent ce circuit, la PEC peut étre quotidienne (46,2% des cas), sinon
a des rythmes variables de une a trois journées par semaine.

Ce faible taux s’explique par le nombre réduit d’associations de parents d’enfants autistes dans
la wilaya. Sans subventions étatiques, le réseau associatif peine a prendre son essor pour offrir
de nouvelles alternatives aux familles.

IV.7.6. Fréguence, type et qualité des professionnels intervenants dans de la prise en
charge au niveau du secteur libéral :

Parmi les 66 enfants suivis aussi au niveau du secteur privé 60,61 % d’entre eux bénéficient
d’une PEC de fagon quotidienne, 18,18 % une seule fois par semaine et plus de la moitié
bénéficient d’une PEC individuelle (56,92%). Les professionnels intervenants sont représentés
par les orthophonistes dans 96,92 % des cas et les psychologues dans 80% des cas.

Au niveau du secteur libéral, le rythme et le type de PEC dépend de la capacité de chaque
famille a assurer les frais de la PEC de leur enfant .Malgré le colt élevé et leur faibles revenus
,les familles n’hésitent pas a consulter une multitude de professionnels dans I’espoir d’obtenir
une amélioration de I’état de leur enfant ,et parfois ils se retrouvent victimes d’escroquerie par
des intervenants qui pratiquent des méthodes de prise en charge colteuses, non recommandées
et qui n’ont aucune preuve scientifique d’efficacité. D’ou la nécessit¢ d’une disposition
reglementaire afin de fixer des critéres de qualification pour tous les professionnels désirant
offrir des soins aux enfants avec autisme.

IVV.7.7.Degré de satisfaction des parents par rapport a la qualité de PEC :

Le niveau de satisfaction des parents concernant I’amélioration de I’enfant dans les différents
domaines du développement varie en fonction du domaine, ils sont plus satisfaits quand il s’agit

du domaine du langage compréhensif (65%) et de I’autonomie (43%). Ils sont moins satisfaits
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quand il s’agit du domaine du langage expressif (28%), du comportement (31%) et de la
socialisation (28%).

Cela est en rapport avec les spécificités du trouble lui-méme. En effet, ces derniers domaines
sont les plus severement atteints, et leur ameélioration nécessite une prise en charge ciblée et
efficace.

Néanmoins, 47% des parents ont exprimé leur satisfaction par rapport a la prise en charge
globale de leur enfant dans les institutions spécialisees, contre 38% qui ont exprime leur
insatisfaction.

Les raisons des perceptions et des expériences d'inefficacité des parents peuvent étre dues a
I'absence d'un systéme de soins unique qui fournit des services dans tous les domaines ou étapes
de la vie et d’une coordination efficace entre les différents prestataires et services de
santé/sociaux. Les soins aux personnes autistes nécessitent généralement plusieurs secteurs et
prestataires, et les systemes de santé devraient reconnaitre la nécessité d'une intégration entre
les systemes pour répondre aux besoins des personnes autistes et de leurs familles.

D’autres facteurs liés directement a la qualité des soins fournis tels que la compétence pergue
par les parents, le temps consacré a I’enfant, les modalités de PEC et I’acces facile aux services
sont aussi des facteurs déterminants de la satisfaction des parents.

IV.7.8. Problémes entravant la bonne prise en charge :

Dans notre étude, 42% des parents pensent que les principaux problémes familiaux, entravant
la bonne prise en charge des enfants sont dus au nombre de fréres et sceurs qui, eux aussi ont
des besoins dont le degré dépendra de 1’age de I’enfant. La présence d’un confit dans le couple,
I’absence d’un des deux parents ou I’absence d’aide apportée aux meres par leurs conjoints
constituent aussi un facteur familial (exprimé par les parents dans 14% des cas) entravant la
continuité des soins.

Dans I’étude Algérienne de Ould Taleb (302) portant sur 1’évaluation de I’intervention des
mamans co thérapeutes aupres de leurs enfants, il a constaté que le groupe des méres dans lequel
les époux sont démissionnaires et ne fournissent pas de ’assistance aux méres apportent des
soins a la fois de qualité et de quantité moyenne voir faible a leurs enfants.

Selon une autre revue de littérature réalisée par Salhia et al. (303) sur I'épidémiologie de
l'autisme dans les pays arabes du Golfe, il a été constaté que le soutien du pére entraine une
amélioration significative du bien-étre maternel et une diminution des niveaux de détresse
psychologique chez la mere.

La présence d’autres fréres ou sceurs malades constitue une charge supplémentaire et un facteur

de stress important se répercutant directement sur la capacité des parents a accompagner leur
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enfant et a leur fournir des soins adéquats étant donné qu’ils sont considérés comme des co
thérapeutes participant a la prise en charge de leurs enfants.

Concernant les conditions socio professionnelles des parents, la stigmatisation de 1’enfant par
la société a été rapportée dans 41% des cas.

Une etude faite en en Arabie Saoudite par Alshaigi et al. (292) chez les parents d'enfants atteints
de TSA a montré que 33,7 % d'entre eux ont été victimes de stigmatisation, ce chiffre est
Iégerement inférieur a celui retrouvé dans notre étude cela peut étre di au travail accru de
sensibilisation du public au sein de la population saoudienne ces dernieres années, ce qui a
contribué a la diminution de la stigmatisation.

Une autre étude faite en Egypte réalisée par Gara et al. (304) a montré un pourcentage supérieur.
En effet, la moitié des parents ont signalé une stigmatisation importante.

Selon une revue récente de littérature réalisée en 2022 en Australie par Turnock et al. (305), la
stigmatisation liée a I'autisme dépend de la compréhension qu'ont les gens de l'autisme et des
traits autistiques visibles. Une mauvaise compréhension de I’autisme signifie que les traits
autistiques visibles peuvent étre percus négativement. La stigmatisation liée a I’autisme a un
impact négatif sur le bien-étre. Cela comprenait une mauvaise santé mentale et physique, ainsi
qu’une réduction des liens sociaux de I’enfant et da sa famille.

Notons aussi que dans notre étude, certains parents pensent que les attitudes d”hyper protection
parfois adoptées par I’entourage notamment la grande famille peuvent limiter davantage les
apprentissages de 1’enfant, son autonomie et son estime de soi, et favoriser 1’aggravation de ses
difficultés relationnelles et ses capacités a gérer ses émotions et ses craintes.

Le logement inapproprié da & un espace insuffisant & la maison compromet la continuité de la
prise en charge de I’enfant a la maison et perturbe énormément les fréres et sceurs, notamment
si I’enfant avec TSA présente des troubles du comportement.

Concernant les problemes liés au travail des parents, ces derniers pensent que quand les deux
parents travaillent, cela affecte de facon remarquable la qualité de soins apportée a I’enfant. En
effet, I’accomplissement des deux taches devient une mission impossible pour les parents.
Certains d’entre eux seront obligés d’arréter ou de diminuer les heures de leur travail, pour
étre plus disponible pour 1 ‘enfant malgré que cela est en mesure de les exposer a des problémes
financiers supplémentaires.

Ces problemes financiers ont été rapportés dans 67% des cas, 15 % d’entre eux se plaignent
d’avoir une charge importante liée a la prise en charge de I’enfant incluant tous ses besoins.
Les autres raisons (6%) sont représentées par la prise en charge tres colteuse au niveau du

secteur libéral et ’absence d’aides sociales.
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Concernant les problemes liés aux structures de soins, les parents considérent que leur
éloignement est un obstacle majeur entravant la bonne prise en charge de 1’enfant.

Dans notre étude la corrélation entre la distance du lieu du domicile et la fréquence des
consultations par mois était tres significative (p=0.0084), en effet, seuls les patients qui résident
dans la willaya d’ Annaba ont pu bénéficier de consultations rapprochées. D’ou I’importance de
créer des points de consultation de pédopsychiatrie au niveau des différentes wilayas.
Vingt-deux pour cent des parents pensent que les professionnels qui interviennent aupres de
I’enfant ne sont pas suffisamment formés dans le domaine de I’autisme et que la durée des
séances est tres courte.

En outre, la stigmatisation de I’hopital psychiatrique ou se trouve le service de pédopsychiatrie
est un facteur conduisant certains parents a rechercher d’autres alternatives de prise en charge
notamment au niveau du secteur libéral.

Les autres problemes rapportés par les parents sont : 1’absence ou la rareté des associations
dédiées a I’accompagnement de personnes avec TSA, notons qu’au niveau de toute la wilaya
d’Annaba il existe uniquement deux associations agrées dédiées a I’autisme et beaucoup de
wilayas n’ont aucune association active dans le domaine de I’autisme(306).

Les autres obstacles et difficultés soulignées par les parents sont: 1’absence de pédopsychiatres,
parents non orientés a temps par les professionnels de premiére ligne, ainsi que et le manque
de disponibilité des moyens de transport pour les familles qui résident dans des villages et
patelins isolés.

1V.7.9. Les besoins exprimés par les parents :

Concernant les besoins des parents en matiére de PEC de I’enfant, 26% pensent que la stabilité
de I’enfant est un besoin important pour le bon déroulement de cette derniere.

La gestion d’un trouble du comportement chez I’enfant autiste nécessite des professionnels
formés dans les méthodes comportementales telles que I’ABA. En France par exemple, chaque
personne travaillant avec la méthode ABA doit faire 1’objet d’une certification ou d’une
supervision par un BCBA (certification internationale d’analyste du omportement) (307) .Or
chez nous, la majorité des intervenants ont appris superficiellement ces méthodes par le biais
de I’internet ou autres sources disponibles sans aucune certification ou validation de leurs
acquisitions et leurs pratiques par des institutions ou formateurs accrédités.

Dix-sept pour cent des parents souhaitent avoir un accés facile et adapté de leur enfant au
niveau des centres de loisirs et de sports car cela leurs permettra d'avoir des moments de détente
et aussi d’apprentissage naturel dans un cadre ludique et amusant. Malheureusement cela n’est

toujours pas possible car le recours aux animateurs des centres de loisirs pour accompagner
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I’enfant ne permet pas toujours un accompagnement spécialisé et sécurisé ce qui est pourtant
indispensable. De ce fait, les parents se retrouvent livrés a eux méme, chacun fait ce qu’il peut
avec les moyens qu’il a pour assurer un minimum d’activités de loisirs pour son enfant.

Une étude réalisée en Allemagne par Stiller et Neumann (308) a montré qu’il existe un besoin
important d'opportunités de loisirs. Les parents d'enfants atteints d'autisme infantile et atypique
ont davantage besoin de possibilités de loisirs que les parents d'enfants atteints du syndrome
d'Asperger.

Treize pour cent des parents ont exprimé leurs besoins d’avoir un accés gratuit et adapté de
I’enfant avec autisme aux moyens de transport lors de son déplacement vers les CPP. lls
souhaitent qu’ils soient accompagnés de professionnels veillant sur leur sécurité et bien étre
pendant le trajet. Cela renforce leur continuité de soins notamment pour les parents ayant des
faibles revenues et leur apporte un grand soulagement en améliorant leur qualité de vie.

Les besoins concernant les structures de prise en charge de 1’enfant sont essentiellement en
rapport avec la création de centres étatiques indépendants des hdpitaux psychiatriques avec des
professionnels qualifiés et formés dans la prise en charge d’enfants avec TSA avec un rythme
de prise en charge intensif et efficace. Sachant qu’actuellement en Algérie la grande majorité
des services de pédopsychiatrie se trouvent dans les hdpitaux psychiatriques.

Quarante-huit pour cent des parents pensent qu’une aide sociale financiére peut les aider a
améliorer la prise en charge de leur enfant et a subvenir a ses besoins. Les meres ont exprimé
aussi leurs besoins d’étre aidée par leurs conjoints et leur entourage proche, d’avoir un logement
Spacieux et adéquat ainsi qu’un soutien de la sociéteé.

Certains parents ayant conscience de la nécessité d’agir efficacement au quotidien sur le
développement de leur enfant souhaitent se former dans 1’autisme et désirent étre présents
pendant les séances de prise en charge psychoéducative dans le but d’assurer la continuité de la
PEC de leur enfant.

Dans la littérature le partenariat parents-professionnels a été formalisé des les premiers
programmes éducatifs (Schopler et al. 1984). 1l a rapidement été généralisé dans les pays anglo-
saxons ou I’implication des parents est devenue 'une des composantes essentielles des
programmes d’intervention.

De plus, il a été montré dans les études que le fait qu’un parent soit un agent actif dans la prise
en charge de I’enfant, cela induisait des bénéfices bien au-dela du soutien au développement de
I’enfant. En effet, les parents impliqués expriment un sentiment de compétence et d’efficacité
personnelle, les progres de 1’enfant sont maintenus plus longtemps et le comportement des

autres enfants de la famille s’améliore également. (309)
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Dans une étude réalisée par Krieger et al. (310), les résultats ont suggéré que le modele de
partenariat famille-professionnel a eu un impact positif sur I'nabilitation et I'autonomisation des

parents dans la prise en charge de leurs enfants autistes.

IVV.8. Parcours scolaire :

VI1.8.1. Age du premier accés a I’établissement éducatif et causes du retard de
scolarisation :

La majorité des enfants ont pu accéder a un établissement éducatif quel que soit son type :
classes préparatoires; classe normale; jardins d’enfants; classes maternelles pour le secteur
privé (individus et associations), écoles coraniques,...etc.

68,70 % des enfants ont accédé a leur premier établissement socioéducatif entre 4 et 6 ans, et
17,50% apres 1’age de 6 ans.

La moyenne d’age est de 5.23 £ 1.85 ans. Cette moyenne d’dge d’accés a un premier
établissement eéducatif ou socioéducatif est tardive. En effet, en Algérie la préscolarisation se
fait a un &ge de plus en plus précoce, cela était en rapport avec la réforme du systéeme éducatif
algérien, mise en place en 2003 qui a contribué a I’extension du réseau infrastructurel prenant
en charge les enfants d’age préscolaire et I’augmentation du nombre d’enfants inscrits dans ces
¢tablissements dés 1’age de 3ans. (311).

Ce retard de scolarisation était di soit au refus de recevoir I’enfant par 1’établissement (14%),
soit par manque de places (4%) (dans les classes spéciales ou centres psychopédagogiques),
soit sur décision des parents (18%).Les principales raisons ayant poussé les parents a prendre
cette decision est le retard du langage suivi par I’instabilité de 1’enfant.

Les autres causes de retard de scolarisation rapportées par les parents étaient: 1’absence de
classes spéciales a proximité du domicile ainsi que le manque d'information des parents sur
I’importance d’intégrer leur enfant précocement dans des structures socioéducatifs, d’ou la
nécessité pour les professionnels d’aborder ce sujet dés I’annonce du diagnostic et inclure la
scolarisation de I’enfant dans le projet de soins individualisé.

En effet, intégrer I’enfant dans une classe ordinaire, spéciale ou dans un CPP doit passer par
une évaluation de ses besoins, et une connaissance de ses forces et ses défis particuliers afin
d’¢laborer les objectifs éducatifs spécifiques et fournir les accommodations nécessaires pour
I’enfant. Le but est d’aider les parents a prendre leurs décisions a temps, concernant I’age et la

meilleure modalité d’intégration scolaire de leur enfant.
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1V.8.2. L’établissement éducatif fréquenté initialement par les enfants avec TSA :

En phase préscolaire, la plupart des enfants étaient intégrés a 1’école coranique, suivi par la
classe préparatoire.

En Algérie, depuis quelques années les écoles coraniques jouent un réle important dans le
réseau de préscolarisation.

Cette hausse spectaculaire est due a la création de ces structures dans toutes les communes ou
elles n’existaient pas et a la modernisation du préscolaire religieux. (311)

Les autres établissements educatifs frequentés par les enfants (12.66%) sont : les écoles privés,
les centres psychopédagogiques, les classes spéciales et les associations. Pour ces derniéres,
leur contribution dans le domaine du préscolaire reste limitée du fait de leur nombre réduit et
répartition inégale dans les communes. Pour les écoles privées, leurs colts élevés les rendent
inaccessibles aux familles démunies.

18.99 % des enfants n’ont fréquenté aucun établissement éducatif en phase préscolaire.
Concernant la phase scolaire : parmi les 83 enfants en age de scolarisation, 42.16 % d’entre eux
ont pu fréquenter les classes normales, 20.48% les centres psychopédagogique et 18.07% les
classes spéciales.

18.07 % des enfants ayant un age supérieur a 6 ans ne sont pas encore scolarisés.

L’inclusion des enfants avec TSA en milieu ordinaire est devenue de plus en plus possible en
raison des mesures prises par le ministére de 1’éducation nationale qui figurent dans la circulaire
interministérielle n° 01 du 3 septembre 2019 portant rappelle des mesures et modalités
relatives a la scolarisation des enfants ayant des besoins spéciaux et leur formation, ainsi que
les dispositions de I’arrété interministérielle du 13 mars 2014 qui déterminent les modalités de
I’ouverture de classes spéciales pour les enfants handicapés dans les établissements
d’enseignement publics du secteur de I’éducation nationale . La scolarité est possible en classe
ordinaire, en classe spéciale ou en institution spécialisée, selon le degré de sévérité du trouble
de chaque enfant (312) (313) . Malheureusement, ces mesures ne sont pas encore accompagnées
d'un dispositif intégré ni des accompagnements nécessaires a leur application.

1V.8.3. Type de I’établissement auquel I’enfant a été exclu et causes de I’exclusion :
L’exclusion des enfants avec autisme a eu lieu aussi bien au niveau des établissements scolaires
que préscolaires, a savoir 1’école coranique, les classes normales, les jardins d’enfants, et les
classes speciales.

Les principales causes d’exclusion des enfants étaient le refus par les établissements éducatifs
de recevoir I’enfant (69,56% des cas), suivi par la présence de troubles majeurs du

comportement.
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Les données de la littérature ont montré que les enfants avec TSA sont particulierement
vulnérables a l'exclusion de 1’école. Parfois, les comportements associés a leur autisme peuvent
étre confondus avec la désobéissance en raison d’un manque de sensibilisation du personnel
scolaire. Les éleves qui tentent de faire face aux aspects sociaux non structurés de la vie scolaire
peuvent se sentir dépassés, devenir anxieux et afficher des comportements de détresse (314).
D’ou I’intérét d’un travail de sensibilisation et une formation aupres des enseignants, car sans
ce travail, les enfants autistes sont plus a risque d’étre exclus de 1’école.

La stigmatisation des enfants avec TSA a I’école a été signalée comme motif qui a poussé la

famille a ne plus ramener I’enfant a 1’établissement scolaire dans 26,08%.

Selon une étude qualitative réalisée par Goodall au Royaume uni portant sur les expériences
éducatives de 12 jeunes autistes (agés de 11 a 17 ans), plusieurs d’entre eux se sont décrits
comme étant isolés socialement, émotionnellement et physiquement de leurs pairs, et que
certains ont été victimes de solitude et d'intimidation. Les participants se sentaient non soutenus
et incompris par les enseignants dans un environnement social et sensoriel antithétique par
rapport a leurs besoins.(315)

Selon cette méme étude, des stratégies simples et des adaptations du programme ont été
suggerées qui auraient contribué a rendre plus fructueux leur passage au sein du systéeme
ordinaire. 1l s'agit notamment de plus de pauses, de classes plus petites, de moins de devoirs,
d'instructions fragmentées, d'endroits slrs a utiliser en cas d'anxiété et d'enseignants qui
écoutent leurs préoccupations et tiennent compte de leurs besoins. En bref, ils veulent étre
compris, soutenus et inclus.

Une autre étude réalisée par Anderson a montré que le harcelement en milieu scolaire a été
mentionné comme cause d'absentéisme scolaire des enfants autistes dans 4,8 % des cas. (316)
Les autres causes (26,08%) retrouvés dans notre étude sont représentées par : la non acquisition
de I’autonomie sphinctérienne, 1’incapacité de I'enseignant a gérer le comportement inadapté
de D’enfant; les difficultés d’apprentissage ; I’absence du langage et 1’éloignement des
établissements scolaires ou psychopédagogiques surajouté au manque de moyens de transport.
1V.8.4. Problémes liés a I’enfant rencontrés au cours de la scolarisation :

L’instabilité de I’enfant est le probléme majeur rencontré a 1’école (77,77%), suivi par les
difficultés d’apprentissage (36,50 %) et les interactions sociales limitées (26,98%).

Les autres comportements inadaptés (20,63) sont représentés par les mouvements stéréotypes,

les comportements inadaptés.
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Les difficultés de concentration ont été également soulignées par les parents dans 17,46% ainsi
que les conduites agressives représentées par I’auto et 1’hétéro agressivité.

Les autres problémes moins fréquents présentés par les enfants en classe (7,93 %) sont liés aux
troubles de la neurosensorialité (exemple : enfants qui ne tolerent pas la craie), 1’absence du
langage et I’imitation des comportements inadaptés des autres enfants notamment dans les
classes spéciales et CPP.

Une étude comparative réalisée par Sanz Cervera et al. en Espagne a montré que les troubles

sensoriels chez les enfants avec TSA sont plus accentués a 1I’école qu’a la maison. (317)

Les différents stimuli sensoriels présents a 1’école (cloches et sonneries, lumieres
fluorescentes, voix fortes, odeurs de nourriture) sont accablants pour les enfants avec TSA et
peuvent déclencher une anxiété extréme, ce qui peut expliquer les troubles du comportement
rencontrés en classe tels que I’auto et hétéro agressivité et une augmentation des comportements
d’autostimulation, ainsi que les troubles d’attention.

1VV.8.5. Problémes liés a I’établissement socioéducatif ou scolaire rencontrés au cours de
la scolarisation :

Au moment de I’enquéte le nombre d’enfants inscrits dans les différents établissements
scolaires et CPP était de 63 éleves. 51,80% des enfants sont scolarisés dans des classes normales
et 22,22% au niveau des centres psychopédagogiques et 15,87% sont scolarisés au niveau des
classes spéciales.

Les principaux problémes soulevés par les parents étaient, I’absence d’assistants de vie scolaire
(26.98%) et d’enseignants spécialises (25.39%) au sein de 1’établissement. Le nombre réduit
d’heures d’enseignement (11,11%) dans les classes spéciales et les centres psychopédagogiques
ainsi que ’incapacité des professionnels de 1’éducation a gérer les troubles du comportement,
notamment ceux qui sont scolarisés dans des classes ordinaires (7,93%).

Selon une étude faite en France par Derguy et al. sur I’évaluation des connaissances et des
attitudes des enseignants concernant l'inclusion scolaire des enfants autistes, les résultats ont
montré que les participants qui étaient des enseignants spécialisés, avaient une meilleure qualité
de contact avec les enfants autistes et des attitudes plus positives que les enseignants n’ayant
pas eu une formation sur I’autisme. (318)

IV.8.6. Niveau de satisfaction des parents du degré de tolérance et d’aide apportée a
I’enfant par les enseignants et les éleves :

Prées de la moitié des parents (49,12%) étaient insatisfaits voir tres insatisfaits par rapport au

degré de tolérance de leurs enfants par les enseignants.11, 11 % ont adopté une position de
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neutralité, et inversement on note un niveau élevé de satisfaction du degré de tolérance par leurs
camarades de classe, 53,97% sont satisfaits voir trés satisfaits.31, 75 % d’entre eux ont exprimé
une attitude neutre.

44,44% des parents sont insatisfaits voir trés insatisfaits de 1’aide apportée a leurs enfants par
les enseignants, 42,85% sont satisfaits voir trés satisfaits.

44,44% des parents ont exprimé leurs satisfactions du degré d’aide apportée a leur enfant par
les camarades de classe, 36,5% étaient neutres.

Dans notre étude on a constaté la présence d’une corrélation significative entre le type
d’établissement et le niveau de satisfaction des parents du degré de tolérance des enfants par
les enseignants.

Au niveau des classes spéciales, 80% des parents sont satisfaits du niveau de tolérance des
enseignants, ainsi qu’au niveau des centres psychopédagogiques (57,1%).

La majorité des parents sont insatisfaits, au niveau des classes préparatoires (100%), classes
normales (50%), et écoles coraniques (66,7%).

Selon une étude réalisée en Ecosse par Mc Gregor et al. (319) Les enseignants ordinaires ayant
une expérience de l'autisme ont montré plus de confiance pour s'occuper des enfants que ceux
sans experience.

L’intolérance de certains enseignants aux éléves avec TSA peut s’expliquer par leur avis
défavorable concernant I’inclusion scolaire. De plus, certains enseignants pensent que les
comportements de I’éleve ayant un TSA peuvent pénaliser les autres éléves de la classe. Ces
préjugés sont en grande partie liés au manque d’information concernant le TSA.

Par contre, ceux qui sont mieux informés sur I’autisme et les méthodes d’intervention efficaces,
ont généralement une attitude plus positive, et sont plus confiants par rapport a leurs stratégies
d’enseignement auprés d’éléves ayant des besoins éducatifs particuliers. Enfin, ils
reconnaissent que I’accueil d’un éléve ayant un TSA dans leur classe est une expérience
enrichissante humainement et valorisante au niveau professionnel et qu’elle a un intérét pour
les autres éléves.(320)

IV.8.7. L’exposition des enfants a la maltraitance au niveau des établissements scolaires
ou éducatifs fréquentés :

7,8% des enfants ont été victimes de maltraitance, les agresseurs étaient soit les camarades de
classe (40%) soit les enseignants (40%), soit un autre camarade de classe présentant un TSA.
De maniére générale, les études indiquent que les enfants avec TSA courent trois fois plus de
risque que leurs pairs neurotypiques d’étre victimes de harceélement ou d’abus physique et

psychologique.
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Nos résultats sont identiques a 1’étude réalisée par Lin et al. qui a montré que le harcelement
scolaire a été signalé par 7,8 % des cas des parents d'adolescents présentant un TSA.

En outre, les résultats de 1’étude ont indique que les victimes de harcelement par les enseignants
présentaient des déficits de communication sociale et des symptémes du trouble oppositionnel
avec provocation plus graves que les non-victimes. (321)

1V.8.8. Besoins, exprimés par les parents pour assurer une bonne scolarisation de leurs
enfants :

En ce qui concerne les besoins propres a 1’enfant, les parents pensent que la stabilité de I’enfant
est primordiale pour une bonne scolarisation (50%) suivie par la présence du langage (25%),
une bonne attention (25%) et une bonne autonomie (15%).

Pour les besoins liés a I’établissement éducatif : 47,5% des parents ayant répondu a cette
question, pensent qu’il est nécessaire que les enseignants, aient un minimum de connaissance
sur ’autisme, et un programme scolaire adapté aux particularités de I’enfant avec TSA.
Certains parents souhaitent que leurs enfants bénéficient d’une prime scolaire pour aider les
familles démunies a subvenir aux besoins spécifiques de leur enfant.

Dans les classes ordinaires, 30% des parents souhaitent qu’il y ait une meilleure tolérance par
les enseignants et les camarades et 27,5% pensent qu’il est indispensable qu’il y ait un
accompagnement par des AVS formés.

D’autres parents ont soulevé I’importance d’éviter les séparations répétées avec leurs
camarades neuro typiques et les changements de classe chaque année car cela les déstabilise et
se répercute sur leur rendement et adaptation scolaire.

Dans 17,5% des cas, les parents demandent qu’il y est une adaptation de I’horaire et du rythme
de scolarisation dans les classes spéciales, en recevant les enfants les matinées, et tous les jours
contrairement a ce qui se fait dans certaines classes spéciales ou 1’enseignement se fait les
aprés-midi et pas tous les jours. Les parents ont également souhaité que leurs enfants aient la
possibilité d’interagir avec leurs paires neurotypiques pendant le temps de la récréation, avec
un accompagnement par un éducateur si nécessaire, ce qui n’est pas le cas dans certaines écoles
ou les enfants sont gardés dans leurs classes pendant ce temps de pause.

En outre les parents ont souligné la nécessité de créer une classe spéciale au niveau d’une école
au moins de chaque quartier, et intégrer les enfants dans les classes spéciales selon le degré de
sévérité de 1’autisme, tout en assurant la présence d’un orthophoniste et un psychologue au
niveau de chaque classe spéciale afin de renforcer et améliorer leurs capacités en matiére du

développement du langage et mieux gérer les troubles du comportement de 1’enfant .
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D’autres parents ont rapporté la nécessité d’assurer le transport des enfants vers les CPP .En
effet, ces derniers sont souvent situés a distance des lieux de résidence des familles étant donné
que leur nombre est tres réduit et se limitent a un ou deux centres au niveau de chaque wilaya
ce qui rend le déplacement quotidien des parents démunis ou non disponibles a cause des
préoccupations qu’ils ont, difficile voire impossible. De plus les parents insistent sur la
nécessité de fournir des moyens de loisirs au niveau de ces centres car ces activités
contribueront au développement de leur communication verbale et non verbale ainsi qu’a leurs
interactions au sein d'un groupe.

Concernant les besoins propres aux parents, ces derniers ont exprimé leur besoin d’étre écoutés
par les enseignants, et d’étre guidés et formes dans le domaine de I’autisme (16,7%). D’ou
I’intérét d’inviter les parents au moins une fois au début et a la fin de chaque trimestre afin
d’évaluer les apprentissages de 1’enfant, discuter de ses difficultés et essayer d’en trouver les
solutions.

1V.8.9. Craintes formulées par les parents vis-a-vis de I’avenir de leurs enfants :

Dans notre étude la crainte majeure exprimée par les parents concerne le devenir de leurs
enfants apres leur décés (21%), suivi par la peur de la persistance de la dépendance a eux (18%).
12% des parents ont peur de la stigmatisation par la société et a I’école et 8 % ont peur de
I’absence d’amélioration de leur enfant ou de 1’absence du langage.

Les autres craintes des parents sont : le risque de survenue d'accidents, exclusion ou non
inclusion aux établissements éducatifs, échec scolaire, risque de maltraitance et abus sexuel,
peur de ne pas avoir les moyens financiers pour assurer la PEC de 1’enfant.

A T’age adulte, les parents ont peur d’un avenir professionnel incertain, de 1’absence
d'établissement pour PEC a I’age adulte, de ne pouvoir le gérer a I’age adulte. D’ou I’intérét de
la nécessité de créer des unités de soins pur autistes adultes.

Nos résultats concordent avec 1’étude indienne réalisée par Tathgur et al. dont les résultats ont
révélé une préoccupation des parents pour I’avenir et la sécurité de 1’enfant ainsi que des
inquiétudes quant a leur indépendance et a leur futur bien-étre. Les parents d’une fille atteinte
de TSA étaient préoccupes par le risque d’abus sexuel et par la peur de ne pas pouvoir gérer les
changements liés a la puberté. Ils ont exprimé leur impuissance et ont déclaré ressentir un stress

extréme chaque fois qu'ils pensaient a I'avenir de leur enfant. (322).
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IV.9. Evaluation du soutien social chez les parents par I’échelle SSQ6 (Social Support
Questionnaire) d’I.G. Sarason et al. version abrégée, 1987 :

Les résultats ont montré que malgré un score de disponibilité nettement bas dans tous les items
du test, le score de satisfaction était supérieur a la moyenne dans tous les items, la moyenne est
de 27,4 et I’écart type est 6,06. Cela veut dire que malgré le nombre réduit des personnes
susceptibles de fournir une aide, la personne est satisfaite cela exprime une bonne qualité du
soutien social exprimé par les parents dans notre étude.

La correélation entre le score de disponibilité et le score de satisfaction a montré qu’il existe
une corrélation significative entre les deux variables avec un r=0.35 ET un p < 0.001. C’est-a-
dire, si le score de disponibilité augmente le score de satisfaction augmente aussi.

Dans une revue critique de littérature réalisée par Boyd, les résultats cumulatifs de plusieurs
études ont montré que les parents ayant recu du soutien avaient de meilleures relations
émotionnelles avec leurs enfants. De plus, les faibles niveaux de soutien social étaient les

prédicteurs les plus puissants de la dépression et de I'anxiété chez les meres.(283).

IVV.10. Evaluation du stress des parents par I’échelle de stress percu (PSS) :

La moyenne du score du stress percu est de 19,45, 1’écart type est de 6,33 ; Le score le plus
¢levé est situé au niveau de I’item 3 avec une moyenne de 2,71.Ce dernier correspond au degré
du stress ressenti le dernier mois.

69% des parents ont un stress d’intensité moyenne, 13% ont un niveau de stress élevé.

92,3 % des parents ayant un stress élevé sont des meres. Nos résultats concordent avec une
étude cas-témoins dans le sud de Taiwan réalisée par Shu et al. sur la santé mentale des meres
d'enfants autistes, 1’étude a montré que ces dernicres subissent un stress plus important que
celles dont les enfants souffrent d’autres maladies chroniques. (323)

Une autre étude comparative réalisée par Padden et James a montré des niveaux cliniqguement
significatifs de stress parental chez les parents du groupe TSA. (293)

Notre étude a montré une corrélation négative significative entre le score de disponibilité et le
stress percu avec un P=0.021, cela signifie que plus le score de disponibilité augmente plus le
stress percu diminue.

Nos resultats sont cohérents avec les données de littérature ou le soutien percu est
systématiquement lié au bien-étre des parents, notamment a des niveaux de stress plus faibles,
méme si les parents d’enfants atteints de TSA sont confrontés a des facteurs de stress, certains
facteurs de protection puissent atténuer l’impact de ces facteurs de stress sur leur

fonctionnement physiologique (272).
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Une étude réalisée par Tak et al. a également fourni des preuves concernant I'importance du
soutien social pergu en tant que prédicteur de I'adaptation familiale. Ces résultats suggerent que
le soutien social percu est un facteur qui influence la résilience des groupes de familles a risque
relativement élevé qui ont un enfant atteint d’une maladie chronique. (324)

Par ailleurs, nos résultats ne montrent pas 1’existence d’une relation significative entre le niveau
de stress percu des parents et leur niveau d’instruction ,ainsi que leur niveau
socioéconomique.De méme pour la corrélation entre le degré de séverité de I’autisme ,et le
nombre de fréres et sceurs dans la famille .

Nos résultats ne concordent pas avec 1’étude réalisée par Weiss et al. ou le stress parental était
associé au niveau d'éducation des parents (p = 0,01) et a la gravité des symptémes de I'autisme
chez I'enfant ( p = 0,02) (197).Cela peut étre di au fait que le niveau de sévérité de I’autisme
n’a pas été noté pour tous les patients de notre étude par manqgue de données dans les dossiers
médicaux des patients de notre échantillon.

Cependant, nous avons relevé une relation trés significative entre le niveau de stress et
I’existence de conflit dans le couple.Ce résultat est cohérent avec les données de la litérature
qui suggerent qu’un soutien dans le couple entraine une amélioration significative du bien-étre
des parents et une diminution des niveaux de détresse psychologique. (287)

Il est important de noter que la passation des deux tests étaient un moment émouvant et plein
d’émotion pour les parents ,ils se sentaient soulagés a la fin de la passation .Ils ont également
exprimé leur bonheur de pouvoir raconter leur histoire. Cela souléve une implication importante
pour la pratique, a savoir que les parents ont besoin que leur voix soit entendue. Je cite une,
parmi les meres « je suis trés contente de pouvoir raconter mon histoire avec mon fils, ¢’est la

premiere fois qu’on m’écoute ».
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Conclusion

Chapitre V : Conclusion :

Notre étude descriptive portant sur un échantillon de 100 enfants avec TSA, qui s’est déroulée
au niveau du service de pédopsychiatrie sur une période d’une année a eu pour objectif principal
de deécrire le parcours de soins des enfants avec TSA et de leurs familles. A partir de plusieurs
parametres, de maniére palpable, il nous a été possible de mettre en évidence une superposition
de problémes, les plus concrets, en se confrontant au dispositif de soins avec ses faiblesses mais
également ses ressources mémes quand elles ne recouvrent pas la totalité des besoins. S’y ajoute
I’ambiance bouleversante créée par les troubles de leurs enfants au sein de la famille. Leurs
vecus, leurs expériences et leurs défis pour ne pas céder au découragement et avancer avec leur
enfant tout au long de ce parcours sont ressorties, ce qui éclaire sur leur ténacité et leur

engagement dans la prise en charge.

Les informations fournies directement par les parents aident a un meilleur ajustement aux
besoins de I'enfant et des parents dans les interventions et a I’élaboration de mesures visant a
améliorer les procédures de diagnostic, de prise en charge, ainsi que la qualité de vie de toute
la famille.

L’age de la population de I’étude compris entre 3 et 16 ans ayant des durées de suivi a permis

de distinguer dans ce parcours trois étapes :

L’étape initiale, avant le diagnostic, marquée par les premicres observations des parents des
anomalies du développement de leurs enfants et leurs inquiétudes. Les parents ont témoigné
d’une bonne capacité a observer les premiers signes d’alerte, ce qui a conduit a un age de
premiere consultation de plus en plus précoce, situé entre 19 mois et 3 ans. Ce sont eux qui
provoquent la procédure de diagnostic, les professionnels de premiere ligne se présentent

comme des intermédiaires qui écoutent et orientent.

Ce sont essentiellement les pédiatres qui sont consultés en premier, suivis par les psychologues
et les orthophonistes. Ces résultats indiquent la nécessité d'impliquer les pédiatres dans le

processus de dépistage pour améliorer le diagnostic précoce.

La deuxieme étape est celle du diagnostic, les premiers professionnels qui ont annoncé le
diagnostic de TSA ¢étaient les pédopsychiatres, suivis par les psychiatres et les orthophonistes
surtout au niveau du secteur libéral, dans ces deux derniers cas de figure I’annonce du diagnostic

ne suit pas une démarche rigoureuse, ce que les parents décrivent comme fortement
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déstabilisant pour eux. En effet, la majorité d’entre eux ont percu 1’annonce de diagnostic
comme assez stressante voir trés stressante. A cette étape le soutien des parents est primordial
et consiste a leur fournir un soutien émotionnel, qui implique I’empathie, 1’attention et la

confiance.

Des informations pertinentes doivent étre clairement formulées dans le but de les aider a faire

face aux difficultés engendrées par le trouble de leur enfant.

La troisiéme €tape qui concerne la prise en charge a révélé un début de soins dans les trois mois

suivants la premiere consultation pour 84% des cas.

Les résultats de notre étude en termes d’age de confirmation de diagnostic (situé entre 2 et 4
ans dans 86% des cas) s’alignent sur ceux observés dans les pays ayant une longue tradition
dans le diagnostic et la prise en charge de l'autisme, ce qui s’explique par une mobilisation des
professionnels en priorité pour répondre a la premiére demande (celle du diagnostic) objet dune
grande pression. Il est difficile pour le service, en répondant & un nombre important de
demandes, de mettre en place systématiquement un dispositif de prise en charge qui remplit les
conditions de qualité au regard de la faiblesse des moyens et du niveau de formation qui restent
limités. La priorit¢ a ¢été celle d’accueillir, d’offrir des réponses sur le diagnostic et

d’accompagner en proposant des guidances parentales.

Les facteurs influengant le choix des intervenants aupres de I’enfant dépendent principalement

de la qualité des soins offerts, des moyens financiers des parents et de leur disponibiliteé.

La stigmatisation du service de pédopsychiatrie qui se trouve au niveau de 1’hdpital
psychiatrique est un facteur surajouté conduisant certains parents a se tourner vers le secteur
libéral et a explorer d'autres options de prise en charge, méme si cela implique des colts élevés
et parfois une qualité de soins insatisfaisante pour eux.

Les degrés de satisfaction des parents concernant I’amélioration de 1’enfant dans les différents
domaines du développement varient en fonction du domaine, certains domaines s’améliorent
plus lentement notamment le domaine du langage expressif et de I’interaction sociale.

Parmi les obstacles a une prise en charge efficace des enfants, la difficulté des parents, en
particulier de la mere, a étre disponibles de maniere continue tout au long de la journée est
décrite. Garder une disponibilité et une attention égale pour chaque membre de la fratrie est

difficile, particulierement quand elle est nombreuse et de bas age.
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La maladie chez d’autres fréres ou sceurs constitue une charge supplémentaire et un facteur de
stress important se répercutant directement sur la capacité des parents & accompagner leurs
enfants et leurs fournir des soins adéquats.

La présence de conflits au sein du couple, I'absence d'un des deux parents ou le manque de
soutien apporté aux méres par leurs conjoints constituent des facteurs familiaux qui entravent

la continuité des soins.

Lorsque les deux parents travaillent, cela impacte notablement la qualité des soins prodigues a
I'enfant. Certains d'entre eux se trouvent contraints de réduire leurs heures de travail ou d'arréter

de travailler, un choix qui les prive d’une deuxi¢me ressource financicre. .

Les attentes exprimées par les parents pour améliorer la prise en charge de leurs enfants,

concernent principalement la stabilité de I’enfant.

L’état d’épuisement des parents, et en particulier la mére, altére la qualité de vie de la famille

et pese négativement sur la qualité et la régularité de la prise en charge.

Le dispositif de prise en charge devra envisager des mesures de soutien pour les familles a

détresses multiples.

L’intégration scolaire trés investie par les parents est marquée par des difficultés, quelques
enfants arrivent a percer, mais [’étude a permis de noter, I’incompréhension, 1’échec,

I’exclusion, la maltraitance qui peuvent la caractériser.

La réussite de la scolarisation a pour corollaire un projet thérapeutique individualisé mis en
forme par une équipe de pédopsychiatrie en collaboration avec d’autres secteurs, elle nécessite

des réajustements au fur et a mesure pour 1’adapter a 1’évolution de chaque enfant.

Ainsi, 'un des besoins primordial exprimé lors de cette étude est celui de structures
pédopsychiatriques faciles d’acces et non stigmatisantes, dotées de professionnels qualifiés et
formés dans I'accompagnement des enfants atteints de TSA. L’autre besoin tout aussi important
est celui de I’intégration scolaire pour rompre avec 1’isolement et inscrire leurs enfants dans un
processus dynamique favorable aux apprentissages et a la vie avec les autres incluant un acces

aux centres de loisirs et de sports.
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En complément de notre étude, nos perspectives visent de combiner notre étude quantitative a
une étude qualitative ce qui peut nous aider a mieux interpréter nos résultats numériques et

comprendre les expériences des familles de maniere plus approfondie.

Par ailleurs, si I'absence de données sur les besoins des familles tout au long du parcours de
soins de leurs enfants constitue un obstacle majeur a un accompagnement de qualité, les adultes
autistes et leurs familles le sont également. ces enfants autistes qui deviennent adultes sont
perdus de vue et les familles souffrent en silence .De plus, L'anticipation et la coordination du
parcours de santé chez la personne adulte souffrant de TSA s‘avérent plus compliquées que pour
d'autres pathologies chroniques, en raison des symptomes cliniques du trouble, mais aussi des
comorbidités a la fois somatiques et psychiatriques. Pour ces raisons, nos perspectives
s’articulent autour de la réalisation d’une étude qui vise de mettre en lumiére les besoins de ces
personnes en matiere d’accompagnement et les difficultés rencontrés pendant cette étape de

leur vie.

Sur la base des résultats que nous avons obtenus, nos recommandations s’articulent autour des

différentes étapes du parcours de soins :

> Dans la phase du dépistage :

-Former les professionnels de premiére ligne ,a savoir les pédiatres ,les médecins généralistes
et les sages-femmes au niveau des PMI, et autres professionnels prenant en charge les enfants
en bas age au repérage des signes précoces de I’autisme et la maitrise des outils du dépistage
précoce de I’autisme, notamment la M-CHAT R.

-sensibiliser les professionnels de santé de premiére ligne sur la nécessité de mentionner sur le
carnet de santé 1’état du développement psychomoteur de I’enfant lors des visites systématiques
dans les PMI.

- sensibilisation des professionnels en contact avec la petite enfance dans les différentes
structures socioéducatives comme les creches ou le préscolaire au niveau des associations et
écoles coraniques au repérage des premiers signes d’alerte et a ’inclusion de ces enfants au
niveau de ces structures qui jouent un role important dans la socialisation et la stimulation
précoce de I’enfant.

-un appui par la loi garantissant a ces enfants différents, le droit d’étre accepté au sein de ces
institutions et intégrés avec leurs paires neurotypiques, loin de la stigmatisation, la négligence

ou ’indifférence.
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> Pendant la phase de diagnostic :

-Actions de sensibilisation auprées des professionnels (psychologues, orthophonistes, pédiatres
et médecins généralistes) sur les risques d’une annonce brutale du diagnostic sans procédure de
démarche clinique préalable et sur I’importance d’intégration sociale par le biais d’une
scolarisation et une socialisation ainsi que les possibilités pour ces enfants d’évoluer
positivement.

-Formation des professionnels de deuxiéme ligne au diagnostic et a 1’évaluation selon les
normes internationales.

-Offrir aux parents la possibilité si besoin d’avoir un accompagnement et un soutien
psychologique.

-Orienter les parents vers des sources d'information fiables pour se renseigner sur le trouble et
se familiariser avec les recommandations et les pratiques internationales, tout en évitant de
perdre un temps précieux a chercher des solutions miraculeuses auprés de professionnels qui
ne sont pas formés dans le domaine de I’autisme.

- Créer des unités spécialisées de diagnostic et d’évaluation de 1’autisme dans les services de

Pédopsychiatrie.

> Pendant la phase de prise en charge :

e Aupres des professionnels :

-Organiser et entreprendre des actions de formation réguliere au profit des différents
professionnels intervenants (orthophonistes, éducateurs, psychologues, psychomotriciens), par
des professionnels habiletés sur les méthodes efficaces de PEC et surtout celles concernant la
gestion du comportement de I’enfant autiste incluant progressivement plusieurs régions du
territoire national.

-Organiser des formations destinées aux parents avec TSA. Leur formation devrait cibler la
compréhension du fonctionnement d'un enfant avec autisme et acqueérir les compétences
nécessaires pour gérer les éventuels troubles du comportement associés.

- Transtérer les services de pédopsychiatrie des EHS de psychiatrie afin de favoriser I’acces des
parents a ces différentes structures.

-assurer une continuité des soins lors de la transition a I’age adulte.

-Ecouter et tenir compte du point de vue des parents lors de 1’¢laboration du projet de soins

individualisé.
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- Créer un minimum suffisant de centres psychopédagogiques permettant de répondre aux
besoins des familles et faciliter I’accés des enfants vers ces institutions en leur assurant un
transport collectif. Cela apportera un grand soulagement aux parents et ameliore énormément
leur qualite de vie en leur offrant un temps de pause nécessaire leur permettant de se ressourcer

afin de faire face a leurs défis quotidiens.

e Sur le plan social :

- Organiser un travail de sensibilisation par une représentation médiatique positive, destinée au
public afin d'encourager une meilleure tolérance envers les personnes autistes et leurs familles.
-Offrir un soutien financier aux familles démunies sous forme de prime pour aider les parents
a subvenir aux différents besoins de leurs enfants.

-offrir aux familles ayant un enfant avec TSA la priorité de bénéficier d’un logement de quatre
piéces pour faciliter le travail avec I’enfant a la maison tout en préservant un espace calme pour
les autres membres de la famille notamment la fratrie.

-offrir aux parents qui travaillent I’opportunité de bénéficier d’un aménagement de poste de
travail si besoin.

-Encourager et soutenir financiérement les associations de parents afin qu’elles puissent
contribuer de facon efficace.

-Faciliter I’accés aux structures de loisirs et activités sportives en garantissant un accueil adapté
a ces enfants et en leur offrant des espaces favorables a leur neurodiversité et des activités qui

leur conviennent tels que la piscine ,I'escalade, I'équitation, la marche, etc.

o Alécole:

-Le projet scolaire de 1I’enfant doit étre intégré dans son projet de soins individualisé et découle
d’une évaluation globale préalable en collaboration avec les enseignants de 1’école.

- Etablir des recommandations et directives ayant pour but de mettre en application les
conditions nécessaires pour I’intégration scolaires et qui portent sur :

* La formation des personnels éducatifs, scolaire et de soutien (AVS)

* Le soutien des enseignants par des éducateurs spécialisés

* la préparation des enfants par I’intervention éducative précoce

* Leur offrir les aménagements nécessaires (temps, espaces, organisation, programmes)
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-Organiser des campagnes de sensibilisation au niveau des écoles auprés des enseignants et des
¢léves pour une visibilité positive de I’autisme et un meilleur accompagnement des enfants
avec TSA aI’école.

- Encourager leur socialisation avec leurs pairs pendant la récréation et proscrire les attitudes
négatives, telles que les retenir en classe pendant les pauses, car celles-ci peuvent aggraver leurs
difficultés dans le domaine des interactions sociales.

- Impliquer systématiquement les parents dans le projet éducatif de leur enfant en les conviant
régulierement pour évaluer les progres de I'enfant et identifier les obstacles éventuels a sa
scolarisation. Ensemble, ils pourront trouver des solutions et mobiliser les ressources
nécessaires pour favoriser I'épanouissement optimal de I'enfant & I'école ou dans d'autres

structures psychopédagogiques.
e Au cours de la formation professionnelle et la transition vers I’age adulte :

-Faciliter I’accés aux structures de formation professionnelle, selon le niveau de sévérité de
I’autisme, en leur garantissant par un appui reglementaire une formation adaptée a leurs
compétences et dispensée par des professionnels possédant une connaissance de base sur
I'autisme et des compétences pour interagir avec les personnes présentant un TSA.

-Prévoir I’insertion professionnelle a travers les institutions de formation professionnelle avec
un personnel formé et/ ou des ateliers protégés avec possibilité d’échange avec

I’environnement extérieur.

-Offrir des avantages aux entreprises qui embauchent les jeunes diplémés avec autisme afin
de promouvoir I’inclusion des personnes avec TSA dans le marché du travail dans un cadre

adapté a leur spécificité.

Au terme de ces recommandations, il est crucial de souligner la nécessité de mettre en ccuvre
le plan national autisme en utilisant un dispositif complet et intégré. EN effet, pour que ce plan
soit efficace, il doit étre élaboré de maniére a inclure tous les aspects nécessaires et a étre intégré
dans les politiques, les ressources et les pratiques existantes. En d'autres termes, cela implique
de créer un systéeme cohérent et coordonné qui prend en compte les différents besoins et défis

liés a l'autisme.
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Annexe N°1 : fiche de recueil des données

-Les données de ’anamneése : date de I’entretien :
-Numéro du dossier : , nom de I’enfant :
-Sexe : , Age : , Lieu de résidence :

- Distance entre le lieu de résidence et ’EHS (en km) :

0-30, 31-60, 61-90, 90-120, sup a 120

-Parent ayant participé a I’entretien : pere , mere , les deux parents , autres
-L’age des parents au moment de I’enquéte : mere : , pére :
-Profession et situation professionnelle des parents : Pere : , Mére :

-Nombre de fréres et sceurs :

-Présence d’un frére ou d’une sceur avec TSA :

o Situation familiale : parents : en couple : , parents séparés (si oui avec qui vit
I’enfant
Déces : pére , mere , enfant

o Climat familial : Union  ,Conflictuel : Avez-vous des problémes ou des
difficultés dans votre relation de couple

* Union et désunion désignent ici la qualité des relations familiales (émotions, soutien
réciproque, etc..).

- Antécédents :

o antécédents familiaux des deux parents : Pére : , Mére :
o Autisme (précisez le lien de parenté)

o Antécédents Personnels des deux parents :

Pere : antécédents médico-chirurgicaux, psychiatriques (préciser le trouble) :
Meére : antécédents médico-chirurgicaux, obstétricaux, psychiatriques (préciser le trouble) :
o Antécédents pathologiques de I’enfant : , Eventuel
traitement regu

-Niveau d’instruction des parents :
Pere : niveau universitaire : , secondaire , moyen , primaire

Meére : niveau universitaire , secondaire , moyen , primaire
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- Relations aux familles élargies et au voisinage :

- Type de logement :

o partagé avec la grande famille : , hombre de pieces :

o Indépendant : , hombre des pieces :

- Niveau socio-économique de la famille : -tres faible : (< ou = au SNMG) : , faible
(>ou = 1a2 fois le SNMG) , moyen (> 3a 4 fois le SNMG) , bon (supérieur a4 fois
le SNMG) :

- Etat de santé et développement de ’enfant :

o Naissance :
o Accouchement : voie basse dystocique  ,voie basse eutocique ,Césarienne
o Poids de naissance ,Apgar

- Signes d’alerte :

o Premiers signes du retard du développement alertant les parents : absence du regard
,non réponse a I’appel  , retard du langage ,retard de la marche
Jinteraction sociale trés limité ,absence du jeu ,troubles du sommeil
,troubles du comportement(lequel) ,autres signes :

o Age de I’enfant lors des premiers soucis : 0-6mois  ,7-12 mois  ,13-18 mois
,19-24 mois , entre 2 et 3 ans .entre 3 et 4ans sup a4
ans

o Premiers soucis formulés par : pére , mére , fratrie |, éducatrice dans la
garderie , enseignante a I’école , autres

o Délai entre la premiére inquiétude des parents et la premiére consultation : 0-6mois
, >6-12 mois , >12-18 mois ,>18-24 mois , plus de 2 ans

o Age au moment de la premiére consultation : 6-12 mois , >12-24 mois
,>24-36mois ,>3abans , Supérieur a 5 ans

- Premiers professionnel consultés : médecin généraliste , pédopsychiatre :
pédiatre ,neurologue ,psychiatre ,psychologue ,orthophoniste
,autres :

- Délai entre la premiére consultation et ’arrivée au pédopsychiatre : 0-6 mois , >
6-12 mois ,>12-24 mois ,>24-36mois ,>3abans ,> a 5ans

- Les causes du retard de la premiére consultation chez le pédopsychiatre :

La crainte d’avoir un diagnostic d’autisme :

Sur avis des professionnels qui ont préconisé d’attendre :

Rdv de consultation trop loin :

Les parents n’ont pas été orientés par les professionnels de santé :

Aspect stigmatisant de 1’hdpital psychiatrique (dans le quel se situe le service de
pédopsychiatrie) :

o O O O O
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o

Autres raisons :

- Réponses fournies par le premier professionnel consulté :

O O O O O O

Ne pas s’inquiéter, aucun signe d’alarme :
Surveillance et revoir ’enfant :

Orientation : vers un pédopsychiatre ,un autre professionnel (lequel)
Annonce du diagnostic de TSA d’emblée :

Commencer d’emblée la pec ,précisez quelle type :
Autres :

- Réactions des parents face a ces premiéres réponses :

o O O O

Voir un autre professionnel :

Suivre les recommandations du premier professionnel consulté :
Abandonner toute procédure diagnostique ou de prise en charge :
Autres :

- Le Processus du diagnostic :

o

Le premier professionnel ayant annoncé le diagnostic la premiére fois :

pédiatre ,pédopsychiatre , psychiatre ,orthophoniste :
psychologue , pédiatre , heurologue , médecin généraliste , autres
Le nombre de professionnels vus pour obtenir le diagnostic :1-2: ,3-4: , plus
de5:

Le délai de confirmation du diagnostic par rapport a la premiere consultation chez le

pédopsychiatre : (pour les cas ou il n’a pas été annoncé avant)
0a3d3mois ,>3a6mois ,>6al2mois ,>12a24 mois ,>2adans ,superieur
a 4ans

- Evaluation globale (par I’équipe du service de pédopsychiarie):

o

Evaluation du niveau de fonctionnement (compétences et déficits) : si fait (préciser
I’outil utilisé) , hon fait

Evaluation de la sévérité du trouble : la CARS (Child Hood Autistic Rating Scale) :
score

Examens complémentaires effectués : bilan sanguin standard , bilan thyroidien

, EEG , scanner cérébral , IRM , PEA ,Autres
Professionnels associés a 1’évaluation : psychologues , orthophonistes

, psychomotriciens, ergothérapeutes , autres spécialistes
médicaux

Perception du délai d’obtention du diagnostic : trés long , long , normal
,court , tres court

Diagnostic initial posé avant la confirmation du TSA :

Age de I’enfant au moment de confirmation du diagnostic : avant 2 ans , > 2-3ans

>3-5ans ,>5ans.
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- Circonstances de I’annonce du diagnostic :

o

Formulation du diagnostic :

annonce sommaire ( bref et peu précis) , exhaustif ( explications) ,
annonce rassurante annonce inquiétante
Qualités des informations fournies : précises et claires , pas suffisamment

(diagnostic vague) :
Attitude du professionnel lors de I’annonce de diagnostic la premiére fois :

Comprehensif : Pas du tout , Un peu ,Assez , Beaucoup
Compétent : Pas du tout , Un peu ,Assez , Beaucoup
Ouvert aux questions : Pas du tout , Un peu ,JAssez , Beaucoup

Commentaires et explications fournies par le professionnel qui a annoncé le
diagnostic la lere fois:

Sur les explorations : oui , hon

Le trouble : oui , hon

Les modalités et possibilités de prise en charge : oui , hon

L’avenir de I’enfant (langage, scolarité, autonomie etc...) : oui , hon
Autres explications :

Durée suffisante de I’entretien : oui ,non :

Documents fournis aux parents (certificats, résumé etc...) au moment de 1’annonce :
oui , hon , hature du document fourni

Réactions et sentiments des parents lors de I’annonce du diagnostic :

Colere  ,Frustration ,Impuissance ,Culpabilité ,Tristesse  ,Déni
,/Autres

Niveau de stress des parents en attente du diagnostic :

Pas du tout stressant , peu stressant , assez stressant

, trés stressant

Attentes et besoins des parents pour réduire le stress pendant 1’étape du diagnostic :

- Conséquences du diagnostic du trouble du spectre de I’autisme :

o Familiales :
e Diminution du temps des activites de loisirs : pere , mére , fratrie
e Conflit ou tension dans le couple , Renforcement des liens conjugaux :
Sans impact
e Perturbations des relations au sein de la fratrie : , Consolidation ,Sans
impact
e Consequences sur les liens avec la grande famille : Renforcement  , Diminution
, sans impact
e Qui s’occupe de I’enfant (/24h) : Pere , Mére , Fratrie , Autres
o Socio professionnelle :
e Arrét de travail : Pére , Mere , Fratrie
e Aménagement de poste de travail : Pére , Mere , Fratrie
e Augmenter les heures de travail : Pére , Mere , Fratrie
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e Diminution des heures de travail : Pére , Mere , Fratrie
e Limitation des relations sociales : Pere , Mére , Fratrie
o Problémes de santé physique liés au handicap de I’enfant : Pére , Meére  , Fratrie ,
(nature du trouble)
o Problémes de santé mentale liés au handicap de I’enfant : Pére , Mére
, Fratrie . (Préciser la nature du trouble).

o Problémes financiers dus a I’augmentation des charges liées aux soins de 1’enfant : Oui
Non

- La Prise en charge :

o le début de la prise en charge par rapport a la premiére consultation : 0 a 3mois
,>3 a6 mois ,>6 a 9 mois >9a 12 mois ,>12a24 mois ,>24 2 36
mois > 3ans

o Service de Pédopsychiatrie :

e Fréquence/ mois :

e Type : Individuelle , groupe , Mixte

o CPP (centre psychopédagogique) :

Fréquence/ mois :

e Type : Individuelle , groupe , Mixte

e Qui sont les différents intervenants ?

o Centre associatif :

e Fréquence/ mois :

e Type : Individuelle , groupe , Mixte

o Privé (Equipe multidisciplinaire) :

e Fréquence/ mois :

e Type : Individuelle , groupe , Mixte

e Qui sont les différents intervenants ?

- Facteurs influencant le choix du type de la prise en charge :

Proximité des services de soins :
Moyens financiers des parents :
Disponibilité des parents :
Qualité des soins offerts :
Autres facteurs :

O O O O O

- Les causes du retard de la prise en charge :

Eloignement du lieu des soins :

Refus du diagnostic :

Sur avis des professionnels de premiére ligne :
Autres

o O O O
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-Quel est votre satisfaction concernant les degrés d’amélioration de I’enfant dans les
principaux domaines :

Langage compréhensif : Tres insatisfait  , insatisfait , heutre , satisfait ~ , trés
satisfait

Langage expressif : Tres insatisfait ~ , insatisfait , Neutre , satisfait | tres
satisfait

Interactions sociales : Tres insatisfait ~ , insatisfait , Neutre , satisfait | tres
satisfait

Autonomie : Trés insatisfait ~ , insatisfait , Neutre , satisfait  , tres satisfait
Comportements : Trés insatisfait ~ , insatisfait , heutre , satisfait ~ , trés
satisfait

Niveau de satisfaction des parents par rapport a la qualité de la prise en charge de leurs
enfants par les institutions spécialisées : Trés insatisfait ~ , insatisfait , heutre ,
satisfait , trés satisfait

- Problémes entravant la bonne prise en charge de leurs enfants :

o Familiaux :absence de I’un des 2 parents ,Nombre de fréres et sceurs a prendre en
charge Autres fréres et sceurs malades ,Maladie d’un des parents
,Conflit dans le couple ,Autres

o Socioprofessionnelle : Charge de travail importante  , Logement inapproprié
,Stigmatisation ,Autres :

o Financiers :

o Faibles revenus des parents :
o Charge importante liés a la prise en charge de 1’enfant (incluant tous les besoins de santé)

Autres Absence de structures adaptées :
o Absence de structures a proximité
o Absence de professionnels formeés
o Autres :
o Besoins exprimés par les parents pour améliorer la prise en charge de leurs enfants :
e Liésal’enfant :

e Liés alafamille :

-Le parcours scolaire :

o Age du premier acces a 1’établissement éducatif ,pas encore :
o Parcours scolaire : étape préscolaire :classe préparatoire  , école coranique ,créche
,autres
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o Etape scolaire : classe normale |, classe spéciale , centre psycho pédagogique :
autres :
o Les causes du retard de scolarisation: manque de places , Non acceptation par
I’établissement ,Sur décision des parents (préciser le motif) ,Autres :
o Type de I’établissement auquel 1’enfant n’a pas pu en accédé ou a été exclu : classe
préparatoire  , école coranique ,créche , Classe normale | classe spéciale
centre psycho pédagogique ,autres
o Causes de la non scolarisation ou de I’exclusion :
e L’¢éloignement de I’institution scolaire par rapport au domicile :
e Non disponibilité des parents :
e Non disponibilité des moyens de transport :
e Manque de structures adaptées a 1’¢tat de I’enfant :
e Refus par (I’administration, les enseignants, les familles) de recevoir I’enfant :
e Echec scolaire :
e Troubles majeurs du comportement (préciser le type) :

e Autres:
o Problémes rencontrés au cours de la scolarisation :
e Propres a ’enfant : instabilité en classe , agressivité envers les autres enfants
, auto agressivité , difficultés d’apprentissages , interaction limitée
, comportements inadaptés (préciser le type) , troubles de I’attention
Autres :

e Propres a I’établissement éducatif :
Absence d’enseignant spécialisé :
Absence d’AVS :
Organisation du travail en classe non adapté aux spécificités de I’enfant (préciser
comment)
Horaire scolaire non adapté (préciser comment) :
Autres
o Niveau de satisfaction des parents du degré de tolérance de I’enfant au niveau de
I’établissement :

Enseignant : Trés insatisfait ~ , insatisfait , heutre , satisfait ~ , trés satisfait
Eléves : Trés insatisfait , insatisfait , heutre , satisfait | tres satisfait

o Niveau de satisfaction des parents du degré de 1’aide apporté a leur enfant au niveau de
I’établissement :

Enseignant : Tres insatisfait  , insatisfait , Neutre , satisfait  , trés satisfait
Eléves : Tres insatisfait | insatisfait , Neutre , satisfait | tres satisfait
o Maltraité : Quel type Par qui (éléves, enseignants) , Non
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- Besoins exprimés par les parents pour assurer une bonne scolarisation de leurs enfants :
* Par rapport a I’enfant :

* Par rapport aux parents de I’enfant avec TSA :

« Par rapport a I’institution : Enseignants ~ Eléves: Parents d’éléves

- Craintes formulées par les parents vis-a-vis de I’avenir de leurs enfants
-Echelle de soutien social :

1-Quelles sont les personnes disponibles en qui vous pouvez réellement compter quand vous
avez besoin d'aide? (N1)

Aucune personne 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9)

Quel est votre degreé de satisfaction par rapport au soutien obtenu? (S2)
1. Tres insatisfait 2. Insatisfait 3. Plut6t insatisfait
4. Plut6t satisfait 5. Satisfait 6. Tres satisfait

2-En qui pouvez-vous réellement compter pour vous aider a vous sentir plus détendu lorsque
vous étes sous pression ou crispé? (N2)

Aucune personne 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9)
Quel est votre degré de satisfaction par rapport au soutien obtenu? (S2)

1. Trés insatisfait 2. Insatisfait 3. Plutdt insatisfait 4. Plutot satisfait 5.
Satisfait 6. Trés satisfait

3-Qui vous accepte tel que vous étes, c'est-a-dire avec vos bons et mauvais cotés? (N3)
Aucune personne 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9)
Quel est votre degré de satisfaction par rapport au soutien obtenu? (S3)
1. Trés insatisfait 2. Insatisfait 3. Plutdt insatisfait 4. Plutot satisfait 5.

Satisfait 6. Trés satisfait
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4. En qui pouvez-vous réellement compter pour s'occuper de vous quoiqu'il arrive? (N4)
Aucune personne 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3 6 9
Quel est votre degré de satisfaction par rapport au soutien obtenu? (S4)

1. Trés insatisfait 2. Insatisfait 3. Plutbt insatisfait 4. Plutot satisfait 5.
Satisfait 6. Trés satisfait

5-En qui pouvez-vous reéellement compter pour vous aider a vous sentir mieux quand il vous
arrive de broyer du noir? (N5)

Aucune personne 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3 6 9

Quel est votre degreé de satisfaction par rapport au soutien obtenu? (S5)

1. Trés insatisfait 2. Insatisfait 3. Plutbt insatisfait 4. Plutbt satisfait 5.
Satisfait 6. Tres satisfait

6-En qui pouvez-vous réellement compter pour vous consoler quand vous étes bouleversé?
(N6)

Aucune personne 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9)
Quel est votre degreé de satisfaction par rapport au soutien obtenu? (S6)

1. Trés insatisfait 2. Insatisfait 3. Plutbt insatisfait 4. Plutbt satisfait 5.
Satisfait 6. Trés satisfait
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- Echelle de stress percu PSS :

1. Au cours du dernier mois, a quelle
fréquence avez-vous été bouleversé a cause
d'un événement inattendu ?

2. Au cours du dernier mois, combien de fois
avez-vous eu l'impression de ne pas pouvoir
controler les choses importantes de votre vie ?

3. Au cours du dernier mois, a quelle
fréguence vous étes-vous senti nerveux et
stresse ?

4. Au cours du dernier mois, a quelle
fréguence vous étes- vous senti confiant
guant a votre capacité a gérer vos problemes
personnels ?

5. Au cours du dernier mois, a quelle
fréquence avez-vous senti que les choses
allaient dans votre sens ?

6. Au cours du dernier mois, combien de fois
avez-vous constaté que vous ne pouviez pas
faire face a toutes les choses que vous deviez
faire ?

7. Au cours du dernier mois, a quelle
fréquence avez-vous pu controler les
irritations dans votre vie ?

8. Au cours du dernier mois, a quelle
fréguence avez-vous senti que vous étiez au
courant des choses ?

9. Au cours du dernier mois, a quelle
fréquence avez-vous été irrité a cause de
choses qui se sont déroulées hors de votre
controle ?

10. Au cours du dernier mois, a quelle
fréguence avez-vous senti que les difficultés
s'accumulaient si haut que vous ne pouviez
pas les surmonter ?
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Annexe n°2 : Fiche de saisie des données sous EPIDATA

EpiData

Version 3.1 (120306)

Situation familiale
en couple El Parents séparésD

DCPereD DCmere D DCenfant D

parents

(si oui avec qui vit 1l'enfant I:J

Climat familial Union EI Désunion l:l Conflictuel l:l

e

* Union et désunion désignent ici la gualité des relations familiales

ANTECEDENTS

ATCDFam MC PERE |2SOEURS DIABETIQUES

ATCDFAm MC MERE |PARENTS DIABETIQUES

Autisme ou un autre trouble neurodéveloppemental (précisez le lien de pa_renEI Nbre |:|

Pere lien parent'.é|

Mere lien parenté[COUSIN

|

ATCDP MC PERE IVITILGO

ATCDP MC MERE [N

Antécédents pathologiques de l'enfant : |N

Eventuel traitement regu |N

= EpiData 3.1 - [SaisieTSA.rec]
Z] Fichier Allera Filtre Fenétre Aide
FICHE DE SAISIE
L'ANAMNESE

Ident

date de l'entretien|24/07/2022

Numéro du dossier :|487

sexe s M| age

[

Parent ayant participé a l'entretien

Nom de l'enfant
lieu de residence

Distance [lieu de résidence et 1'EHS (en km) :

(*)=touche F9

:|TAREF |

(*) Autre | |

LA FAMILLE

L'age des parents [moment 1'enquéte]: mere |39

| pere |63 |

Profession parents

ProfPere LIBERALE (PLOMBIER)

] Profmere [FA.F

Consanguinité |+
NBre de fréres et seurs :

Présence d'un frére ou d'une seur avec TSA :

Frere Soeur TSA El SEXE l:l (M, F)

(ou d'un autre trouble neurodeveloppemental)
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Annexe N°3: Validation et mise en forme sous Excel MS office 2016

B™ Microsoft

Office

Professional Plus
2016

3

B ©- - = BD TSA fusion globale partie4,5,6 et 7 le 14 avril [Mode de compatibilité] - Microsoft Excel
ACCUEIL INSERTION MISE EN PAGE FORMULES DONNEES REVISION AFFICHAGE
gﬁ g :Cllibri Jia A A= E. - 5: L [F]@ L?, E} ;:‘&ﬂ - é . év n
. nmer ~ ..
g |eraclEaa- sllaas (OB wwua) oty eege st g LT | et e
Presse-papiers Police 17 Alignement 1] Nombre 17 Style Cellules Edition
ca - X fe | 07
A B C D E F G H I J
1| Ident datedelent Numrodudos| Nomdelenfa | Sexe Age [ClassAge| lieuderesi |DistanceREHS| ParentPartEntr
2 1 24/07/2022 487 S M 5 3a5ans EL TARF 1 Mere
3 2 243 DS M 3 3aSans ANNABA 1 Mere
a 3 (@ 307 SR F 11 |[9allans| ANNABA 1 Mere
s 4 1195 BA M 11 [9a1lans| ANNABA 1 Pere
6 5 21/04/2022 214 LA M 4 3aSans ] ANNABA 1 P+M
7 6 425 MS M 11 [931lans] ELTARF 2 P+M
8 ¥ 140 CW M 10 [9a11 ansl ANNABA 1 Mere
9 8 27/10/2022 1295 BT F 10 [9a11 ansl ANNABA 1 Mere
10 9 02/11/2022 420 HC M 11 9311 ansl SOUK AHRAS 3 Mere
1 10 651 M M 10 [9allans| ELTARF 2 Per&?
12 11 1428 BS M 6 6a8ans I ANNABA 1 Mere
13 l 12 229 KA F 13 2314 ani ANNABA 1 Mere
n 23438 M 66080 [ELTAR 1 ere 35 48{LIBERAL{FELLAY) |Profession bénake  [FAF
¥ 24/481 M 109311 ans _|EL TARS 3 |hee 50| SBIRETRAITE | Rearaité FAF
* 250310 M 1093 11 ans EL TARF 2 |mere 49 77CHOMMAGE Chomen TAF
» 21214 G 10/93 12 ans |ANNABA 1 [Mere a1 42[FONCTION(AGT SECUR) foncts FAF
u 2 M 9(9311ans [ANNABA 1 Mere 4 S3{UBERALIMACON) Profession bénake |FAF
» 281582 M 4[3050m  [ANNABA 1 [Mere 43| 48[UBERALIAVOCAT)) Profession bérsk |FAF
» 29814 M 12{12 4 14 ans [EL TARS 3 oM 1] SBIRETRAITE[ENSEIGN Retraté FAF
" 265 M 13(12 3 14 ans |ANNABA 1 | q’%ﬂm |Profession_ibénale |FAF
n 31152 G 10/93 11 ans |ANNABA 1 Mere 0| salinGENIEUR fossicn ibérale  |FAF
" 32966 G 10/9811 ans [ELTARF 1 [Mere 38| 42{UBERALE(CHAUFFEUR) Profession bénak |FAF
" 33683 M 6(608am  [ANNABA 1 [Mere 3| AS[FONCTIPOUCIER| fortionnaire FOCTIONNAIRE(ENSEIC
» 340243 (i Bl638as [ELTARS 3 [ 42| SSIRETRAITEIMILIT) Retraté FAF |
" 35629 M 70648305  [ANNABA 1 P 39 do[FoNCT forctionnaire FONCT
v 36847 M 12{12 3 14 ans |ANNABA 1 Mere 4| solronct forctionnae FAf
" 3 M 14/12 514 ans [ANNABA 1 Mere 55 GO/RETRAITE Retraité FAF
» 38/498 M 5305 [ELTARF 1 [PM Q) alusérae Profession_ibénak [FAF
“ 39237 f 1 SKICKDA 3 [Mere Q| alse Chimee FAY
o QP«: 70638 |GUEMA 3 |Mere 36| 49/POuCIER hatrat
o a1/6s8 M 6l6a8ans  |ANNABA 1 [Mere F7 I I Miltaite FAb
o 20345 M 638ans  [ELTANF 1 [Mere 3 37 |MILITAIRE Miftaire |ENSEIGN
“ 43/505 M 12{12 5 14 ans [EL TARS 2 |here 40| 48[MECANIC | profession ibérale |ENS LYCEE
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Annexe N°4: Analyse des données 1 sous Epi Info 7.2.5.0

@epiinfo"‘

@ Epiinfo 7 - Analysis
File View Tocls Help

v
ghazguggngbug

g
L;%&Eg . _
IRt

340
si

i

LN O html
i Previcus [ Mext e Last @ History | | || Open Bookmark | e Print | Clear Output
Sallans 2498% 44.77%

FREQ Sexe

SEXE Frequency Percent Cum.Percent

F 27| 27.00% 27,00%
M 73| 73,00% 100,007
Total 100]100,00% 100,00%

Exact 95% Conf Limits
F 1861% 36,80%
M 63,20% 81,39%

ProgramEditor
File Edit Fonts
: I MNewPgm || OpenPgm kel SavePgm = Print.. » Run Commands

READ (D:\DR boulesane\EPIDATA SAISIE TSA\BD TS[jfusion glcbale vl l= 15 maz.xls}:([plpé$)
FREQ Classhge

FREQ Sexe
EETEIEC NN - Ouputoutputshiml_|
Bemam < B o Previous Jp Next i Last @ History | [ |Open Bookmark | g Print | Clear Qutput
) Read FREQ ATCDFamMCP
| 5) Relate
| B Wike Eport)
2] Merge
|2 Delete Fle/Tatle
- 2) Delete Records ATCDFAMMCP Frequency Percent Cum. Percent
|5 Undelete Records 10 FRERE:DNID 1| 1,00% 1,00%
&Ly Variables -
[ T-& Defne 2SOEURS DIABETIQUES 1| 1,000 2,00%
P T j mﬁm COUSIN ET NEVEU:MALADIE MENTALE 1| 1,000 3,00%
|- Assgn COUSINE:EPILEPTIQUE 1| 1,00% 4,00%
| j?“* COUSINS:MDIE MENTALE,MERE:DNID 1| 1,00% 5,00%
&Gy Select/ DLABETE 1| 1.00% 6.00%
Ll et HTA 1| 1,000% 7,00%
() Cancel Select
AF IMPRECIS 1| 1,00% 8,00%
ﬁ Sont ot MALADIE MENTALE 1| 1,00% 9,00%
B Statistics MERE,3SOEURS:DIAB FRERE:T21 1| 1,00% 10,00%
| ;]'1 Lt MERE,FRERE:DIABETE 1| 1,00% 11,00%
) Tables MERE,GRAND MERE:HTA,IRC 1| 1,00% 12,00%
B Means MERE:ASTHME 1| 1,00% 13,00%
2 Summarize — o
2 Graph MERE:DIAB.HTA. ASTHME.PERE:KC 1l 1.00% 14.00%
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Annexe N°5: Analyse de données 2 sous : Epidata Analysis

2 EpiData Analysis ¥2.2.3.187 DADR boulesane\corel1.dbf - X
File Edit Data Windows Results Help

‘ °| iglosel = Bead T’ [ Browse 1' Graph | Analysis T’ () Editor 1' X BQuit

. freq sexe age absencereg nrepapp retarlang intersoc cptanorm classage /c ~|lident F IDENT
SEXE sexe S SEXE

_— age F AGE

_ N % absencereq S5 ABSENCEREG

F 27 210 N nrepapp S NREPAPP

M 73 730 retarlang S RETARLANG

Total 100 100.0 intersoc S5 INTERSOC

_— cptanorm 5 CPTANORM
AGE classage S CLASSAGE

N %

3 3 30

4 7 70

5 7 70

6 7 70

7 9 90

8 11 1.0

9 9 90

10 15 150

11 10 100

12 9 90

13 5 50

14 3 30

15 1 10 .

|

DADR boulesane Q 100 Al Selected EAoutput.htm
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Annexe N°6 : Analyse des données :

MedCalc 18.11.6-bit Windows XP/Vista/7/8/10

(& MedCalc ®
File Edit View Format Tools Ststistics Graphs Tests Samplesize Window Help
EE8REIXDE|0| QRS awesome statistical software
IEZ] Ve VB rus|xess=|aE e
= Data Dats
B Notes & Sexe
25 Valiios A | B | ¢ | D E |
,Y Fitess dbutPECp 1OPSYCHI Frequence Type tervenants
~Jils Savedlests and graphs 1 5 0 1x2mois 1 ’EDOPSY
2 1 0 1xmois 1 ’EDOPSY
3 7 Q  1x3Imois 1 :HOMOTR
4 1 o 1xsem 1 {OMOTRC
5 5 0 1xmois | JEDOPSY
6 1 0 1x15) | EDOPSY
7 1 QO 1xsem 1 *EDOPSY
8 1 0 Jxsemaine 1 ’EDOPSY
9 1 0 g | f{CHOMTR
10 1 Q 1x15) 1 {OMOTRC
1 1 O 1xsem 1 EDOPSY
12 1 o 1x15] | “DOPSYY
13 1 0 txsem | *EDOPSY
14 5 0 1x15) | *EDOPSY
<| |
DF 2
Significance level
ANOVA
| Qaurea af uariatinn | Qum af Qanarae | NE |
= Data (et
T Notes G Sexe
£ Varisbles A_] 8 | ¢ ]
Y e dbulPECp IOPSYCHI Frequence
[i; Savedtests and graphs. 0 1x2mois -
[ Sexe ] Variable | Intervenants ] A
2 S ORT PSY,PEDOPSY,PSYCHOM 1 10%
= 730% ORTH,PEDOPSY,PSY 1 10%
100 1000% ORTH,PSY PEDO 1 10%
: ORTH,PSY.PSYCHOMOTR PEDOPSY 1 10%
ORTH,PSYCHO,PEDOPSY 1 10%
PDOPSY,PSY,0RTH ERGOTH 1 10%
PEDOPSY 12 120%
[{ PEDOPSY,ORTH,PSY 2 20%
i PEDOPSY,ORTH,PSY.PSYCHOMOTRC 1 10%
ind % aI% || | peporsv.ormHesYCHO 1 10%
1"2"‘*‘ = i PEDOPSY PSY,ORT PSYCHOMOTR 1 10%
DF2 Tooh 2 21.0% PEDOPSY PSY,ORTH 1 10%
Signific]| | 4o o AT PEDOPSY,PSY,ORTH.PSYCHOMOTR 3 30%
5 o PEDOPSY PSY,0RTH,PSYCHOMOTRC 2 20%
ANovA z»z ke = Tox| B PEDOPSY PSYCH,ORTH,PSYCHOMOTR 1 10%
[Soweel] | chacioor 3 ao% | Li| IEEDSESYCHATRE L
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Résumé

Abstract

The care pathway of children with autism spectrum disorders in the pediatric
psychiatry department at EHS ERRAZI, Annaba

Our descriptive study therefore aims to explore the pathway of children with ASD and their
families. It is being carried out in the pediatric psychiatry department of Annaba and involves
100 children diagnosed with ASD, aged from 3 to 16 years old, and their families.

The aim is to examine how families react from the first observations and concerns, to identify
the professionals they call upon before being referred to a child psychiatry structure and to
describe the diagnostic procedures. This will make it possible to assess the elements that
improve screening and early diagnosis.

Although the times for obtaining the diagnosis and the start of treatment are satisfactory,
families face a lack of structures and qualified personnel to ensure close follow-up that meets
their expectations.

This disorder has a considerable impact on family life in terms of parental stress, quality of life,
and professional activity, impact on the couple, isolation, and financial consequences.
Understanding the problems encountered by families represents the cornerstone for building a
coherent and structured system around their needs.

Keywords: autism, early detection, child psychiatrists, care pathways, impact, families,
challenges.

Author: Dr Boulecane Aida Director of thesis: Professor Terranti Idris

Pediatric Psychiatry department Child Psychiatry department BELAMRI,
ERRAZI ANNABA CONSTANTINE

Email: d_abadaaida@yahoo.fr Email: teridps25@gmail.com
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Résumé

Résumeé

Le parcours de soins des enfants qui présentent un trouble du spectre autistique suivis
au niveau du service de pédopsychiatrie de L’EHS ERRAZI d’Annaba

Notre ¢étude descriptive vise I’exploration du cheminement des enfants avec TSA et de leurs
familles. Elle est réalisée au niveau du service de pédopsychiatrie d’Annaba et concerne 100
enfants dont I’age varie de 3 a 16 ans diagnostiqués avec TSA et leurs familles.

Le but est d’examiner comment réagissent les familles depuis les premieres observations et
inquiétudes, d’identifier les professionnels auxquels ils font appel avant d’€tre dirigés vers une
structure pédopsychiatrique et de décrire les procédures de diagnostic. Ce qui donnera la
possibilité d’apprécier les éléments qui améliorent le dépistage et le diagnostic précoce.

Bien que les délais d’obtention du diagnostic et le début de la prise en charge soient
satisfaisants, les familles se heurtent au manque de structures et de personnels qualifiés pour
assurer un suivi de proximité et conforme a leurs attentes

Le trouble a un impact considérable sur la vie familiale en termes de stress parental, de qualité
de vie, d’activité professionnelle, de retentissement sur le couple, d’isolement et de
conséquences financiéres.

La compréhension des problémes rencontrés par les familles représente la pierre angulaire pour

construire un dispositif cohérent et structuré autour de leurs besoins.

Mots clés : autisme, dépistage, pédopsychiatres, parcours de soins, impact, familles, défis
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