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Le livre d'Eric Fombonne rbpondait à une nécessité : après te congrès 
tumultueux de I'ARAPI, un groupe de travail se constitua le 5 septembre à 
l'issue @un colloque consacré à l'autisme et aux psychoses de I'enfant 
organisé par le Département de Psychopathologie de la Faculté de Médecine 
de Bobigny'. Ce groupe est à l'origine de réseaux de recherches de 
l'INSERM coordonnés par Pierre Ferrari et consacrés à diverses études 
cliniques, épidémiologiques, étiologiques et thérapeutiques sur I'autisme et 
les psychoses de I'enfant. Lets travaux de ce groupe ont été régulièrement 
publiés par le CTMERHI qui a accepté de publier maintenant une letire 
d'information sur ces travaux. 

Les protestations justifiées de certains parents de ces enfants concer- 
naient les suites à donner aux traitements de leurs enfants après qu'ils 
eussent quitté les institutions specialisées qui les avaient conduits jusqu'à 
l'adolescence. II est donc naturel que le Pr Grémy qui avait présidé I'ARAPI 
et en avait démissionne avec Pierre! Ferrari et moi-même, proposa qu'on fit 
une recherche sur l'itinéraire de ces enfants depuis te diagnostic de leur 
maladie jusqu'à l'âge adulte. II était naturel qu'on fit appel au CTMERHI pour 
subventionner cette recherche. 11 était non moins naturel qu'on s'adressa ti 
Eric Fombonne pour coordonner ce travail pour lequel il obtint le concours de 
la Direction Génerale de la Sante au Ministère de la Santé. 

Les travaux de ce colloque ont été pubfiés dans la monographie suivante : 
Mazet Ph. et Lebovici S., 1990, Autisme ef psychoses de I'enfant, Paris, PUF. 
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Ce livre expose la recherche qui a été poursuivie minutieusement et 
scrupuleusement par l'équipe d'Eric Fombonnne avant son départ en 
Angleterre;! : après avoir établi un échantillon significatif pour la recherche, 
il obtint la collaboration d'un certain nombre de psychiatres d'enfants, chefs 
d'intersecteurs de la région de Paris et le consentement des parents des 
enfants suivis dans ces établissements pour mener la recherche à bien. La 
littérature française était assez pauvre en la matière et ne pouvait pas faire 
état de recherches systématisées. Grâce à la collaboration active des 
équipes de psychiatrie concernées, qui étaient informées des objectifs de la 
recherche, de sa méthodologie et de ses résultats, on a pu obtenir la 
collaboration active d'un grand nombre de parents qui ont accepté de donner 
des informations supplémentaires à celles qui étaient jusque là connues et 
qui étaient fort insuffisantes. II va sans dire que la recherche a été menée par 
des chercheurs psychologues qui n'appartenaient pas aux équipes concer- 
nées. Cette collaboration entre les chercheurs, les parents et les équipes 
concernées a été très fructueuse comme le montre ce livre qui étudie 
l'évolution de 1 19 cas. 

Eric Fombonne a réussi à décrire d'une manière très complète l'itinéraire 
de ces enfants et de ces adolescents. Le diagnostic était critérisé suivant le 
DSN Ill-R et le comportement adaptatif étudié grâce à l'échelle de Vineland 
préparée en français. Le bilan des traitements mis en œuvre était précisé 
autant que possible. Les caractéristiques socio-démographiques des fa- 
milles et leur éventuel traitement ont été appréciés. 

Cette étude a en outre permis d'évaluer l'état des sujets deux ans après 
leur sortie d'un établissement thérapeutique ainsi que les éventuels traite- 
ments suivis après l'hôpital de jour et les possibilités de vie familiale qui 
subsistaient. On s'aperçoit alors que 91 % des enfants suivis ne lisaient pas. 
Pour 73 cas étudiés, plus de la moitié recevait des médications importantes, 

Eric Fombonne est actuellement consultant (Senior Lecturer) au Maudsley 
Hospital à Londres. 



tandis que moins de 50% d'entre eux avaient encore une aide psychothéra- 
pique. C'est dire que ces enfants restaient dépendants de leur famille. Les 
r4sultats obtenus ne sont pas mentionnés par l'auteur de ce livre comme des 
jugements concernant les diverses th6rapeutiques appliquées. Le compor- 
tement adaptatif esta I'Avidence beaucoup moins bon dans les trois secteurs 
du compofiement kvalués par l'échelle de Vineland chez les enfants autis- 
tiques. 

CeBe recherche a permis &gaiement d'appliquer systématiquement pour 
la première fois en France I'6cheIle AD1 (aufism diagnostic infewied. 

Enfin un questionnaire aux familles renseigne sur leur état d'esprit vis-à- 
vis des thérape~iques mises en muvre. 

Ainsi 4 19 sujets de quinze ans (49 autistes, 29 psychotiques déficitaires, 
44 psychotiques dysharmonieux) suivis dans 12 équipes différentes ont fait 
l'objet de cette &ude entre 1988 et 1992 : c'est là une situation tout à fait 
inédite en France où jusque là les études longitudinales étaient essentielle- 
ment monographiques. 

Finalement il est clair que le début des troubles est reconnu précocément 
par les familles et que les médecins consultés n'en connaissent générale- 
ment pas la signification. C'est du fait des difficultés d'adaptation à l'école 
élémentaire que la prise en charge psychiatrique commence. L'intervention 
de rétablissement du type hôpitat de jour suit les échecs du traitement 
ambulatoire. 

Les hôpitaux de jour abandonnent véritablement les enfants arrivés a 
l'adolescence, d'où les difficultés d'une nouvelle prise en charge, avec une 
incidence malheureusement élevée des hospitalisations en milieu psychia- 
trique adulte. 

C'est ce qui vient surtout compliquer la vie de ces familles et qui justifie la 
création de milieux de vie adaptes à la psychopathologie de ces enfants. I l  



est cependant vrai que les psychotiques dysharmonieux et les non-déficitai- 
res jouissent d'une certaine autonomie qui leur permet de s'adapter aux 
conditions de travail qui leurs sont offertes et de poursuivre la vie familiale. 

Ge livre montre donc t'importance d'un diagnostic précoce, et peut-être 
&un livret national commun à tous les services diagnostiques pour que soient 
mises en ceuvre les recherches nécessaires au diagnostic initial et aux 
formes particulières des troubles absenrés, ce qui permettrait par consé- 
quent des thérapeutiques appropriées. 

II reste un point essentiel que je tiens à souligner : cette recherche, pour 
minutieuse qu'elle soit, ne constitue pas un instrument évaluatif suffisant 
pour juger de l'efficacité des thérapeutiques proposées : la qualité des 
thérapeutes et t eur expérience est en effet en cause. Or il est habituel que des 
cas difficiles comme ceux dont ii est question ici soient confiés trop souvent 
mais inévitablement à des thérapeutes jeunes, de peu d'expérience et 
rapidement lassés par la pauvreté des résultats obtenus. 

Enfin comment ne tiendrait-on pas compte de la nécessité de la collabo- 
ration avec les parents : accablés par la présence de ces enfants handicapés 
qui requièrent tellement d'énergie, ils s'associent dans des groupes qui ont 
forcément des revendications à présenter. Les associations de parents 
d'enfants psychotiques mettent en avant Ja notion de handicap. Ils veulent 
signifier par là que leurs enfants ne sont pas des malades mentaux, qu'ils ont 
besoin d'une aide éducative spécialisée pour se réadapter. Or sans aucun 
doute J'autisme et les psychoses constituent des affections handicapantes. 
II s'agit par Ià de signifier qu"e1Ies entraînent un désavantage marqué pour 
le patient et sa famille. Assimiler le handicap à une maladie organique et 
cérébrale de caractère génétique est en effet un contresens fréquent en 
France, où a été préparé un dossier concernant l'importance du handicap : 
il est actuellement en cours d'expérimentation. 



Ces remarques ne visent nullement à exclure les parents des décisions 
thérapeutiques concernant leurs enfants. Ils ont le droit de donner leur avis 
et de ne pas accepter certaines méthodes psychothérapiques ou au contraire 
&inspiration compoflementaiis.fe. Telles sont les raisons pour lesqueltes 
sera pubfié par le CTPdERHi à leur intention ainsi qu'à celle des décideurs 
politiquen; un volume consacré à IY&tude objective des méthodes diagnosti- 
ques, Ph6rapeuliques et 6ducatives actuellement utilisées. 

Ainsi le livre d'Eric Fombonne, qui permettra à d'autres chercheurs 
d"uti1iser les m6thodes qu'il a employeiies, permet pour la première fois de 
définir d'une manier@ valable IVtinéraire de ce type d'enfants. On comprend, 
çomme on vient de le voir, qu'il ne peut que susciter des réflexions générales 
et sans doute des dbcisions indispensables pour améliorer le sort de ces 
adofescents et de ces adultes, anciens enfants psychotiques. Eux-m6mes et 
leur famille pr6occupés de ce qui surtliendra lors de la vieillesse desparents, 
avaient droit à cette recherche. Qu'Eric Fombonne en soit remercié de tout 
caeur : il a ouvert la voie à une réflexion féconde. 

Professeur Serge Lebovici 





Dans la IiRérature etrangcsre, les études ayant document6 le devenir à 
l%ge ad ulte des enfants autistiques et psychotiques sont essentiellement de 
deux ordres : les 6tudes cliniques, et les études 6pid6miologiques longitu- 
dinales. 

Les &tudes cliniques reposent sur fa narration détailtBe d'un cas, ou &un 
nombre Iimit6 de cas. Elles ont en g&néral souliçrnB la diwsrsit6 des 
évolutions obserw6es pour ces distorsions pr&oces du d6velopp~mgnt 
{Manner E 971, Manner el al. 1972, Des Lauriers P 978). Par exemple, Kann~r 
â rilpporle, trente ans apr&s son rapport initial sur les onze premiers cas 
d'autisme publiBs dans la liB6rature, l'évolution de? neuf d'entre eux (Manner 
1971). Deux sont devenus des adultes relativement autonomes et adapî6s, 
tandis quequatre autres sont en revanche dans des institutions, dans un 6tat 
d'isoiementetde d6ficitimporiant. Dans un@ sBrie de 96cas, le meme auteur 
rappoPl'e une 6volution favorable! pour 1 "1ujets (soit "r -5%)' encore qu'ils 
prbsentent des handicaps persistants dans leur capacité a nouer des 
relations personnelles et affectives (Manner et al. 4972). Certaines de ces 
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études sont aussi des témoignages intéressants sur les souvenirs de 
l'expérience autistique et sur les séquelles psychologiques qui en persistent 
à I'age adulte (EIemporad 1979, Volkmar et Cohen 1985). Toutefois, ces 
études cliniques et monographiques sont plus intéressantes par les hypo- 
théses qu'elles suggérent que par leurs résultats, dont la portée est 
nécessairement limitée. Les cas étudiés y sont en effet sélectionnés de 
façon particulière et tendent généralement à représenter les  volu ut ions 
plutôt favorables (Clark 1987). 

Plusieurs études longitudinales ont décrit l'évolution & long terme de 
l'autisme et des psychoses infantiles, et ont essayé d'identifier les facteurs 
pronostiques influençant l'évolution (Eisenberg 1956, Creak 1963, Rutter et 
Lockyer 1967, Rutter et al. 1967, Lockyer et Rutter 1969, Demyer et al. 1973, 
Lotter 1974a, Szatmari et al. 1989, Venter et al. 1992, Wolf et Goldberg 
1986). En dépit de la diversité des échantillons étudiés, certains résultats ont 
été retrouvés et reproduits dans plusieurs études dont Lotter a fait la 
synthèse (Lotter 1978). Environ deux tiers des patients sont, à I'âge adulte, 
incapables de mener une vie autonome et la moitié environ est en institution 
(Rutter 1985 b). Seulement 5% à 15% des sujets sont devenus autonomes 
et montrent une bonne adaptation sociale (Eisenberg 1956, Rutter et al. 
1967, Demyer et al. 1973). Lorsqusils atteignent I'âge adutte, plus de la 
moitié des sujets autistiques ou psychotiques ont acquis un langage utile. 
Toutefois, il persiste souvent des bizarreries dans l'utilisation du langage et 
dans la voix (Rutter 1985 a). De meme, si les symptdmes d'isolement se sont 
en général amendés, la vie émotionnelle garde des particularités qui 
compromettent les relations sociales ou affectives. Très peu de patients 
arrivent par exemple B former des refations amoureuses stables (Torisky et 
Torisky 1985). Ces séquelles psychopathologiques sont toutefois distinctes 
des signes de la série schizophrénique et l'on n'observe pas de délire ni 
d'hallucinations, encore que cefiains auteurs aient mentionné la possibilité 
d'une évolution schizophrénique franche dans quelques cas (Howells et 
Guirguis 1984, Petty et al. 19843. Toutefois, la plupart des états «psychoti- 
ques» decrits & I'âge adulte chez des personnes autistes reflètent souvent 
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des sari*eurs diagnostiquas li$s il une relative m6connaissance des psychia- 
tres adultes de la pr6sanPation de l'autisme en-dehors de la période de 
I'anfancs. Les donn$es actuelles ne sugggrent aucune forme dassaiation 
@ntr@ schizophr&nit? et autisme (Fombonne 4 995a) mais, sous I'hypoîh$se 
dzind6pendance entre ces deux maladies, il est prd!visible que, dans de rares 
cas fortuits, certains sujets prbsentent les deux btats. La description de ces 
quelques cas ne suffit donc pas à 6tablir une assuciation entre ces deux 
conditions. 

Les facteurs pronostiques les plus constamment retrouvés sont le 
d6veloppemepit du langage avant l'âge de 5 ans qui est associd! il un 
meilleur pronostic (Eisenberg P 956, Rutter et al. 9 966), et I'imporlance du 
ratard inteflect~lel~ Bvalu6 sur des épreuves non verbales aux tests kabi- 
tuels, qui s 'obse~e chez trois quarts environ des enfants autistes (Lockyer 
et W utter 1969, Demyer et al. 1973, Wing 9 989 b, W mer 9985a, Venter et al. 
: 992). Les patients ayant un quotient intellecîuel inf6rieur à 50 deviennent 
en ghnhral des adultes handicapés, n6cessitanP une forme continue d'assis- 
tance, tandis que les enfants ayant un quotient intellectuel supérieur à 50 et 
ayant acquis un langage communicatif vers l'âge de 5 ans ont une chance 
sur daux d'avoir une bonne adaptation ultbrieure (Rutter 1985 b). Le 
pronosic parait moins favorable pour les filles qui sont plus rarement mais 
plus s6vBrement atteintes (hoeer 9974b, Wing 1989 a). De même, il existe 
une tendance chez les enfants prBsentant les tableaux cliniques les plus 
sév3res (daprgs la fréquence des sympt6mes et leur intensité) à 6voluer 
moins bien (Rutter et al. 1967). Un âge de d6bLIP prkcoce des troubles (avant 
1 an) a été, dans certaines études, associé à une moins bonne (évotLiPion, 
mais ce résultat n'a pas toujours 6t6 confirmb (Goldberg 9 986). La meme 
incertitude existe quant à la valeur pronostique des signes neurologiques 
associés (Rutter et al. 'iC387, Demyer 1973). Enfin, l'impact des mesures 
thQrapeutique~ n'a pas ét@ souvent examine, en particulier en raison de la 
rare26 des moyens disponibles avant 9960. Depuis que les services se sont 
développbs, certaines &tudes ont clairement mis en Bvidence l'effet bbn4- 
fique de certaines mesures d'assistance, comme celui des approches 
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éducatives structurées sur l'acquisition de certains apprentissages (Bartak 
et Rutter 1973, Rutter et Bartak 1973, Howlin et Rutter 1987, Schopler et al., 
1971) el de l'implication active des parents dans les programmes éducatifs 
(Marcus et al., 1978 ; Schopler et al., 1982 ; Shot? 1984). 

Ces $tudes ont aussi mis en évidence la fréquence avec laquelle des 
changements peuvent survenir aux plans symptomatique et évolutif lors de 
l'adolescence, quoique cette période ait été relativement peu étudiée 
(Gillberg 1984, Clark 1987). Plusieurs auteurs ont constaté une élévation 
de l'incidence des crises comitiales entre 1 1 et 14 ans qui peuvent atteindre 
20 à 30% des sujets, le risque étant plus élevé chez les patients ayant un 
retard intellectuel plus prononcé (Rutter et al, 1967, Deykin et Mac Mahon 
1979, Rutter f985bI Wolf et Goldberg 1986). Dans certains cas (1 0 % 
environ), une détérioration importante de l'état clinique avec une perte des 
acquisitions anthrieures (langage surtout) et une régression motrice (inertie, 
stéréotypies) est concomitante de la survenue des crises convulsives. 
Même en I'absence de comitialité, la survenue de la puberté a été étroite- 
ment associée temporellement à des détériorations cliniques importantes 
(Gillberg et Schaumann 1981). Ces déclins observés brutalement au 
décours de la période pubertaire se stabilisent ensuite, et des récupérations 
secondaires progressives sont parfois observées (Clark 1987). Pour cer- 
tains sujets, l'éveil social et sexuel qui accompagne la puberté et qui n'est 
généralement pas accompagné d'un savoir-faire adéquat dans la vie 
relationnelle, est l'occasion d'une prise de conscience douloureuse de leur 
handicap qui peut s'accompagner de sentiments dépressifs ou d'expres- 
sions comportementales gênantes (exhibitionnisme, masturbation en pu- 
blic) (Gillberg 1984), qui nécessitent des efforts éducatifs supplémentaires 
de l'entourage (Torisky et Torisky 1985). Ces modifications de I'adoles- 
cence auxquelfes s'ajoutent les transformations physiques, les craintes 
croissantes de I'entourage d'un débordement incontrôlable et aussi la 
désillusion des parents devant I'absence d'améliorations définitives sont 
autant de facteurs qui font de l'adolescence une période critique dans la 
trajectoire des enfants psychotiques et autistiques et de leurs familles. De 
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surcroît, là où des aides ou soulagemenîs parîiculiers devraient être appor- 
t&, l'on assiste souvent des cassures dans la prise en charge et des 
solutions de continidit6 dans les moyens de soins et c%'accueil, qui viennent 
amplifier la crise d6veloppementale du patient et de ses proches. h'aug- 
mentation impoeante du PBCOU~S aux pIacemenPs instiPutionneIs ta l'adoles- 
cence lrsn est di'ailteum le signe (Clark 1987). Ces consid6rations soulignent 
Isint796r6t, tant pour les connaissances que pour tes interventions, qu'il y a 
d9&tudier la p&riode de i'adoiescence dans t'histoire de ces patients. 

Dans la littérature française, plusieurs auters ont Btudit! le devenir 
clinique des enfants psychotiques (Lebovici et Kestemberg 1978, Fombonne 
et al, 'i989a, Ausilloux 1986, Schachter 4 986, Manmano et Palacio-Espasa 
i 983, RiviBre et al. 1 980). 

En dehors de quelques exceptions (Schachter 39861, les études de cas 
ont mis l'accent sur l'ouverture du pronostic lointain des psychoses infantiles 
et la diversité des tableaux psycho-pathologiques retrouvks à l'âge adulte 
Ibebwici et Kestemberg 9978). Elles ont aussi souligne l'effet bénbfique 
des traitements lorsqu'ils sont precoces et wnamiques (iViisBs et al. 4 980). 
II faut cependant souligner d'emblke les difficultés d'interprétation de ces 
etiddes cliniques, notamment au regard de l'absence de données précises 
sur les anomalies du developpement et lies symptemes pr6senfbs dans 
l'enfance par les sujets qui y sont d6crits5 du fait que ces cas sont souvent 
sBlectionn6s prdcisbment pour leurs Bvoluîions interessantes, et parce que 
le terme de «psychose infantile- recouvre, dans la pratique fran~aise, des 
btats très hetérogènes et donc difficilement comparables à ceux publiés 
dans la litterature Btranghre. 

D'autre part, trgs peu d%tudes longitudinales sur i'Bvolulion des enfants 
autistes et psychotiques ont Bt4 rd.alis6es en France. En 1989, trois études 
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en langue française avaient porté sur des échantillons de taille suffisamment 
élevée (Rivière et al. 1980, Manzano et al. 1987, Fombonne et al. 1989af 
recrutcSs dans les files actives d'enfants hospitalisés dans un même site de 
soin. Dans leur étude de foflow-up portant sur 159 enfants atteints de 
psychose infantile et hospitalisés dans :e service de psychiatrie infantile de 
I'hapital de la Salpêtriere à Paris, les auteurs n'ont localisé que 25% de 
l'échantillon initial au suivi à l'âge adulte (Rivière et al. 1980). Leur étude 
a porté plus en détail sur 21 sujets, âgés de 7 ans lors de leur hospitalisation 
initiale pour psychose infantile précoce (définie par la survenue des pre- 
miers troubles avant 5 ans), et revus après un recul moyen de 17 ans. Deux 
sujets seulement sur 2 t (soit 9.5%) sont bien adaptes et ne vivent pas dans 
un milieu protégé, et tous reçoivent à l'âge adulte un diagnostic d'oligoph- 
rénie ou de schizophrénie. Aucun ne vit maritalement, n'a d'enfant ou est 
en activité professionnelle. Les auteurs confirment le rôle pronostique du 
quotient intellectuel et de l'apparition du langage avant l'âge de 5 ans, sans 
toutefois fournir de données quantitatives à ce sujet. Finalement, ils appor- 
tent des arguments sur le profil évolutif des sujets étudiés qui justifient à 
leurs yeux la nécessité de distinguer, au sein des psychoses infantiles 
précoces, celles tres précoces (débutant avant 3 ans) et celles plus tardives 
(débutant entre 3 et 5 ans). Ce critère d'âge de début des troubles (avant 
ou après 3 ans) est retrouvé dans les nosographies actuelles (DSM-IV, ICD- 
10 et nouvelle cfassification française). 

L'étude de Manzano et ai. (1987) a porté sur un échantillon de 135 sujets 
ayant consulté dans le service public de Genève dont 100 (soit 74%) ont été 
re-étudiés à l'âge adutte. Tous avaient reçu le diagnostic de psychose 
infantile dans l'enfance. Ils étaient en moyenne âgés de 6.8 ans au début, 
et le délai d'observation moyen est de 20.4 ans. A l'âge adulte, 53% des 
sujets ont un diagnostic detrouble de la personnalité sans déficit intellectuel, 
23% un diagnostic detrouble de la personnalité avec déficit intellectuel, 16% 
sont des psychoses résiduelles-déficitaires et 8% des psychoses schi- 
zophréniques. Un quart de l'effectif a un niveau intellectuel correspondant 
à l'arri6ration (Qi<=50), tandis que 27% ont fait au moins un séjour dans un 



hapisal psychiatrique. Les indicateurs d'adaptation sociale montrent que 
47% sont en activité, 8% ont des enfants, 38% ont leur propre logement, 
65% re$oivent une assistance médicale ou sociale, 24% vivent dans des 
institL1Pions sp~cialis6es. Ces auteurs ont essaydI de définir un ccdegrf! 
ck9fa&onomie~~ ou de «compQtence» qui rQsume les informations préc?c$den- 
tes. Ils trouvent alors que 23% des sujets de leur $chantilion ont un degr$ 
ci'atdonomie total, tandis que 52% ont un degré d'autonomie moyen, faible 
su nul. Ce dernier groupe est principalement défini par une dependance 
familiale, institlapionnelte ou administrative marquée. Comme les auteurs 
pr&c$dents, Manaano et al. (1987) ont essayé d'identifier des signes Ca 
valeur pronostique. Le facteur ayant l'influence la plus grande est là encore 
le quotient intel l~tuel au moment du premier examen (p<O.OOJ), de mgme 
que la precocité et la gravité des premiers symptômes. En ce qui concerne 
l'effet des traitements, ils n'observent pas de lien entre 1'8volution et les 
traitements psychothérapiques, alors qu'une association significative est 
trouvée entre les 4volutions favorables et les traitements logopi3diques. 
Bien qu'ifs ne retrouvent pas le rôle prédictif de i'apparifion du langage avant 
5 ans (mais leurs donnees sont très vagues sur ce sujet}, leur résuftat sur 
l'effet pronostique de traitements orthophoniques dans l'enfance tend en fait 
ài confirmer l'association trouvée dans les autres études entre le niveau de 
développement du langage et l'évolution. 

Enfin, notre étude a consiste à suivre Ca l'âge adulte, par voie de 
qusstiannaire @/ou d'entretiens directs avec les sujets ou avec leurs 
proches, i'ensembfe des enfants hospitalis&s (N=227) depuis les années 
"19Odans l'hôpital de jour de la Fondation Rothschild (Paris 4 3ème) et âgés 
&au moins 20 ans en 1986 (Fombonne et of., 4988 ; Fombonne et ai., 
4 989a). Un total de 99 sujets (âge mBdian=27 ans) a pu etre suivi (44.2%), 
avec un intervalle moyen de 9 ô ans et 8 mois pour le suivi. L'étude a permis 
de comparer 55 enfants considérés comme psychotiques dans l'enfance 
avec un groupe contrôle de 44 enfants ayant reSu un autre diagnostic. Sur 
tous les indicateurs retenus pour évaluer le niveau personnel de fonctionne- 
ment el d'adaptation sociale (diplômes obtenus, % mariés, % en acfivité 
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professionnelle, % ayant un logement personnel, % ayant accompli les 
obligations militaires pour les hommes, etc...), les (ex)enfants psychotiques 
avaient évotué moins bien, les différences étant le plus souvent statistique- 
ment significatives. En outre, le niveau de dépendance par rapport aux 
services médicaux spécialisés ou non était deux à trois fois plus élevB dans 
le groupe d'enfants psychotiques par rapport au groupe de comparaison, 
évalué par la proportion de sujets ayant été hospitalisés en milieu psychia- 
trique (29% contre 8% ; p<0.02), la proportion de sujets actuellement suivis 
en consultation (43% contre 19% ; p~0.02) ou encore la proportion de sujets 
prenant actuellement des médicaments (25% contre 11 % ; NS). Pour le 
groupe d'anciens enfants psychotiques, nous avons recherché quelles 
variables étaient prédictives d'une bonne ou mauvaise évolution à l'âge 
adulte, mesurée sur un index composite prenant en considération I'autono- 
mie du sujet, son statut psychiatrique, ses relations personnelles et son 
niveau d'insertion sociale. Une moins bonne adaptation à I'age adulte était 
prédite par une diminution de l'efficience intellectuelle au moment de 
l'entrée, un age d'entrée plus précoce à l'hôpital de jour, une durée de séjour 
plus longue, et une orientation à la sortie de I'hôpital de jour vers des 
établissements médico-éducatifs (à l'opposé de classes spécialisées ou 
non). L'instauration au cours du séjour à l'hôpital de jour d'un traitement 
psychothérapique, d'une rééducation orthophonique ou en psychomotricité, 
n'&tait pas associée à la qualité de I'évoiution, tandis que le recours à une 
chimiothérapie par les psychotropes était associé & une moins bonne 
évolution. 

Chacune de ces études afinalement peu ou prou confirmé les principaux 
résultats des études étrangères. Contrairement aux monographies clini- 
ques, elles montrent une évolution défavorable à i'age adulte et des facteurs 
pronostiques (niveau de développement du langage, retard intellectuel 
associé) comparables à ceux des études étrangères. Toutefois, les modes 
de sélection des sujets sont mal précisés (notamment en termes de 
diagnostic) et les perdus de vue au suivi sont trop nombreux dans les trois 
études. Ceci est particulièrement le cas pour l'étude de la Salpêtrière, qui, 
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en raison meme du site de I'Qtude et à cause de l'attrition importante de 
I'$chantillon de dépari, reprhsente l'image probablement la plus grave des 
6volcaPions. Ensuite, deux de ces trois Atudes n'ont pas utilisé de groupe 
contrdle. Enfin, l'absence d'analyses statistiques adéquates est une lacune 
importante. Ces analyses 6taient possibles dans I'$tude de la Salp6tri4re, 
malgr6 la petite taille de leur 6chantillon. Les tests employés dans I'btude 
suisse ne sont pas toujours clairement expos6s et leur multiplication pose 
le problème des infbrences faites à partir de comparaisons multiples, une 
question non prise en compte par les auteurs. 

En outre, des inconv4nients m6thodologiques majeurs, communs ces 
trois investigations, rendent difficiles leur comparaison à d'autres travaux. 
Nous les passerons maintenant brievernent en revue, car le protocole 
retenu pour l'étude présent4e dans la suite de ce rappori a précisement 
essayk de les éviter. 

La définition des cas &tudi& 

hr~ repérage nosographique n'est pas homogène d'une étude à l'autre. 
En paiticulier, il n'y a pas de recours systématique à des critères diagnos- 
tiques opérationnels de fabilipA connue ou démontrable. L'acception des 
termes comme =autisme» ou «psychose infantile* parait être différente en 
France et dans les pays anglo-saxons. Dans ces derniers pays, les 
chercheurs ont recours à des classifications multiaxiales telles que le DSWI- 
Ill-R (American Psychiatrie Association 4987) ou la CIM-IO (World Health 
Organization 1988,9992). Que l'on soit ou non d'accord avec les définitions 
qu'elles proposent, leur merite est assurément de permettre la constitution 
d'échantillons homogénes et bien dkfinis. Des modifications sont d'ailleurs 
rAguliérement faites dans ces classifications qui tiennent compte des 
critiques issues de leur usage et des derniers r6sultats des travaux de 
recherche en psychiatrie de l'enfant (Volkmar et Cohen 1988, Volkmar et 
Cohen 1986) et, pour les troubles autistiques du développement, i i  existe 
actuellement un consensus international sur leur definition diagnostique 
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que reflète l'identité des critères du DSM-IV et de II'ICD-1 O (Volkmar et al. 
1994). En 1988, le DSM-III-R venait d'être publié et les travaux de révision 
de la CIM-9 étaient en cours; des groupes de travail avaient été formés pour 
rapprwher ces deux classifications. En France, on ne disposait pas jusqu'a 
récemment de nosographie spécifique aux troubles psychiatriques de 
l'enfant et une attitude anti-nosographique avait prévalu jusqu'à récem- 
ment. Dans ce contexte, une nouvelle nosographie venait tout juste d'étre 
proposée en 1988, émanant d'un groupe de travail animé par le Pr. Misès. 
La validité des catégories diagnostiques retenues avait été établie par 
consensus, et l'on ne disposait pas de données sur la fiabilité du diagnostic 
psychiatrique dans un tel syst8me. Cependant, i 1 semblait s'agir d'une étape 
importante qui devait faciliter les recherches dans notre pays. Une compa- 
raison de cette nosographie avec les classifications étrangères (DSM-III-R 
et CIM-IO) nous avait donc paru très utile en planifiant cette étude, afin 
d'am8liorer la communication scientifique. Depuis lors, des données ont 
largement confirmé que le diagnostic de psychose infantile est utilisé avec 
excès en France (Quemada 1990) et qu'en fait, une incompatibilité majeure 
existe entre laclassification française et la CIM-1 O et le DSM-IV (Fombonne 
1992a, 1994). 

Les instruments de recueil de l'information 

Les études françaises précitées nbnt en général pas incorporé dans leur 
protocole de moyens de mesure valides et fiables. II existe actuellement un 
nombre important d'outils d'évaluation qui sont couramment utilisés dans 
les travaux étrangers, tels que le Childhood Autism Rating Scale (CARS), 
lsAutism BehaviorChecklist (ABC), le Behavior Rating Instrument for Autistic 
and Atypical Children (BRIAAC), l'échelle résumée des comportements 
(ERC), I'Autism Diagnostic Interview (ADI), 1'Autism Diagnostic Observational 
Schedule (ADOS) et sa version pour les enfants tras jeunes (PLADOS), le 
Vineland Adaptive Behavior Scales (VABS) et bien d'autres encore. Ils 
permettent tous de décrire des dimensions du comportement spécifiques ou 
non de !'autisme d'une manière utile a la fois pour la pratique clinique et la 
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recherche. Ils ont en g6nhral été intensivement testés du point de vue de 
lsurs propriétés psychom6triques qui sont satisfaisantes (Parks 1983, Le 
Couteur et al, 9 989, Volkmar et al. 1989). k'abseme de recours à de tels 
instmmenîs de recherche limite considerabtement la comparaison des 
6tudss entre elles et Ifinterpr6tation que l'on peut faire des travaux de 
recherche. M&me lorsque les indicateurs utilisés sollicitent surtout le juge- 
ment du clinicien, des moyens daugmenter sa prbcision existent qui 
devraient dans l'avenir être utilis6s (par exemple, en définissant avec 
pr6cision les catégories d'appréciation clinique utilis&es, et en mesurant la 
concordance entre différents praticiens pour ces 6valuations cliniques). 

ha validig des travaux franqais antBrieurs est sérieusement mise en 
question par la limitation des échantillons suivis. Ceci est surîout illustré par 
l'abondance des 4îudes monographiques oii les cas de quelques sujets font 
l'objet d'une refletcion psychopathologique approfondie {Lebovici et 
Xestembefg 19981 mais se pretant mal aux généralisations. Comme les 
criteres ayant présidé au choix de ces observations sont mal connus, il est 
bien difficile d'inférer de leur analyse des conclusions générales. D'autre 
part, pour les quelques ktudes longitudinales disponibles, des limites à la 
validil6 des résultats obtenus tiennent entre autres aux biais de sélection 
inhQrents aux &hantillons sé?lectionnés dans des sites ou équipes particu- 
liers, et aux biais li4s au nombre Alevb de sujets «perdus de vue. au suivi. 
Par exemple, dans l'étude de la Salpéitrikre, les auteurs n'ont pu localiser 
que 25% de S6chantillon initial (Rivikre et al. 9980). La nécessit6 de 
constituer des khantillons sdisamment grands et représentatifs devrait 
être respedbe pour les recherches futures. 

h bferçlrétation des résultats 

Les études étrangeres ont gén4ralement adopt6 un protocole OU I'évo- 
iution des enfants autistiques et psychotiques &tait comparée à un groupe 
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contrôle fDemyer 1973, Rutter et al. 1967). Par exemple, l'étude du 
Maudsley Hospital a utilisé une série de contrdles appariés par age, sexe et 
niveau intellectuel (Rutter et al, 1967). Dernyer et al. (1973) ont comparé 
I'évolution d'un groupe d'enfants autistiques à celle d'un groupe d'enfants 
psychotiques non autistiques. Ou encore, les 4tudes familiales actuelles de 
l'autisme infantile comparent l'incidence de troubles du développement 
divers chez les apparentés au premier et second degré de proposants 
autistes et de proposants affectés de trisomie 21. La constitution de tels 
groupes de comparaison est indispensable pour évaluer les résultats et la 
speificité des facteurs pronostiques. 

Une autre diff iculté dans I'interprétation des travaux français tient à la non 
prise en considération de certaines variables importantes. Le retard intelfec- 
tuel associé au syndrome psychopathologique devrait être ainsi systémati- 
quement pris en compte dans les anaiyses statistiques ou l'évaluation des 
faits cliniques, faute de quoi on ne peut faire la part de ce qui, dans les 
résultats, revient à ce retard (qui est fréquemment associé aux troubles du 
développement) et de ce qui en est indépendant. Une attitude «anti- 
psychométrique» est encore très largement rlipandue dans les milieux 
professionnels français. Parmi quelques arguments souvent avancés 
reviennent l'impression que l'évaluation du niveau intellectuel n'est techni- 
quement pas possibie chez des enfants ayant des troubles sévères du 
développement, ou que, lorsque des résultats sont obtenus, leur validitk 
serait contestable. Ces arguments ne sunrivent pourtant pas à un examen 
de la littérature ou des pratiques cliniques observées dans la majorité des 
pays voisins du nôtre. Plusieurs Btudes ont montré que la plupart des 
enfants psychotiques et autistiques sont testabtes, que les résultats mon- 
trent souvent un profil psychométrique spécifique dans l'autisme avec une 
diffbrence souvent prononcke entre les epreuves verbales et de perfor- 
mance et que les quotients intellectuels obtenus chez eux sont à la fois 
valides et fiables (Alpern 1967, Lockyer et Rutter 1969, DeNyer et al. 1974, 
Rutter 1978). Si en vérit8 les évaluations psychologiques étaient d'une 
validité douteuse, on ne retrouverait pas que le niveau intellectuel est ta 
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variable dont la valeur pronostique est, de loin, la plus importante. Les 
r4sultats des études longitudinales publiées en langue française & ce jour 
vont d'ailleurs tout & fait dans ce sens. 

ksss études françaises nbnt donc génbralement pas adopté de stratégie 
comparative (que ce soit au niveau du protmole ou de l'analyse des 
donnbes) ni utilisé d'instruments ot'8valuation satisfaisants. De même, le 
niveau intellectuel n'est que rarement pris en considération, et, au vu de son 
impo~ance déjà signalée au plan pronostique, cette information devait être 
recherchée dans les Bîudes ai venir. 

En septembre W86, un groupe compose de représentants des associa- 
t'ons d'usagers, de psychiatres praticiens et de chercheurs s'est constitué 
pour promouvoir la recherche dans le domaine de l'autisme infantile et des 
troubles apparentés3. Au cours d'un colloque international sur l'autisme 
organisé à Paris en 1985 (Grémy et al., 19871, la nécessité de développer 
la recherche clinique et fondamentale dans ce domaine en France s'était en 
effet imposés à tous comme une priorité. Un sous-groupe de travail, le 
groupe i évaluation» fut alors constitué. Le mot &valuation» présentait 
cependant une polysémie gênante. Un premier usage de ce terme convient 
pour décrire des 6tudes comparatives dont l'objectif essentiel est de 
déterminer lequel, de deux ou plusieurs traitements, est le plus efficace. 
Dans cette acceptation stricte, il peut s'appliquer aux essais thérapeutiques 
et B la méthode expérimentale sur laquelle ils se fondent. Un deuxième 

'Ce groupe a pris I'appellation de "Groupe du 5 Septembre" en rbférence à la date 
cit? la premigre rencontre de ses membres au siège de I' INSERM à Paris, le 5 
septembre 1986. Ult6rieurement, les minutes des réunions de ce groupe et quelques 
informations d'ordre génbral ont &té publibs sous la forme d'un bulletin, le Bulletin du 
Groupe du 5 Septembre, publics et diffusé, par le CTNERHI. 
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usage s'applique à des études davantage descriptives où, étudiant I'évolu- 
tion de sujets traités pour des troubles précis par des professionnels qui 
s'occupent d'eux, on cherche plus simplement à apporter des éléments de 
réponse aux questions suivantes : i~Que/s traitements ont été administrés à 
quels sujets et avec quels résultats ?». C'est dans cette dernière optique 
que le protocole de i'étude a été conçu. Plutôt que de tester des hypothèses 
précises sur le mérite relatif de telle ou telle approche thérapeutique, le but 
était avant tout de dresser un portrait fidèle de I'histoire et de ta situation de 
jeunes «pris en charge. par les services existants. Après tout, ce type de 
question apparaytrait naturelle à tout médecin exerçant une activité clinique 
auprès de patients, et il est finalement extraordinaire qu'aucunes données 
n'aient été jusqu'à présent produites par les professionnels concernés et qui 
apportent des réponses valides à ces questions élémentaires. 

Compte tenu des connaissances acquises dans la littérature étrangére, 
et du besoin d'apporter des informations aussi rapidement que possible, un 
protocole d'étude mixte a été choisi qui combinait une partierétrospective 
et une partie prospective. Les inconvénients d'un recueil de donnaes 
rétrospectif (données manquantes, biais de mémorisation, etc ... ) étaient 
compensés par l'opportunité d'btudier, en peu de temps, une période devie 
beaucoup plus longue allant de la petite enfance jusquY8 la fin de i'adoles- 
cence ou au début de I'age adulte. En se centrant sur des jeunes sélection- 
nés au cours de leur adolescence, ce protocole permettait d'étudier au 
mieux, pour cette période du développement, les transformations cliniques, 
les changements correspondants des besoins de ces jeunes, et les difficul- 
tés éventuelles de fonctionnement des services destinés à y répondre. 

Cette étude collaborative sur le devenir d'adolescents autistiques et 
psychotiques a donc débuté en 1988. Ses objectifs précis étaient de : 

- décrire l'histoire des troubles dans l'enfance, et le contexte de leur 
survenue ; 

- reconstituer l'évolution des enfants dans les filières de soins existantes ; 
- dresser le bilan de la situation actuelle de ces adolescents (aux plans 
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tharapeutique, 6ducatif, psychologique, psychiatrique, médical, familial, 
etc ... 1 ; 

- suivre cet échantillon dans un avenir proche, notamment pour identifier 
tes besoins en senrices B cette pbriodecharnière du passage à lavie adulte. 

A l'automne 1987, une première rétunion fut organisée avec des repr4- 
sentants d'6quipes ayant manifeste un intbrcCP pour I'Btude. Afin d'obtenir 
une estimation de la taille de I'4chantillon qui pouvait $tre obtenu, une pré- 
enquete fut rbalisée avec ces équipes. Les crit8res d'inclusion dans l'étude 
dhfinifive ayant 616 ài peu pr6s fixes (cage, diagnostic, présence! dans la file 
active- au moment du d$b~dt de I'&tude), un questionnaire a btA envoyé aux 
mbdecins chefs d3Bquipe leur demandant de ddnombrer, de manière ano- 
nyme, les enfants ou adolescents âges de 12 à 18 ans, rbpondant aux 
critbres diagnostiques d'inclusion (Groupe 1 .O0 à 1 .O9 dans laclassiFication 
fran~aise), et pprsents dans leurs établissements A t'automne 1987. L'ana- 
lyse des rdponses montra qu'environ 220 sujets pouvaient Gtre sollicitbs 
dans les &quipes alors contactées. M6me avec une estimation pessimiste 
cu taux de participation des familles, un Bchantillon de taille suffisante 
paraissait pouvoir 6tre $tudi(?, pour chaque groupe diagnostio]e2. Cette 
taille d'&chantilton est plus élev6e que IY&hantillon finalement $tudi&, 
principalement en raison de la défection relative d'une équipe qui acontAbu42 
de moins de 5 sujets a I'4tude alors que plus de 80 sujets y avaient &té 
sélectionnés lors de la pré-enquete. 

A ce stade nous avions d6jà prévu d'analyser les donnees d e  maniare 
comparative entre les trois principaux groupes diagnostiques identifiés dans  ta pr6- 
enquete, comme elles I'onP 6t$ dans  la suite d e  c e  rapport. 
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B. Sélection des sujets 

Onze équipes de la région parisienne (9 équipes d'intersecteur de 
psychiatrie infanto-juvénile, 1 foyer devie, 1 centre de jour pour adolescents 
et jeunes adultes) et une équipe de la région nantaise (externat-médico- 
pédagogique) ont sélectionné 1 19 sujets. Les criteres initiaux d'inclusion 
dans l'étude étaient : 

- d'être âgé d'au moins 12 ans et de moins de 18 ans au 1.04.1988 ; 
- d'avoir un diagnostic dans le groupe des psychoses sur l'axe l de ta 

Classification Française des Troubles Mentaux de l'Enfant et de I'Adoles- 
cent (CFTMEA) ; 

- d'Qtre dans la file active des équipes participantes A la date choisie pour 
le début de l'étude. 

Pour des raisons pratiques tenant à des vitesses inégales de mise au 
travail des équipes participantes, les dates d'inclusion pour chacune des 
équipes ont dû être modifiées. En pratique, des sujets ont été inclus tout au 
long de I'année 1988- 1989 dans les 12 équipes concernées. La procédure 
de sélection des sujets a dû être aussi légèrement amendée en ce qui 
concerne l'âge d'inclusion qui a été modifié dans les deux sens : d'une part, 
lorsque des équipes s'étaient finalement décidées à se joindre au projet 
activement, il nous est apparu inutile d'exclure quelques enfants qui étaient 
âgés entre 10 et 12 ans sur un critère d'âge uniquement, alors même que 
les équipes étaient prêtes à inclure des sujets de cet âge. D'autre part, 
quelques équipes avaient des sujets âgés de plus de 18 ans et, pour l'une 
d'entre-elle, la plupart des sujets étaient de très jeunes adultes (foyer de vie). 
Là aussi, nous avons pour des raisons pratiques évidentes, accepté 
d'assouplir les critères d'inclusion. L'hétérogénéité d'âge de l'échantillon est 
prise en compte dans la suite des analyses. 
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C. Wecsuei! des doaan@e% 

Les données ont été recueillies au moyen de deux questionnaires 
remplis par les Bquipes participantes au début de l'étude ainsi qu'au suivi 
oqanis6 deux ans plus tard. Des entretiens semi-structur63s ont en outre 6t6 
conduits par I'bquipe de recherche directement aupres des parents avec 
deux instrtbmenPS QvaluaOlP le compo~ement adaptatif actuel de Senfant ou 
son histoire d4veloppernentale. Enfin, à la fin de I'btude, un questionnaire a 
6t4 snvoy6 ài un sous-groupe de familles par la poste pour recueillir leurs 
exp6riences et tiomoignages. 

9 .  Un questionnaire médical détaillé («Questionnaire psychiatrique ini- 
tial*) de 40 pages a ét6 d6veloppé pour l'étude et devait être rempli pour 
chaque sujet inclus dans l'étude par un miodecin de l'équipe pafiicipante 
r~sponsable de Senfant ou le connaissant bien. Le questionnaire contenait 
une premi&re partie r6servée à l'identification du sujet et à la description de 
19*lquipe responsable de sa prise en charge actuelle. Cette? pat?ie iotait 
remplie de manier@ non nominative, et apres information des familles (voir 
ci-dessous). Les trois autres parties couvraient les domaines d'information 
suivants : 

E&iZ actuel r - Diagnostic dans la classification française (CFTWIEA), le 
DSM-III-R et la CIM 10 ; - Efficience intellectuelle (tests, date, résultats, 
etc ... ) ; - Tableau clinique actuel (modes de communication, interactions 
avec les pairs, manifestations symptomatiques rbcentes, ... ) ; - Soins 
psychiatriques actuels (psychoth6rapiesI rQ9ducationsI etc ... ) ; - Bilan de 
l'état physique et mBdical (statut puberPaire, maladies et traitements m63di- 
Caux associés, etc ... 1 ; - Situation familiale actuelle (caractéristiques socio- 
démographiques, action thérapeutique actuellement en cours auprès des 
familles, allocations perl;ues, ... ) ; - Bilan 6ducatif et des apprentissages 
(îype et quantité d'activitks pédagogiques, niveau en lecture, kcriture et 
calcul, etc..). 
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Histoire avant traitement : - Circonstances périnatales ; - Principaux 
symptômes observés dans les 5 premières années de vie ; - Age de 
reconnaissance des troubles et des premiers contacts avec les profession- 
nels ; - Modes de garde et scolaritésuivie; - Bilans médicaux effectués dans 
le passé ; 

Histoire des traitements : - Traitements ambulatoires antérieurs ; - 
Rééducations orthophoniques ; - Autres rééducations ; - Traitements 
psychothérapiques ; - Traitements en hôpital de jour ; - Traitements en 
hdpital, internat ; - Autres modes de traitements ; - Traitements concernant 
l'entourage. Pour chacune de ces périodes antérieures de traitement, un 
descriptif des dates de début et de terminaison était demandé, avec une 
brève description du type de traitement, de ses objectifs, de I'évaluation de 
son effet, et des circonstances de sa terminaison. La nature rétrospective de 
ces informations ne permettait pas d'être plus précis, ce qui a par la suite été 
confirmé. 

Afin de faciliter le remplissage de ce questionnaire, la plupart des 
questions était précodées bien qu'un certain nombre de commentaires 
libres aient été prévus ici et là pour permettre des descriptions plus 
personnelles. La plupart des questions ne posaient pas de problèmes 
d'interprétation pafliculiers. Le questionnaire a été présenté dans plusieurs 
réunions organisées au cours de l'étude avec les participants. Des ambigui- 
tés dans les questions ou les réponses ont été levées par des contacts 
directs avec les médecins concernés, soit au stade du remplissage des 
questionnaires, soit ultérieurement au moment du codage et de la saisie des 
informations contenues dans le questionnaire. L'analyse des donnees 
contenues dans ce questionnaire psychiatrique initial forme la base essen- 
tielle du Chapitre 2. 

2. Pour le suivi, un autre questionnaire («Questionnaire psychiatrique de 
suivi>>) de 10 pages, destiné aux équipes médicales, a été conçu. Ce 
questionnaire plus court décrivait le type de la prise en charge actuelle, l'état 
psychiatrique actuel (modes de communication, interactions avec les pairs, 
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manifestations symptomatiques récentes, ... 1, les aspects Aducatifs actuels 
sP le niveau des apprentissaclgç, le bilan de l'état physique et mAdical, les 
4laJmenPs de la prise en charge psychiatrique au suivi (rééducations, 
psychothérapies, médicamen6, ... 1, et une mise &a jour de la situation 
familiale. 

A chaque fois que cela a &té possible, les questions ont ét6 formulées FIP 
pr6sent6es exactement de la meme manigre que dans le Questionnaire 
psychiatrique initial, afin de faciliter l'analyse deschangem@ntsobsewll$s au 
COUPS de cette phriode d'environ deux années. L'analyse des données de ce 
questionnaire est présentée dans le Chapitré. 3. 

3. 6'4chelle de Vineiand a dîé ultilisde pour dvaluer le comportement 
adaptatif {communication, socialisation, autonomi6 dans la vie! quofidieme) 
lors &entretiens menés avec les parents, ou parfois un soignant de r&fé- 
rence. Cet instrument permet d'évaluer les compétences des enfants dans 
les domaines sus-cités ; des normes ont été raueillies sur un grand 
échantillon américain représentatif de 3000 enfants et adolescents âgés de 
8 à 18 ans (Sparow et al. 4 984). tes résultats peuvent donc $tre exprimés 
sous formes de scores standardisés qui décrivent les compétences d'un 
sujet par rappoi-2 à la moyenne des enfants de mgme age de la population 
dc réf6rence. Cette 6chelle d'évaluation est actuellement très utilisée 
auprbs d"échanti1lons d'enfants ayant des troubtes du développement, que 
ce soi1 dans des applications cliniques ou de recherche. Cet instrument est 
decrit plus en détail dans le Chapitre 5, avec les donnees résultant de I'dtude 
d'un Rchantillon normatif fran~ais et recueillies dans le cadre de ce projet. 

S'agissant des jeunes inclus dans i'6chanPilion de patients étudies, un 
total de 89 entretiens a dté réalise au cours de l'année 9989 (durée 
moyenne = 52 minutes), la plupafl Atant conduits avec les parents qui ont 
largement accepté te principe de patîiciper ia l'étude sous cette forme 
directe. Les entretiens ont été conduits le plus souvent h leur domicile, sur 
rendez-vous, mais aussi dans les institutions concern6es ou encore! dans 
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nos bureaux. Au suivi de 1991, un total de 69 entretiens a été réalisé avec 
succés, ce qui porte à 77.5% (69189) le taux de rtlussite du suivi pour cet 
instrument. L'analyse des données de i'échelfe de Vineland est présentée 
au Chapitre 2 pour les entretiens de 1989, et dans le Chapitre 3 pour les 
entretiens du suivi de 1991. 

4. Afin de réduire iavariabilité diagnostique dans cette étude muhicentrique 
et decomparer entre elles plusieurs approches nosographiques récentes de 
l'autisme infantile, I'Autism Diagnostic Interview (AL?/) (Le Couteur et al. 
1989; Fombonne 1992b) a été utilisé par fe même investigateur lors 
d'entretiens semi-structurés conduits avec la mére evou le père (n=43 ; 
durée moyenne: 3 heures). Les principes directeurs de I'ADI, et ses 
performances diagnostiques sont decrites plus en détail dans le Chapitre 4 
et en Annexe 3. 

5. Le questionnaire aux famiksde 1 O pages a éttlte conCu pour recueillir 
leur témoignage sur l'impact, dans leur vie professionnelle, personnelle, 
familiale, etc.. des difficultés de développement de ieur enfant à différents 
stades de sa vie, et pour décrire leur degré de satisfaction avec les services 
existants. Les détails du questionnaire sont présentés avec les résuitats de 
cette enquête au Chapitre 6 et en Annexe 5. 

A. Eihique et IibertBs 

Conformément à la Loi du 6 janvier 1978 relative à l'informatique, aux 
fichiers et aux libertés, le traitement informatique des données recueillies 
dans cette étude devait être déclar4 auprès de la Commission Nationale de 
l'Informatique et des Libertés. 
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Compte-tenu du niveau d'engagement différent des équipes par rapport 
au projet, il nous a Pallu concevoir un mode de collecte des données qui 
permette 8 la fois d'entrer en contact, pour I'équipe de recherche, avec les 
Oamilles el leurs enfants lorsqu'apr&s avoir été dûment prévenues, elles 
acceptaient je pPincipe de ces contacts directs, et !P la fois de collecter des 
donnees sur des enfants tout en maintenant un anonymat strict dans les cas 
où les familles, une fois prevenues, auraient refusé de participer aux 
entretiens, ou bien encore pour les cas où les cliniciens auraient refusé, pour 
des raisons leur appartenant, le principe même d'associer les parents au 
projet de recherche. Cette derniBr@ bventuaiité est survenue dans au moins 
un centre systématiquement. 

ha pracédure pour contacter les familles et obtenir i iur consentement 
pour participer au projet a donc ddû prendre en considération toute ia diversittS 
de ces obslactes. Dans un premier femps, une feître d'information, signée 
du directeur du projet et écrite sur un papier ài entête spécial pour l'étude, a 
Bté adressée par les medecins participant a l'étude àchacun des parents (ou 
$quivalents) des enfants, une fois que ces derniers amientété sélectionnés 
par leur équipe. Cette lettre les informait de la possibilité d'inclure leur enfant 
dans l'étude, et qu'un transfert de données du médecin traitant vers I'équipe 
de recherche serait fait de maniere strictement anonyme. Pour cela il etait 
pr6vu que l'équipe saignante garderait un fichier manuel assurant la 
correspondance entre un numgro informatique apparaissant sur les borde- 
reaux de correspondance et I'identité du sujet. Cette correspondance, dans 
le cas général, n'est pas connue par l'équipe de recherche. A ce stade, les 
parents avaient 18 choix de s'opposer, en le faisant savoir à leur médecin 
traitant, au principe mgme de la pariicipation de leur enfant au projet de 
recherche. Si ce cas arrivait, l'enfant n'était pas inclus et considéré comme 
un refus de participer, Si les parents ne s'y opposaient pas, l'enfant était 
donc inclus pour le transfert des donnees de médecin traitant ia l'équipe de 
recherche de mani&re strictement anonyme (c'est-à-dire que le question- 
naire psychiatrique initial pouvait Gtre rempli par le m&decin traitant et nous 
gtre transmis). 
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Cependant, nous cherchions l'accord des familles également pour avoir 
des entretiens directs avec elles, dans le but de conduire une étude 
diagnostique et développementale plus détaillée ou d'obtenir des évalua- 
tions standardisées du comportement adaptatif. Par conséquent, quelques 
semaines apr6s que les parents aient accepté le premier principe de 
participer à la recherche, une seconde lettre leur était adressée, toujours par 
l'intermédiaire de I'équipe soignante, les informant du fait que I'équipe de 
recherche cherchait à les contacter directement pour obtenir des données 
supplémentaires que, en tant que parents, ils étaient naturellement les plus 
aptes à fournir. A cette lettre détaillée, était joint un feuillet-réponse compor- 
tant leur numéro informatique qu'il leur était demandé de renvoyer. Au cas 
où ils refusaient les entretiens, ils cochaient la case correspondante et la 
procédure s'arrbtait là, un anonymat strict étant maintenu. Au cas où ils 
acceptaient le principe d'être contactés, ils donnaient leur nom et adresse 
et leur téléphone et indiquaient leurs préférences sur le mode de contact que 
nous devions adopter pour prendre rendez-vous avec eux, Dans ce deuxième 
cas, il y avait donc une levée de l'anonymat puisqu'une correspondance 
entre les numéros informatique et l'identité des sujets devenait connue par 
l'équipe de recherche, mais cette levée de i'anonymat ne pouvait 9tre 
décidée que par la famille seulement et avec son consentement écrit. 

Enfin, nous avions prévu une troisième réponse pour les cas où des 
parents n'auraient pas souhaité ou pu être directement impliqués dans le 
recueil des données supplémentaires, mais où ils accepteraient le principe 
qu'un membre de I'équipe de recherche recueille auprès d'un membre de 
I'équipe soignante, connaissant bien leur enfant, des données complémen- 
taires. Nous avions prévu cette procédure car nous pouvions évaluer le 
comportement adaptatif avec l'échelle de Vineland en interrogeant directe- 
ment des soignants connaissant bien l'enfant (notamment dans le cas où 
des enfants étaient en internat ou en foyer de vie, euou dans les cas où la 
famille était éloignée géographiquement). Cependant, parce que ce recueil 
des données ne faisait pas partie de la routine clinique des équipes 
soignantes, il était considéré comme une saisie d'informations particuiitCre 
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au projet de recherche pour laquelle un consentement écrit précis de la 
famille devenait nécessaire. Cette procédure a &té utilisée à quelques 
reprises. 

Pour rbsumer, quatre cas de figures ont pu $tre observés dans l'étude : 
O refus de participer : aprds qu'un enfant ait été s6lectionné par une 

équipe soignante, la famille s'est purement et simplement opposée à toute 
participation de l'enfant au projet. 

O participation minimale : cas où les parents ne se sont pas opposés 
;3i l'inclusion de l'enfant au projet de recherche pour la partie transfert des 
données sur un mode anonyme, mais se sont opposés à toute autre forme 
de saisie supplémenîaired'informations par l'équipe de recherche. 

o participation élargie : cas où les parents acceptaient le principe 
pr6cédenî et ont en plus donne leur accord pour qu'un soignant les remplace 
pour le recueil des données supplémentaires (un anonymat strict est 
maintenu, mais l'échelle de Vineland peut être remplie au cours d'un 
entretien organisé entre I'6quipe de recherche et un membre de l'équipe 
soignante). 

O participation active : cas des parents qui ont accepté dYGtre contac- 
tés directement par l'équipe de recherche pour le recueil des données 
supplémentaires (Ievke de l'anonymat avec consentement écrit de ia 
famille). Dans ces derniers cas, qui ont été la majorité, la famille a été 
contactée d'abord pour avoir un entretien avec la psychologue chargée de 
re~p l i r  l'échelle de Vineland. Ensuite, quand cette partieétait lerminbe, il 
a htb propos6 à un sous-6chantillon de parents, de participer à l'étude 
diagnostique développementale approfondie qui impliquait qu'ils acceptent 
de rencontrer Ie mbdecin, directeur du projet, pour un entretien détaillé 
durant environ une demi-journée (voir chapitre 4). 

L'ensemble de cette procédure, compliquée de prime abord, était toute- 
fois nécessaire pour ménager les réticences des uns et des autres, tout en 
respectant les règles de confidentialité et d'anonymat. L'ensemble de 
la procédure et des bordereaux a été transmis à la CNlL dans le courant de 
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l'été 1988 pour obtenir une demande d'avis (demande d'avis no 106.81 8). 
L'examen de notre dossier par la CNILaétécependant retardé en raison des 
difficultés existant à cette époque dans les milieux professionnels à propos 
de l'informatisation des DDASS. La CNIL a donc jugé prGfbrable, avant de 
statuer sur notre demande de traitement informatisé, de renvoyer notre 
projet devant le Comité National Consultatif d'Ethique pour les Sciences de 
la Vie. Le projet a donc été examiné par le Comité National diEthique, lequel 
a entendu le rapporteur, le Professeur Royer, dans sa séance du 25 janvier 
1989 oe sa section technique, à t'issue de laquelle il a donné un avis 
favorable à notre projet. Une fois cet avis obtenu, le dossier a été réexaminé 
par la CNIL qui nous a notifié son avis favorable par sa délibération n089-1 5 
du 28février 1989 (voir le texte de la délibération de la CNIL dans l'Annexe 

4). 

Les équipes participant au projet ont été informées et une copie du projet 
d'acte règlementaire (PAR) leur a été adressée, avec la consigne de le 
montrer aux familles et de l'afficher dans leurs locaux habituels (secréta- 
riats, etc...). 

B. Information des Associations de Parents 

Parce que le projet était issu d'un groupe où les professionnels et certains 
parents étaient représentés, en tout cas entre les années 1986 et 1988, et 
parce que cela paraissait 6tre également un moyen d'augmenter la partici- 
pation des familles au projet, plusieurs associations ont été informées de 
l'existence de notre projet de recherche (ARAPI, FFAPI, etc...). Nous avons 
également entrepris des démarches auprès de la revue SESAME qui, dans 
son numéro 87 de juin 1988, a fait paraître un encart à destination de ses 
lecteurs (voir en Annexe 4). 
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b'6quipe de recherche était composée de l'auteur de ce rapport, qui a 
coordonn6 les ri6unions avec les équipes et établi les contacts nécessaires 
avec les partenaires du projet, et supervise I'ensernbfe du travail, de la 
conception des moyens de recueil des données à leur analyse. II a recueilli 
directemenP les données diagnostiques présentées au Chapitre 4. 

Une psychologue assistante de recherche a 616 recrutée pour participer 
il l'organisation du projet, assurer le recueil effectif des données par les 
bquipes participantes, vkrifier leur qualité et organiser le codage et la saisie 
des données. Elle a en outre été responsable de l'organisation des entre- 
tiens menés avec I'echelle de Vineland et dont les résultats sont prQsentQs 
aux Chapitres 2, 3 et 5. 

Une psychologue a été3 mise à ta disposition des équipes afin d'organiser 
des bilans psychologiques avec une personne extérieure à l'équipe partici- 
pante. Après avoir mis en avant l'impofiance de ces évatuations dans nos 
discussions avec les équipes, il est vite apparu que, dans plusieurs équipes, 
les psychologues en poste n'avaient pas l'expertise nécessaire pour réaliser 
ces bilans; dans d'autres cas, une crainte avait été exprimée que la 
rbalisation de bilans interférerait avec leurs responsabilités thérapeutiques 
directes (comme thérapeutes d'enfants, ou de leurs familles, inclus dans 
l'6tudz) ou indirectes (comme exergant un rôle &animation institutionnelle 
pafliculier). Pour tenir compte de ces réserves, nous avons donc décidé, en 
accord avec les médecins responsables des équipes, de mettre à leur 
disposition une psychologue extérieure à leur équipe, et expérimentée dans 
la pratique des bilans psychologiques avec des enfants présentant des 
troubles sévères du développement. II était prkw que les résultats de ces 
bilans soient retransmis à l'équipe sous la forme qu'elle souhaitait, afin 
qu'elle puisse en faire un usage clinique immediat. Ce choix avait aussi 
l'avantage de nous permettre de réduire le facteur  psychologue^> dans 
cette étude mufticentrique impliquant de tres nombreux professionnels, et 
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aussi de couper court à ce qui apparaissait souvent comme des rationalisa- 
tions pour ne pas faire ces évaluattions. Malheureusement, cette psychoio- 
gue n'a cependant été finalement sollicitée que par une seule équipe. 

O. Animation de la recherche 

Plusieurs modes d'animation du travail de recherche ont été proposBs 
simultanément aux équipes participantes. 

l e  premier a consisté à proposer d'aller expliquer le projet (ses objectifs, 
sa méthode, ses procédures, etc ... ) à l'ensemble des collaborateurs des 
chefs de services qui étaient intéressés par une participation au projet. Ce 
type de réunions d'animation, conduites sur le terrain en compagnie de leurs 
collègues, leur a été proposé à maintes reprises, soit par téléphone, soit par 
des lettres-circulaires. Il a fallu des délais variables d'une équipe à l'autre 
pour que ces réunions soient possibles. Elles l'ont été finalement dans la 
plupart des équipes (sauf trois), et dans certaines équipes, nous nous 
sommes déplacés à plusieurs reprises au fil du projet, pour illustrer certains 
résultats ou certaines techniques utilisées par l'équipe de recherche afin de 
maintenir l'intérêt et la mobilisation qu'if étad nécessaire d'obtenir tout au 
long de cette période. Ces réunions se sont avérées être très utiles en 
donnant une possibilité d'avoir un contact direct entre des collaborateurs 
des équipes et le directeur du projet, et de répondre ainsi à toutes les 
questions qui pouvaient être posées et d'aplanir certaines réticences 
initiales. 

t'autre mode principal d'animation a consisté à organiser des réunions 
de toutes les équipes participantes dans nos locaux du Centre Alfred Binet, 
en soirée, afin d'informer les participants, au début du projet, des buts et de 
ta procédure suivie, du choix des instruments, et en cours de déroulement 
du projet, des premiers résultats sur la participation et la description des 
sujets, etc ... Cependant, il n'a pas toujours été possible aux membres des 
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Bquipes de participer ai ces rBunions organisées dans un endroit Qloigné da 
leur lieu de "tavail et ai des heures souvent tardives. 

Uns troisibme procédure a été! employée sous forme d'association des 
équipes participantes A des communications faites ai un congr$s internatio- 
nal 4voirAnnexe 2). Occasionnellement, nous avons aussi utilisé le bulletin 
du .Groupe du 5 septembre-, diffusé? par IeCTNEWHI, pour informer des 
progrès de cette étude. 

De nombreux contacts directs entre les membres de l'équipe de recher- 
che et les professionnels des équipes se sont bien sûr développés et ont Bté 
impoffants pour !a bonne realisation du travail. 

E Val~risution des r6sssiIbats 

horsqu'à la fin de I'annBe 4994, la collecte des données Qtait pratique- 
ment terminke, nous avons proposé dans une réunion d'animation, et dans 
la lettre-circulaire qui l'a suivie, l'organisation de plusieurs groupes de travail 
autour de thèmes d'analyse varies : aspects diagnostiques, troubles du 
d6veloppement et maladies organiques, aspects psychométriques, etc ... 
pour lesquels des coordonnateurs se sont proposBs. Ifs devaient ensuite 
travailler avec le dirmteur du projet à l'analyse des données en rapport avec 
leurs intérgts. Le but de cette proposition était de mettre en place des 
rrodalités de travail plus efficaces que les rBunions de travail en grand 
groupe, et de suggérer des themes d'analyse sutfisamment spécifiques et 
précis afin de valoriser les résultats de cette e5tudet multicentrique. Ces 
groupes n'ont cependant pas fonctionn9, probablement pour des raisons 
pratiques (eloignement des intéressés, agendas charges, etc ... 1 et sans 
doute aussi parce qu'il est souvent apparu, chemin faisant, qu'une majorité 
de coll&gues cliniciens n'avait pas eu d'expérience prhalable de participa- 
tion à des programmes de recherche de ce type, particuli6rement au stade 
de l'analyse des données. En outre, les circonstances ne nous ont pas 
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permis de nous assurer du bon fonctionnement de ce mécanisme. 
Néanmoins, cette étude a déjà, à ce jour, donné lieu à un certain nombre 

de communications et publications dont la liste figure en Annexe 2. Cette 
monographie prolonge cet effort de communication des résultats. Ce travail 
comporte les principaux résultats de l'étude mais d'autres publications 
devraient dans un avenir proche traiter de l'analyse de questions plus 
précises ayant suscité Isintér&t de participants au projet. 
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CHAPITRE 2 

Etat actuel ea histoire passde 
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Un nombre total de 119 sujets a bt6 finalement inclus dans fa phase 
initiale: de I'$tud@. Le taux de parlicipation ài l'6tude ne peut 4tre évalué avec 
prbcision en raison du mode de s6lection des sujets dans IY4tude et de la 
prmbdure suivie. Les bquipes paflicipantes devaient nous informer des 
refus de participer des familles. Deux cas ont btb porîbs h notre connais- 
sance. Dans deux autres cas, cerlains enfants qui r6pondaient aux critares 

Dans une publication antérieure (Fornbonne et Achard, 19911, la taille de 
Séchanîilion était estimée à 120 sujets, Depuis low, une vérification systématique des 
Wchiers, prkisément destinée à débusquer cet 4ventuel probltome, a permis d'iden- 
tifier un sujet qui avait été compté deux fois dans ce premier rappofi, L'explication de 
ce double comptage tient au fait que le sujet en question avait 6té inclus dans I'c5kide 
à la date initialement fixee par une première dquipe. Peu de temps aprias, ce sujet a 
changé d'institution et a 6th confié à une autre &qui* wparPicipant au projet, laquelle 
l'a indépendamment inclus puisque, comme indiqud au Chapitre I, nous avions dû 
laisser une cemine flexibilit6 temporelb aux équipes par rapporià la date d'inclusion 
fixe@ dans le protocole initial. Comme les données nous avaient été transmises de 
n?anièreanonyme, nous n'avions pas de moyen d'dvitercet6cueil. N6anmoins, alefi6 
par cette possibilité, nous avons dans un second temps cherché. des "doubles" en 
examinant les dates de naissance et le sexe des sujets dans les fichiers informati- 
ques. Cette vdrification nous a permis d'identifier le double en question, apr4s 
verification auprgs des équfpes concern6es. 
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d'inclusion n'ont pas été sélectionnés par les équipes qui jugeaient que la 
sollicitation des familles interférerait avec te travail thérapeutique en cours. 
En raison même de la procédure initiale de contact des familles par 
l'intermédiaire des équipes participantes, il n'a donc pas été possible B 
l'équipe de recherche de recenser précisément tous les enfants répondant 
aux critères d'inclusion dans les équipes associées afin de déterminer 
ensuite un taux d'inclusion et de participation. Toutefois, dans 4 équipes, 
nous avons pu vérifier directement que les sujets avaient été correctement 
recensés et les familles systématiquement prbvenues. Sur ce sous-échan- 
tillon de 47 sujets, 46 ont été inclus et 1 famille seulement a refusé. Le taux 
de participation des familles peut donc dtre considéré comme excellent, ce 
que confirment les taux élevés de participation élargie ou active des familles 
aux recueils de données complémentaires. 

La date d'inclusion a varié entre 1988 et 1989, mais la plupart des sujets 
ont été inclus dans l'étude au printemps de l'année 1988. Douze équipes ont 
participé au projet, dont onze dans la région parisienne et u-ne en Loire- 
Atlantique. Neuf équipes sont des équipes d'intersecteurs de psychiatrie 
infanto-juvénile, une autre est un foyer de vie pour jeunes adultes et une 
autre un hôpital de jour pouradotescents. L'équipe de province est un institut 
médico-éducatif. Le nombre de sujets par équipe varie d'un minimum de 4 
(équipes I et P) à un maximum de 19 (équipe D) (médiane=10 sujets). 

Le Tableau 1 résume les principales caractéristiques de l'échantillon. 
Les sujets ont été sélectionnés par le diagnostic du clinicien, donné dans la 
classification française (CFTMEA) et sont présentés en suivant les catégo- 
ries de la CFTMEA. II y a49 sujets autistes (les catégories 1 .O0 (Autisme de 
Kanner) et 1 .O1 (Autisme atypique) ont été regroupées en une seule classe : 
Al), 29 cas de psychose déficitaire (catégorie 1.02 : PD) et 41 cas de 
dysharmonies psychotiques (cathgorie 1.03 : DP). Aucun sujet présentant 

Voir Chapitre 1 pour une définition de ces termes. 
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Tableau 1 : Caractéristiques cliniques de l'échantillon 

a : x2 et tests "re studenî (pa0.05) ; 
Al : autisme infantile 
PD : psychose d6ficitaire 
DP : dysharmonie psychotique 

g, : Evaluation r6trospective faite par fe psychiatre traitant (critere D du 
DSM-I II-R) 
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d'autres troubles n'a été inclus dans l'étude. Dans la suite de ce rapport, la 
plupart des résultats sont présentés en comparant ces 3 groupes (AI, PD et 
DP) entre eux ; dans certains cas, les groupes PD et DP ont été regroupés 
en une seule classe de «Autres Troubles du Développement» ou -Troubles 
non a~tistiques du développement» pour simplifier la présentation. Dans 
chaque Tableau, les différences entre catégories diagnostiques ont été 
examinées d'abord globalement, puis deux à deux entre chaque paire de 
groupes diagnostiques, et ces derniers résultats sont exprimés dans la 
colonne de droite des Tableaux. Lorsque des différences significatives ont 
été trouvées (au seuil 5%, sauf indication contraire), elles sont indiquées par 
les symboles <O» ou tandis que le signe a,» dénote une absence de 
différence entre les groupes de part et d'autre de la virgule. 

Dans le Tableau 1, tes relations entre le diagnostic du clinicien donné 
dans la CFTMEA avec le DSM-III-R sont présentées, ainsi que celles avec 
les diagnostics obtenus sur un sous-échantillon de 43 sujets évalués avec 
un entretien diagnostique approfondi reposant sur les critères diagnosti- 
ques de la CIM-IO (voir Chapitre 4). Bien qu'une traduction de la version 
préliminaire de la section de fa CIM-10 concernant les troubles globaux du 
développement avait été faite par l'auteur et mise sous forme de brochure 
séparée, avec son glossaire et son mode d'utilisation, à la disposition des 
participants, il est apparu clairement sur les questionnaires que la CIM-10 
avait été extrêmement mal utilisée par les cliniciens participant à l'étude, en 
particulier parce que certaines catégories diagnostiques qu'elle contient 
(par ex. Trouble désintégratif, Syndrome d'Asperger, etc,.,) étaient mécon- 
nues des cliniciens français. Les écarts entre la CFTMEA et les nosogra- 
phies internationales ont été décrits et commentés ailleurs (Fombonne, 
1992a ; Fombonne, 1994). La bonne concordance observée dans le 
Tableau 1 entre le diagnostic du clinicien et le diagnostic dérivé de l'usage 
d'un instrument de recherche (AD11 souligne apparemment une bonne 
convergence entre la CFTMEA et la CIM-1 CD, mais elle ne devrait pas être 
surestimée ni généralisée à d'autres échantillons de patients. Une discus- 
sion détaillée de l'utilisation de l'AD1 dans cette étude est donnée au 
Chapitre 4 et dans l'Annexe 3. 
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Le DSM-Ill-R se pr6sente comme une check-list symptomatique qu'il est 
plus facile de remplir et A laquelle un algorithme diagnostique est appliqué 
secondairement. Comme le montre le Tableau 1, presque tous les autistes 
rbpondaietlî aux critAres diagnostiques du Trouble Autistique du QSM-III-R. 
Cependant, plus de la moiti& des PD remplissait aussi ces crit8res et environ 
un sixième des sujets dans la catégorie QP. Cette forte proportion de 4aux 
positifss avec le DSM-III-W a dé]& 6% notbe dans la IiUérature et dans les 
Qtudes pilotes qui ont conduit àI f'&laboration des crithres diagnostiques du 
BSM-III-W (Spitzer et Siegel, 1990). Ce manque de spbcificité du DSM-III- 
W dans notre Bchantillon est pat?iculihïement marquB en raison de I'impoï- 
tance du retard de d4veloppement de la plupari des sujets. Une discussion 
plus détaillée de ces notions estdonn6e plus loin et aussi dans le Chapitre 4. 

Les modes de prise en charge des sujets sont significativement différents 
en fonction du groupe diagnostique, les DP &tant suivis moins .souvent en 
internat de semaine ou en hospitalisation temps plein que les deux autres 
groupes (Chi-2 = 17.4 ; ddl = 4 ; p<0.09). Cette différence reflète en es- 
sence un degré moindre de s6v4rit6 des troubles du d6veloppement des QP, 
qui est retrouvé dans toutes les autres analyses. Un sujet autiste était & la 
maison ; il aété inclus par une équipe OU il était suivi de façon hebdomadaire 
en ambulatoire. Les 9 sujets en foyer de vie correspondent aux jeunes 
adultes inclus dans un foyer de vie de la r6gion parisienne. Au moment de 
l'inclusion dans l'enquête, la durBe moyenne de prise en charge des sujets 
dans les institutions 06 ils ont éî6 s6lectionnQs est de 55 mois (SD = 32). La 
dispersion des valeurs, indiqu6e par I'QcarP-type 6lev6, témoigne de la 
variabilité de I'anciennetB de la prise en charge qui est en partie aflribuable 
B 19k6térog6néitB en âge de notre Bchantillon, certains adolescents parmi les 
plus âgés ayant récemment été admis dans les institutions associées à 
l'étude ; il n'y a cependant pas de diffkrence entre les trois groupes pour 
cette variable. 
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L'âge moyen des sujets est de 15 ans (SD=3.3) au moment de l'inclusion 
dans I'étude, avec une grande dispersion (10.3 à 25.0 ans). Cependant, 
l'étendue de I'âge est comparable dans chaque groupe et I'âge moyen ne 
varie pas avec le diagnostic. En revanche, la répartition par sexe est 
différente entre les 3 groupes diagnostiques. Le rapport garçons/filles 
observk chez les autistes reflète la typique sur-représentation des garçons 
dans ce groupe (Fombonne 1995a), encore que le sexe ratio relativement 
bas témoigne du retard développemental prononcé des autistes inclus dans 
I'étude. En d'autres termes, ce groupe d'autistes est retardé, et les autistes 
de .haut niveau. ne sont pas représentés dans cet échantillon. Le sexe ratio 
est très différent pour les deux autres groupes. Pour les PD, il est, comme 
dans le groupe des déficiences mentales, voisin de 1. En revanche, dans le 
groupe des DP, la sur-représentation des garçons est significativement plus 
marquée et semblable à celle généralement décrite pour les troubles 
sp6cifique.s du développement (Fombonne 1995b). 

Comme nous l'avions prévu, l'évaluation psychométrique s'est avérée 
insatisfaisante dans cette étude. Dans les réunions préparatoires, nous 
avions mis l'accent sur la faisabilité et l'intérêt des bilans psychologiques, et, 
bien qu'une psychologue extérieure aux équipes eût été mise à leur 
disposition (voir Chapitre 1 ), une seule équipe fit appel à ses services. Cette 
difficulté de recueil d'informations pourtant élémentaires justifie après coup 
notre choix de recourir à des évaluations standardisées conduites par 
l'équipe de recherche, telles que la mesure du comportement adaptatif par 
l'échelle de Vineland, afin d'obtenir des estimations, homogènes et indé- 
pendantes, du niveau de fonctionnement des sujets inclus dans I'étude. 
Néanmoins, il a été possible d'obtenir une estimation du niveau intellectuel 
sur 3 niveaux (pas de retard, retard léger (50-701, retard modéré ou sévère 
(<50)) en combinant les informations obtenues de plusieurs sources. En 
premier lieu, nous avons donné priorité aux estimations de l'efficience 
obtenue lors d'examens psychologiques conduits avec des tests standards 
dans la période récente. Cette information était disponible pour 40 sujets, 
avec une moyenne de 57.6 pour le QI total (étendue : 22-88), de 59.2 pour 
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le QI verbal (étendue : 23-91), et de 62.2 pour le QI performance (étendue : 
600-1031. Pour 49 autres sujets, une tentative d'évaluation psychologique 
avait éte faite qui avait men& Ot une estimation approximative du niveau (ie : 
«niveau inf4rieur à 4 ans-, etc ... ) ou à la formulation «intestable». En 
l'absence cl'évaluations psychom6triques compl&tes, ce#@ information a et$ 
utilisée pour estimer le niveau intellectuel et, en pratique, les 29 sujets pour 
tesquels une estimation quantitative de l'tige de fondionnement était dispo- 
~ i b l e  ont At4 class4s dans la catégorie du retard mod6r6 ou sévqlre. Pour les 
20 sujets  inte test ab les^> restants, diffkrentes possibilit6s ont ét6 envisagées 
pour les classer. L'examen du niveau du langage et d'autres facteurs 
associés (niveau éducatif, type de placement, etc..) suggérait fortement 
qu'ils etaient tous s@vBremenP retard&, un r6sultat que nous avions déjài 
&tabli dans une autre &tude menhg sur une plus grande échelle (Fombonne 
et du Maaubrun, 4 9921. En outre, nous avons comparé les scores obtenus 
& 196chelle de Vineland pour les «intestables» avec ceux obtenus pour 17 
sujets ayant un retard considéf4 comme lkger et pour 46 sujets ayant un 
retard sévBre. Les scores standards moyens totaux ài i'échelle de Vineland 
pour ces 3 groupes &taient respectivement de 24.6, 39.4 et 24.2. Les 
mêmes résultats ont 4tb? obtenus pour chacun des 3 domaines, ce qui 
indique que les sujets <<intestables» sont en faitIr&s comparables aux sujets 
tres retardes. En conséquence, les .intestables* ont &té classés dans ce 
groupe. Finalement, torsqu'aucune des deux methodes précedentes n'était 
disponible, nous avons utilis6 i'évaluation du niveau d'efficience fournie par 
la catégorie compl6mentaire de! l'axe 4 de la CFPMEA, qui faif la meme 
distinction entre retard Idoger, modér& ou sév&-e. Ainsi, il a été possible 
d'estimer le niveau de retard intellectuel pour 1 12 des 1 3 9 sujets inclus dans 
/'&tude. Le Tableau 1 donne la r&partition par diagnostic des niveaux de 
retard intellectuel associés, et montre que le groupe DP a un retard 
significativement moindre que celui des 2 autres groupes qui, eux, ne 
different pas Ikn de l'autre (Chi-2=45.5 ; dd1=4 ; p<0.001). Environ neuf 
sujets sur dix ont un retard modérg ou sév3re pour les Al et les PD, contre 
un tiers pour les DP. A l'inverse, un quai? des DQ n'ont pas de retard 
intellectuel ; toutefois, dans cet 6chantilfon, fe quotient intellectuel total 
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maximal est de 88 (et de 91 pour le niveau verbalet de 103 pour le niveau 
performance). Ces résultats sont largement confirmés par les données 
recueillies sur le niveau éducatif dans los trois groupes (voir Tableau 9). 

Les 3 groupes diffèrent aussi significativement pour I'âge d'apparition 
des troubles, avec une apparition nettement plus tardive des troubles pour 
les DP et aucune diffbrence entre les At et les PD. II est particulièrement 
notable que, dans cette étude, comme dans la plupart des études interna- 
tionales menées sur des échantillons plus grands (Rogers et DiLalla, 1990 ; 
~olkmar et al;, 1994), I'âge moyen d'apparition des troubles chez les autistes 
se situe dans le troisième semestre de vie. Dans lietude pilote du DSM-IV 
(Volkmar et al. 1994)' I'âge moyen d'apparition des troubles chez 454 
autistes était de 12.7 mois, un resultat pratiquement identique au nôtre. 
L'absence de différence significative entre les At et les PD pour I'âge 
d'apparition souligne à la fois l'équivalence dans la sévérité du retard de 
dhveloppement observé dans chacun de ces deux groupes et I'absence 
relative de spécificité de cet âge d'apparition des premiers troubles par 
rapport au groupe diagnostique. De ce point de vue, le groupe des DP se 
démarque nettement des deux autres par un âge moyen d'apparition 
beaucoup plus tardif. 

t e  nombre moyen des facteurs associés apparaissant sur l'axe 2 de la 
CFTMEA est également indiqué dans le Tableau 1. Pour les facteurs 
organiques, une difference apparaît qui indique une fréquence plus élevée 
de complications biologiques dans le grospe des PD. En revanche, les AI et 
les DP ne diffèrent pas à cet égard. Aucune différence n'apparaît en ce qui 
concerne les facteurs d'environnement. Malgr6 un nombre moyen élevé de 
facteurs environnementaux dans l'ensemble de IEchantillon5, l'importance 
de ce résultat réside dans I'absence dedifferencesentre les 3 groupes pour 
ces facteurs d'environnement qui contraste avec la présence d'une diffé- 
rence dans le nombre de facteurs organiques. 

Ce nombre élevé témoigne largement du caractere général, et imprécis 
dans ses relations avec la psychopathologie, de !a définition de ces facteurs 
dans la classification. 



Ces données descriptives sur les sujets inclus dans cette étude montrent 
que trois groupes relativement distincts sont inclus dans cette étude. Ainsi, 
les A1 different des 630 paf une fréquence moindre des facteurs associés 
&origine organique et par un sexe ratio Pr& différent. ils se diffbrencient 
aussi des b)P par une fréquence et une intensité plus élevée du retard 
intefl4x:tuel, et par leur sexe ratio ainsi que par I3ge #apparition plus 
pr&ace des troubles. De la meme fa~on, le groupe des PD est different de 
celui des DP par l'âge de début, te niveau intellectuel, les facteurs organi- 
ques associés, et le sexe ratio. Ces résultats justifient que dans ta suite de 
ce rapport, ces trois groupes soient, dans la plupart des analyses, présentés 
de fqon  séparée, et comparés entré, eux. 

2. COMPOSITION DES ~ IUIPE~ EN PERSONNEL 

Une description de la composition en personnel des équipes participan- 
tes avait été demandée! au début du questionnaire initial. Les différentes 
catégories de personnel &aient d8taillées et, pour chacune d'entre elles, le 
nombre de temps pleins, de temps partiels (avec le pourcentage correspon- 
dant) avait été demandé. Pour chaque type de professionnel, nous avons pu 
calculer le nombre d'équivalents temps plein. Les r6sultats sont montrés 
dan.; te Tableau 2. ha catégorie «Autres médecins* inclut les médecins 
genéralistes, pediatres, elinternes associes aux 6quipes. ha catégorie 
«Autres non medecins* inclut des personnels variés tels que 
musicothérapeutes, professeurs dl&ducation physique, ergothérapeutes, et 
différentes cat6gories de stagiaires. Dans te Tableau 2, les résultats sont 
présentés en moyennes d9$quival@nts temps plein, sépar6menl pour les 
institutions et pour lessujets de notreéchantillon. Bienque les résultats aient 
une distribution semblable, leur nature est fondamentalement différente, 
Dans le premier cas (3 colonnes de! gauche), les données s'appliquent aux 
32 institutions qui sont incluses dans l'étude, indépendamment du poids 
qu'elfes représentent, en termes de? nombre? de sujets, dans notre 4tude. 
Dans le deuxieme cas (3 colonnes de droite), les rbsultats moyens sont 
rapportés Cb chaque sujet de l'étudé, et sont donc plus sensibles au nombre 
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Tableau 2 : Composition des équipes en équivalents-temps plein (ETP) 
par type de professionnel 

1 : A = nombre total d'équivalents-temps pliein 
2 : R I  = nombre d'équivalents-temps plein divisé par le nombre de 

places maximal de l'établissement 
3 : R2 = nombre d'équivalents-temps plein divisé par le nombre de 

places actueltement occupees dans I'étabfissement 
4 : voir texte 
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de sujets inclus dans une insPiPuîion donn6e. Les taux bruts moyens 
(colonnes A) refletent l'environnement institutionnel et des sujets de i'khan- 
tillon indépendamment de lataille des institutions, tandis que les rapports R 1 
et R2 sont des indices qui prennent en compte la capacité d'accueil 
théorique et effective de l'institution au moment de IYenquo)lre. Ces rapports 
sont les plus int6ressants à commenter. En moyenne, les sujets de notre 
$tude bénéficient de presque un temps plein de temps professionnel 
curnul6. Ce temps se d$compos% en environ 60% de temps éducateurs et/ 
OU infirmier, de 13% de temps m&dical, el de 7% de temps instituteur. 
Enviiion "i S 13 temps pleins das travail professionnel sont disponibles dans 
l'environnement institutionnel des enfants. Pratiquement aucune différence 
n'existe entre les rapports W 1 et R2, ce qui suggbre un taux d'occupation 
optimal des institutions. 

Les criteres diagnostiques du %)SM-Ill-R pour le Trouble Autistique 
avaient eté inclus dans le questionnaire médical initial afin d'examiner la 
concordance entre cette classification et les deux autres utilisées pour 
l'étude (voir Chapitres 1 et4) et de dbcrire à un niveau plus sémiologique la 
nature des symptômes considhrbs perîinents par les cliniciens dans leur 
evaluation diagnostique. Au début de l'étude, aucune traduction française 
n'était encore disponible et nous avions traduit lasection correspondante du 
DSM-III-R dans un fascicule separé mis rà la disposition des équipes 
participantes. t l  n'a pas été possible d'organiser des réunions de presenta- 
tion de cette nomenclature ni de former les cliniciens concernés par des 
exercices, comme cela est souvent fail. 



Le Tableau 3 présente la sensibilité et Iaspécificité6 de chaque critère 
diagnostique du DSM-III-R. les  symptômes les plus fréquents chez les 
autistes (c'est à dire ceux ayant une secsibilité élevée) correspondent aux 
critères A5, A4, 84 et A2. Trois de ces critères se trouvent dans ta section 
A qui évalue la qualité des interactions sociales. Les symptômes les moins 
fréquents (sensibilité basse) correspondent aux critères BI,  C4, C3 et Al.  
La sensibilité moyenne est de 78% pour les 16 critères diagnostiques, avec 
une étendue de 37% (BI) & 94% (A5). La spécificité a été calculée 
séparément pour les groupes des PD, des DP et pour la combinaison de ces 
deux groupes de comparaison. La spécificité varie en fonction du groupe 
dans lequel elle est calculée, sauf pour les critères 81, C3 et C4. Pour 
chaque critere, la spécificité est cependant plus grande pour le groupe des 
DP, un résultat qui est confirmé par ta différence importante de spécificité 
moyenne pour chaque groupe (45% contre 74%). Ce résultat indique que 
beaucoup de symptômes indexés par les critères diagnostiques pour le 
Trouble Autistique sont aussi rencontrés chez des sujets non autistes et que 
cette proportion augmente pour chaque symptômes dans le groupe présen- 
tant un retard développemental plus prononcé (PD). La spécificité moyenne 
pour les deux groupes combinés est de 62%, les symptômes les plus 
spécifiques étant BI, C3, A l  et 52. II est particulièrement notable qu'aucun 
de ces 4symptômes n'a une sensibilité particulièrement élevée. La dernière 
colonne indique la valeur diagnostique globale de chaque critère qui tient 
compte simultanément de la sensibilité et de la spécificité de l'item, c'est à 
dire de sa fréquence respective dans le groupe des autistes et dans les deux 
groupes de comparaison. Les items A l ,  C3, Cl,  82, A3 et A4 ont les valeurs 
prédictives totales les plus élevées (>=72%). 

Dans l'ensemble, ces résultats montrent qu'aucun signe ou symptôme 
n'estpathognomonique de l'autisme. De nombreux critères diagnostiques 
de t'autisme inclus dans le DSM-III-R sont trouvésavec des fréquences 

Pour une definition de ces notions, le lecteur peut se rapporter 6 une publication 
antérieure (Fombonne et Fuhrer, 1991 ). 
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Tableau 3 : Sensibilitg, spBcificitII! et valeur pr&dictiv@ totale (VPT) des c4k- 
res diagnostiques du DSM-Ill-R pour I'auîisme 

4 Inferactmn m a / @  

1 Pas de consciance &s autres 

3 Pas d'tmltatron 

1 Pes de communication 

4. Farote anonab 

5 tangage anomal 

2 P t w p a t h n s  serûom,i&s 

3 DBiresse si changementr 

4 tn~istarice sur miitines 

a : Lorsque les rangs sant égaux, la valeur moyenne du rang est 
présent6e. 

b : La VPT est calcufe?e pour ta comparaison entre autistes {Al) et tes 
deux autres groupes (PD et DP) combinés. 
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élevées chez les non-autistes, et la spécificité moyenne des critères du 
DSM-III-R est médiocre, particulièrement si l'on restreint la comparaison a 
un groupe non-autiste mais accusant des retards de développement aussi 
importants que celui de notre groupe d'autistes. La sensibilité des criteres 
diagnostiques se rapportant aux anomalies de l'interaction sociale est éle- 
vée, mais la valeur prédictive totale la meilleure est trouvée pour des items 
appartenant aux trois domaines différents de définition de l'autisme. Ces 
résultats sont en accord étroit avec ceux dérivés de l'étude pilote interna- 
tionale des critères diagnostiques du DSM-III-R (Spitzer et Siegel, 1990). 

Le Tableau 4 donne une description plus détaillée destypes de facteurs 
organiques et environnementaux, pour chacun des 3 groupes diagnosti- 
ques. Ces facteurs ont été relevés par les médecins d'après les informations 
surtout rétrospectives dont ils disposent au travers du dossier médical ou 
des entretiens avec les parents. Ces facteurs ont ét6 codés sur le second 
axe de la CFTMEA7. Aucune vérification de la validité de ces données n'a 
pu être faite. En conséquence, les fréquences absolues avec lesquelles ces 
facteurs sont rapportés dans chaque groupe sont bien moins importantes à 
considérer que les difldrences de fréquence entre les 3 groupes. En effet, 
si des biais existent dans la mesure de l'exposition à ces facteurs, il n'y a pas 
de raison de penser que ces biais produisent des erreurs de mesure 
différentes dans chaque groupe, que ce soit pour leur direction ou leur 
amplitude. 

Comme le nombre moyen de facteurs organiques le montrait déjà (voir 
Tableau 1)' la fréquence d'au moins un facteur organique est plus éievCte 
dans le groupe PD que dans les deux autres. L'examen des types de 

Dans les tableaux, ces facteurs sont designés de manière résumée. Le lecteur 
peut se rapporter à la CFTMEA et à son glossaire pour une définition plus exhaustive 
des facteurs de I'axe II de cette classification. 
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facteurs organiques impliqués montre que, pour 5 types de facteurs sur les 
six classes de facteurs étudiés, les PD ont des fréquences plus &levées que 
les BisPres groupes. L'incidence des facteurs perinataux et des convulsions 
est, clans ce groupe, pai'îiculièrement élevee. En revanche, la fréquence des 
facteurs organiques est remarquablement similaire entre les AI et les OP, 
quel que soit le type de probléme. 

Pour les facteurs 'çenvironnemen$ des fréquences Près élevées (80% 
des cas) de l'occurrence d'au moins t'un de ces facteurs sont rapportées 
pour chaque groupe. Ce phénomkne reflète à la fois la définition très vague 
et large de ces facteurs dans ta CFVMEA, et l'orientation souvent «psycho- 
sociale* des psychiatres fran~ais dans leurs évaiuations cliniques. Cepen- 
dant, les résultats montres pour chacune des 5classes de facteurs montrent 
une absence evidente de sp&ciPicitA des facteurs d'environnasment par 
rapport au groupe diagnostique. En d'autres termes, les fréquences de 
chaque facteur sont globalement similaires pour chaque groupe etl bien 
qu'élevées, il est pela vraisemblable que ces facteurs représentent autre 
chose que des épiphénomenes sans valeur étiologique pour les troubles du 
développement qui concernent cet 6chantillon. Ils peuvent cependant avoir 
plus d'importance pour la prise en charge de ces enfants et l'aide dont leurs 
familles ont besoin. 

Les facteurs portés sur l'axe II de la CFTMIIEA confirment l'incidence plus 
élevQe des facteurs organiques pour le groupe des PD par rapport aux deux 
autres, el  singuliiorement celte des facteurs périnaeaux. Parce que ces 
facteurs apparaissentsp6cifiquement associes rà une catégorie de troubles, 
et parce que leur enregistrement a bté fait trks précocement (c'est-à-dire 
avant la reconnaissance des troubles), cette association est sans doute 
valide ; en outre, les liens entre ces facteurs et les troubles correspondants 
ont une forte plausibilith biologique. En revanche, la frbquence êtlevée des 
facteurs d'environnement dans cet échantillon est non spécifique, II est 
d'ailleurs utile de rappeler ici que, dans la CFTMEA, les facteurs associes 
doivent être codés d7apr6s leur simple presence et non pas en fonction de 
leur rôle Qtiologiqucr pr8supposb 
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Tableau 4 : Facteurs organiques et environnementaux associés, par type et 
par diagnostic 

t 
Al PD DP P 

n (%l n (%) n (%) 

Facteurs organiques 

- anténataux 3 (6) 2 (7) O 

- pbrinataux 15 (31) 14 (48) 8 (20) PD>DP 

- post-nataux 2 (4) 5 (17) 3 (7) 

- gbnbtiqueslcong6nitaux 6 (12) 1 (3) 2 (5) 

- somatiques 8 (16) 6 (21) 6 (15) 

- convu~sions t i  (22) 10 (35) 8 (20) 

Un facteur au moins : 28 (57) 22 (76) 20 (49) PD>DP 

Facteurs 
environnementaux 

- perturbations famille 31 (63) 16 (55) 25 (61) 

- carences 10 (20) 9 (31) 7 (17) 

- négligences 6 (12) 3 (10) 1 12) 

- ruptures des liens 18 (37) 13 (451 15 (37) 

- contexte particulier 25 (51) 16 (55) 20 (491 

Un facteur au moins : 40 182) 23 (79) 35 (85) 
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Une évaluation du niveau de développement des compétences commu- 
nicatives et sociales avait 6th incluse dans le questionnaire de @on ài 
obtenir une image actuelle (fond4e sur les observations moyennes faites par 
les cliniciens au cours des 6 derniers mois) du langage, des modes 
principaux de communication, et de la qualit4 des interactions du sujet avec 
son groupe de pairs. Les r4sultats sont présentés dans le Tableau 5 dans 
lequel les modalit4s de réponse à chaque question ont ét9 reproduites 
fid&Iernent, telles qu'elles apparaissaient sur le questionnaire psychiatrique 
initial. 

Des différences prononcées apparaissent entre les 3 groupes pour la 
capacité à communiquer et pour let langage. Environ deux-tiers des Al et la 
moitié des PD ont des capacités de communiquer réduites ou absentes, soit 
environ trois fois plus que de sujets du groupe DP. Le meme constat est 
obtenu pour ies relations sociales qui sont extr6rnemen.t réduites pour les A1 
par rappori aux DP, le groupe des PD occupant une position interm9diaire 
entre les deux autres. I l  est notable que, pour les autistes (Ai), lasévérit9 des 
aR9rations dans les relations sociales est plus 6vidente encore que celles 
des compéfences communicatives, Toutes les comparaisons statistiques 
d ~ l  Tableau 5 indiquent des di84rences significatives. Presque toutes les 
comparaisons (8 sur 9) deux à deux entre chaque paire de diagnostics 
montrent, après regroupement des modalit6s de réponse en deux catégo- 
ries (2 premieres contre 2 dernières sauf pour le Niveau global du langage 
oLt les 3 premières modalit4s ont &titei! regroupées en une classe), des 
différences significatives au seuil 0.05 dans fe sens indiqué ci-dessus. 
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Tableau 5 : Evaluation clinique du niveau de d4veloppement actuel 

utiîise des phrases globalement coneçtes 

canstnrit des pbmscts grammtimfement immatures 

quelques mots seulement 

par fe fangage principaimi 

combinaiSm @un langage s ime  avec des gesm et 

surtout par des gesfes etiolr des &@es 

Interactions avec les pairs : 

a dm vxait; Bchanges avt% des amis de son fige (autour 
daavith varibes et avec une recimt& dans 

a des échanges IimiUs avec quelques amis (a I'masion 
c['intbr&ts parücuiiers etlou avec une quaiii d'interaction 

pas d'amiti8s iwiiqyant un &kange mutuet iflferacfia~ 
très rMuites autour d'intbr6ts restreints] 
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Une sbrie de 24 questions portait sur Ia s9miologie r&cente obsemo5e au 
cours des 6 derniers mois, chaque question ayant un format binaire de 
réponse (OuilNon). Les rBsuttaPs sont pressentes au Tableau 6. Pour la 
plupart des symptômes, des fréquences tr&s élevcies sont rapportées, ce qui 
sugggre que le seuil trlifisé par les cliniciens pour identifier ces manifesta- 
tions est tres bas. Par exemple, le fait que plus de 85% des sujets dans 
19&chantillon pressentent des symptômes d'anxikté ou d'angoisse (question 
3 du Tableau 6) ou que des troubles de la pensée soient rapportBs chez 
environ un tiers des sujets (question 22 du Tableau 6) jette un doute sur la 
validif4 avec laquelle ces termes sont utilisés, surtout si on garde Ci l'esprit 
les diff icultés d't!?valuation clinique de ces manifestations chez des jeunes 
ayant des niveaux de d6wloppement pai?iculi$rement bas (voir Tableaux 5 
ai 7 en parîicufier). Les comparaisons entre les groupes sont par consé- 
quent plus interessantes Éa regarder. Pour 93 symptames, les differences ne 
sont pas significatives. Parmi les I l  autres comparaisons qui le sont, 9 
correspondent Éa une fréquence plus éfevke de symptômes et 2 seulement 

une fréquence moindre (questions 6 et 241 chez les Al par rapport aux DP, 
les PD occupant une position intermédiaire pour la majorité des cas, Ce 
résultat est aussi reflété dans le score symptomatique total, calculé en 
faisant ta somme des scores aux symptômes individuels (O=Absent ; 1 =Pré- 
sent), pour chaque sujet, et qui reprksente donc le nombre moyen de 
symptômes décrit pour chaque groupe. 
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Comme iildiqué au Chapitre 1, l'échelle de Vineiand a été utilisée auprés 
de 89 informants, parents poLir fa plupart, avec lesquels il a été possible de 
mener un entretien direct pour estimer les performances de leurs enfants 
dans trois secteurs-clés du comportemert adaptatif : la communication, les 
relations sociales et le degré d'autonomie dans la vie de tous les jours. Une 
description plus détaiflée du contenu des domaines et sous-domaines de 
t'échelfe de Vineland est donnée plus loin (voir Chapitre 5, Tabieau 1). Le 
Tableau 7 exprime les résultats de ces évaluations en scores standardisés, 
c'est à dire rapportés à une population étalon de réf6rence oir les scores 
moyens pour chaque domaine sont de 100 avec un écart-type de 15 (voir 
aussi Chapitre 5). Les résultats illustrent l'importance des difficulté adapta- 
tives de ce groupe de jeunes dans chaque domaine étudié, ce dont 
témoignent aussi les scores moyens totaux. Dans cet &chantilion, le niveau 
de performance des sujets se situe de 4 (pour les DP) A 5 (PD) ou plus (Al) 
écart-types en-dessous du score prédit par l'âge chronologique des jeunes. 
En outre, les scores moyens des Al et des PD sont relativement surestimés 
puisque nombre d'entre eux avaient des performances inférieures au 
plancher pour leur âge (201. Conformément aux instructions du Manuel 
d'utitisation (Sparrow et al. 19841, un score de 19 a, dans ces cas, été 
attribué qui ne reflète pas toute la variabilité des performances réelles à ce 
bout de la distribution. C'est la raison pour laqcrelle les écart-types des 
scores standardisés du Vineland sont plus petits pour les groupes AI et PD 
que pour le groupe DP. Afin de comparer les 3 groupes entre eux, nous 
avons donc utilisé des tests non-paramétriques basés sur les rangs. Toutes 
les comparaisons ont été faites d'abord globalement à l'aide de l'analyse de 
variance non-paramétrique de Kruskal-Wallis. 
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Tableau 6 : Manifestations symptomatiqut.~ obseslr6t.s au cours des 
6 derniers mois 

12. Trwbles de la conduite (mensonges, fugues, vois, 

toucher, ouie, etc ... 



Chaque test étant très significatif, des comparaisons des groupes deux 
à deux ont été ensuite faites avec des tests de Mann-Whitney dont les 
résultats apparaissent dans la colonne de droite du Tableau 7. Pour tenir 
compte du nombre élevé de comparaisons effectuées, un seuil plus conser- 
vateur de 0.01 a été retenu comme degré de significativité. 

tes résultats confirment ceux des analyses précédentes et il est impor- 
tant de souligner ici la bonne convergence entre tes résultats des 4vaIua- 
tions obtenues indépendamment par des sources (cfiniciens et parents) et 
des moyens (questionnaires et entretiens semi-structurés) différents. En 
essence, les AI ont les retards les plus prononcés dans chaque domaine. Le 
groupe des PD montre Ies mêmes retards que les Ai dans le domaine de la 
communication et de la vie quotidienne, maispas dans celui des reiations 
sociales où leurs scores sont significativement plus élevés que celui des 
autistes, Ce résultat est important car il soulisne i'importance du déficit, dans 
le domaine des interactions sociales, des autistes meme lorsqu'ils sont 
comparés à des sujets ayant les mêmes retards de d6veloppement qu'eux 
dans les domaines de lacommunication et de l'autonomie. La spécificité de 
ce résultat, et ce profit caractéristique des autistes au Vineland quel que soit 
le niveau de retard associé, a été souligné dans toutes les études récentes. 
En revanche, te groupe des DP montre dans tous les domaines des scores 
supérieurs aux deux autres groupes. 

La Figure 1 montre sous forme graphique les données du Vineland pour 
te score standard total et les scores standard par domaine, par groupe 
diagnostique. 

Les scores bruts de l'échelle de Vineland peuvent être convertis en âge- 
équivalents qui représentent l'âge chronologique moyen auquel le niveau de 
performance observé chez un sujet est atteint dans la population de 
référence. Les âges-équivalents peuvent être calculés par domaine mais 
aussi par sous-domaine. Le Tableau 8 exprime les résultats en termes 
d%ge-équivalents et non plus de scores standards. Les conclusions sont 
identiques ti. celles du tableau précédent. Pour chaque domaine et chaque 
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sous-domaine, les Al ont i'âlge-Qquivalent moyen te plus bas. Le niveau 
absolu des scores illustre, Ià encore, le degr& de s6vbrite des Proubtes du 
d$vik?loppement des jeunes inclus dans cette ibtude, ainsi que leur effet 
sirnultan$ dans des domaines multiples du compo~ement et des compkten- 
ces sociales. 



Tableau 7 : Scores de comportement adaptatif (Bcheile devineland) par 
diagnostic 

a : Tests U de Mann-Whitney. Toutes les différences sont significatives A 
0.01. 
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Figure 4 : Comporlement adaptatif par diagnostic : scores standards rà. 
13&chelle de Uneland 

Score total 

Score total ABC 

Scores par domaine 

COM. SOC. VIE O. 
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Tableau El : Scores moyens (âge-équivalents en mois) à !'échelle devineland 

a : Tests U de Mann-Whitney (pc0.04) 

-- - 
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Une question avait @th insérge dans ie questionnaire pour obtenir une 
estimation, mgme rudimentaire, des acquisitions prBscolaires et scolaires 
des jeunes de notre khantillon. Les rBsultats sont montres dans le Ta- 
bleau 9 qui reproduit fidalement les questions et les rnodatit4s de rhponse 
telles qu'elles apparaissaient dans le questionnaire psychiatrique initial. Les 
rgsultats soulignent à nouveau trois aspects essenîiels. Premiererment, le 
groupe des DP est beaucoup plus hht6rogAne que les deux autres, et une 
proportion substantielle des jeunes de ce groupe a fait des acquisitions 
@piques de l'&as scolaire. Beuxi4mement, les groupes des Al et PD n'ont, 
pour la plupart d'entre eux, fait aucune acquisition utile, ni en lecture, ni en 
bcriture, ni en calcul. Enfin, il n'existe pas de différence entre ces deux 
derniers groupes pour le niveau des acquisitions scolaires. La distribution 
des rkponses par groupe diagnostique est remarquablemeni paralléle à 
celle présentée dans le Tableau 9 pour te retard intellectuel associé. Ce 
rksultat, que laissait naturellement prédire la validité prédictive du niveau 
intellectuel pour les acquisitions scolaires, thmoigne de la validité des 
donnees recueillies dans cette Btude. 

Des donnees ont ét6 aussi recueillies sur le rythme actuel des activités 
pBdagogiques, qui sont présentées ci-dessous. 
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Tableau 9 : Niveau éducatif actuel 

Lit 10 mots au moins 

Lit des phrases simples de 3 ou 4 mots 

Lit des histoires simples à. haute voix 

Lit de sa propre initiatwe 

Lit des livres de niveau du CP au moins 

Ecnt son nom et son prénom 

Ecrtt -10 mots au moins 

Ecnt des phrases simples de 3 ou 4 mots 

Ecrit des messages simples 

Ecrit dôs lettres simples 

h e  sait pas compter 

Sûtt compter jusqu'à 10 

Fait des add~tions simples 

Fart des multiplications et drvis~ons 

Resotd des petits problémes 
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La type de prise en charge psychiatriqu~ ou m$dico-éducative a $té 
pa~iellementd&rit dans les paragraphes 1 et 2. I l  $tait &galement important 
de d&rire, au-del8 de la nature génBrale de ces prises en charge, les 
composantes techniques du travail effectu6 par les bquipes. Des questions 
ont donc été posées sur la fr6quence des psychothérapies, des rkéduca- 
Pions et des activités pbdagogiques spécifiques. heurs r4suttats sont main- 
tenant présentés, tandis que ceux des recours aux médicaments sont traités 
plus loin. 

Un ensemble de 69 sujets (58%) était en psychothérapie au moment de 
1'6tude (Tableau 10). Bans 58 cas (84% des cas en psychothérapie), il 
s'agissait d'une psychotherapie individuelle. Bans les autres cas, if s'agis- 
sait de psychothérapies de groupe. ha description précise du contenu de 
ces traitements, de leurs objectifs caP des techniques utilisées aurait $té 
intQressante à connaître. Cependant compte tenu du caractere ddjà exces- 
sivement sensible pour nombre de professionnels de simples questions 
descriptives sur l'exisPenc8 de ces traitements, il ne nous est pas paru 
possible de le faire. En outre, ce n'&tait pas I'objectif principal de i'btude et, 
pour rBpondre à ces questions plus precises, d'autres moyens d'investiga- 
tion qu'un questionnaire auraient BtQ sans aucun doute nBcessaires. Néan- 
mains, dans le cadre limitB que nous nous Btions lixk, il nous a sembl6 utile 
de recueillir un ceriain nombre ~cf'formations minimales sur le contexte 
gbnéral dans lequel ces traitements se dBroulaient. Nous avons Bgialement, 
au stade de l'analyse des données, proc6dB Ca quelques analyses compa- 
ratives entre sujets en psychothetrapie et ceux qui ne I'Qtaient pas, pour 
Bventuellement identifier les principales caractkristiques associées I'm- 
currence d'un traitement psychotherapique actuel dans cet échantillon de 
jeunes. 



En moyenne, ces traitements sont instaurés depuis 3 ans et 8 mois. Leur 
fréquence hebdomadaire varie de 1 séance (42%) à 2 séancest36%) ou 3 
séances (22%) par semaine. Une grande majorité de ces traitements sont 
organisés dans les institutions fréquentées par les enfants (81 %) et, pour les 
autres (19%), en dehors de I'institution (dont 4 dans un cabinet prive). Nous 
avions demandé quelques informations essentielles sur la personne du 
psychothérapeute. Comme ii étaitvraisemblabieque lella même thérapeute 
pUt s'occuper de plusieurs enfants inclus dans I'Çatude par le même etablis- 
sement, nous avons éliminé les doubles comptes de thérapeutes. Leur 
nombre final n'est donc plus que de 43 personnes. Parmi eux, deux-tiers 
sont des femmes. S'agissant de leur qualification professionneile, la majo- 
rité d'entre eux sont psychologues fN = 24 ; 62%)' et les autres sont soit 
médecins (N = I I ; 28%1, soit ont une autre qualification professjonneile de 
départ (N - 4 ; IO%?. Ilslelles ont en moyenne 42 ans et ont f 2 ans 
d'expérience professionnelle, 

Nous avons ensuitecherché les facteurs associés au déroulement actuel 
d'une psychothérapie. En premier lieu, nous avons regardé s'il existait une 
variation entre les équipes participantes dans la fréquence du recours &ces 
traitements. La fréquence des psychothérapies varie de 17% A 100% dans 
des équipes par ailleurs semblables sur le plan du recrutement. Dans une 
équipe, réputee pour son inspiration psychodynamique, tous les enfants 
étaient en psychothérapie au moment de IY0tude, relativement indépendarn- 
ment de leurs caractéristiques individuelles, comme le sugghrent aussi les 
durées écoulées élevées des psychothérapies qui variaient de 3 ans à 7 ans 
(moyenne = 5 ans) au moment de I'inciusion dans t'étude par ce centre. 
Aucune différence par sexe (garçons : 58% ; filles : 59% ; NS) ni par 
diagnostic dans le recours aux psychothérapies n'a été mise en évidence 
avec des fréquences voisines dans chaque groupe (Al : 53% ; PD : 59% ; 
DP: 63%). Une différence significative a été trouvée pour le retard intellec- 

* II s'agit surtout d'orthophonistes ou psychomotriciens exerçant la fonction de 
psychothérapeute pour certains enfants dans i'établissement où ils travaillent. 
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Puel associé, avec 71 % des enfants ne présentant pas de retard ou qu'un 
retard lhger en psychothérapie contre 53% de ceux ayant un retard plus 
sgv&re (chi-2 = 8.4" 2 ddl ; p = 0.04). Cette diffkrence est confirmbe par 
l'association de la présence de ce traitement avec d'autres variables 
indexant la sév6rité du niveau développemental. Ainsi, si 73% des enfants 
en externat ou en hôpital de jour bétnéficient de ces traitements, cette 
propoî.îion baisse à 43% pour ceux en internat et à 33% pour ceux en foyer 
(pa0.04 ). De la mgme façon, une fofie association esttrouvée avec le niveau 
du langage du sujet, !es psychothérapies &tant obsewées chez 30% des 
sujets sans langage, 52% de ceux ayant quetques mois seulement, et 72% 
de ceux ayant un tangage plus d$velopp$ (Chi-2 = 45.4 ; Sddl ; gk0.001). 

Les rébducations orthophoniques sont moins Orequemment utilisees 
(4 0.4 %). Elles sont en cours en moyenne depuis 34 mois. Les sujets qui en 
bénéficient sont iégerement plus jeunes ( 4  3.7 ans contre 15.0 ans) mais 
cette différence est non significative (t =9.3 ; df =1 1 1 ; p E: 0.1 8). Le nombre 
ce critères diagnostiques du QSM-111-W est significativement moins élevk! 
chez les sujets en rééducation (5.0 contre 9. 1 ; t = 2.8 ; pa0.04), ce que reflAte 
srussi la fréquence moins $levéte de ce type de ré&ducation chez les autistes. 
Le recours aux réBducations ofihophoniques varie de 0% à33% entre les 
institidîions. 

Pius fréquentles (32.8%), les rééducations en psychomotricit6 sont en 
cours depuis 45 mois en moyenne. Le recours à ces techniques est tr&s 
variable d'une équipe ài l'autre, allant de 0% h 9 00%. 11 n'y a pas de diffdrence 
d'âge entre ceux qui sont en rééducation et les autres. Le nombre moyen de 
crit&res du BSM-III-R est en revanche plus élevh chez les enfants qui en 
bénhficient, un r6sultat qui confirme la fr6quence deux fois pius &levée de 
ces r6hducations dans les groupes Al et PD. Ces r$éducations tendent donc 
à Qtre plus souvent utilis6es aupr&s des jeunes ayant des retards de 
d6veloppement sé\IBres et pas de langage, ators que le contraire est vrai 
pour les rééducations orthophoniques. 

Psychoth6rapies et rééducations ont parfois ét6 utilisees dans le passe 
et sont actuellement terminees. Des données sur la frequence passée et 
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cumulée de telles intewentions tsçhniques sont fournies plus loin pour 
chaque groupe diagnostique (voir Tableau 17 et paragraphe 17). 

Six enfants (1 Al, 1 PD, 4 OP) fréquentaient à temps partiel (de 2 à6 demi- 
journées par semaine) une classe de I'Educatton Nationale (classes de 
perfectionnement ou SES). Une autre question portait sur les activités 
proprement pedagogiques organisees dans le cadre deJ'institutionQ. 

Tableau 10 : Psychothérapie, rééducations, pédagogie 

a : x2, tests exacts de Fischer et tests t de gudent (pe0.05) 

$ La question était ainsi formuif?@ : "Dans Sinstitution où il(elle) est suivi(@), suit- 
il(elle1 des activités pédagogiques struckir4es ?" 
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Un total de 75 sujets (63%) suit des activités pédagogiques dans l'insti- 
tution d'accueil. Pour la majodt$ d'entre eux (N=59), ces activités sont 
organisées en groupe tandis qu'elles le sont individuellement pour 4 7 sujets. 
Les 7 autres sujets suivent des activitbs pédagogiques à la fois en groupe 
et en individuel. Dans le Tableau 10, le temps moyen pass& dans ces 
bactivit6s (en heureslssmaine) apparaît sBparBment pour chaque groupe 
diagnostique, avec des diehrences significatives en faveur des DP qui 
b6neficient davantage d'actions $ducatives structurBes, encore que leur 
fr6qtroncg hebdomadaire moyenne (6.6 heures) reste relativement faible 
m6me dans ce groupe. Ces activités pédagogiques sont menées par des 
institrateurs spécialises dans 71 % des cas, par des bducateurs spécialisés 
dans 4 6% des cas, et par d'autres professionnels pour les 43% restants. 

Deux questions diff4rentes dans le questionnaire examinaient la fré- 
quence et la nature des prescriptions de médicaments. Lé! Tableau 11 
montre les résultats. La premibre question porîait sur les traitements 
mbdicaux, pris de fa~on rBguli6n3, à l'exclusion des traitements banaux pris 
pour des affections intercurrentes (ex. un traitement antibiotique pour un 
Btat infectieux passager). Un cinqui&me B un tiers des sujets suivent un 
traitement m$dical au d$bLbP de I'&tude. II n'y a pas de différence entre les 
groupes diagnostiques. haseconde question portait sur la prise de m6dica- 
ments p$yckotrope,s, au cours des 12 derniers mois Dans le cas d'une 
rkponse positive, des pr4cisions sur la nature des prescriptions, ses motifs 
w1 sa durtas au cours de I'ann&e &coul&e étaient demand4ets. Le Tableau 4 i 
montre une forte association entre prescription de psychotropes et diagnos- 
Pic (pa0.05)' avec davantage de recours aux psychotropes par gradient 
diagnostique de sh!v4rit&. Dans la tr&s grande majorité! des cas, ces 
prescriptions correspondent à des neuroleptiques, sbdatifs pour la plupart, 
et à action prolongee dans de plus rares cas. Les motifs de prescription 
principaux Btaient : excitation (22.5%), anxiOP6 (2O%), troubles du sommeil 
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(1 2.5%) et agressivité (1 0%). Les psychotropes sont souvent prescrits en 
association. 

Le recours aux prescriptions de psychotropes varie d'une équipe à l'autre 
mais, dans 1 1 équipes sur 12, la fréquence de leur utilisation est non nulle, 
avec une médiane de 39.5%. Cette fréquence Blevée de prescriptions de 
psychotropes n'est donc pas due à quelques équipes particulières et elle 
refl&te une pratique très générale. Un examen des différences entre sujets 
ayant pris des psychotropes et ceux n'en ayant pas pris au cours des douze 
derniers mois, montre que les sujets auxquels des psychotropes ont été 
prescrits tendent à être plus âgés (1 6.3 ans contre 14.2 ans ; p<0.001) et 
moins compétents dans leur aptitudes & communiquer. Ainsi, une forte 
association est trouvée entre le niveau du iangage (tel qu'il est défini dans 
le Tableau 5) et les prescriptions de psychotropes dont la fréquence est de 
1 : 4 chez les sujets communiquant par le iangage et de 2 : 1 chez les sujets 
sans langage. Ces résultats sont corroborés par une étude des scores au 
Vineland sur le sous-échantillon de 89 sujets pour lesquels cette évaluation 
était disponible, II existe une différence significative en fonction des pres- 
criptions de psychotropes, les sujets en recevant ayant des scores totaux 
moyens plus bas (25 contre 31.8 ; t=-2.2 ; ddl=87 ; p<0.05). Un examen des 
scores moyens obtenus dans chaque domaine pour les deux groupes 
révèle, chez les jeunes auxquels des médicaments psychotropes ont été 
prescrits, des scores plus bas (avec une différence moyenne de 5 points) 
dans les domaines de ta communication et de l'autonomie dans la vie 
quotidienne, et un écart encore plus prononcé pour le domaine des relations 
sociales f 28.6 contre 39.5 ; t=-2.7; ddi=87 ; p<0.01). 

t'incidence du recours aux traitements psychotropes, le type de psycho- 
tropes utilisés et le profil des sujets les plus susceptibles d'en faire l'objet 
représentent un aspect non trivial de la prise en charge des jeunes inclus 
dans cette étude. L'ampleur de ce ph4nomène contraste certainement avec 
le peu d'attention qu'il reçoit en général, ce contraste ayant été également 
observé dans des institutions psychiatriques pour adultes (Fombonne et al. 
1 989b). 
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Tableau 19 : Prescriptions de mdrdicaments, par type et pardiagnostic 

- Mi?dicam(aglfs non psychotropes 

a : Prescriptions au cours des 12 derniers mois 
a7 : Pour les 46 sujets (sur 48 ayant pris des psychotropes) pour lesquels 
ces prBcisions sont fournies. 
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11. CARACTERISTIQUES SOCIO-DÉMOGRAPHIQUES DES FAMILLES 

La composition de la famille et ses principales caractéristiques socio- 
démographiques sont présentées dans le Tableau 12. Les familles sont 
remarquables par leur absence de profil distinctif, tant par rapport a la 
population générale de référence que par l'absence de différences entre les 
différents groupes diagnostiques. Ainsi, la distribution des catégories socio- 
professionnelles (CSP), codées dans la nomenclature de l'INSEE sur 8 
niveaux (1 983), n'est pas différente entre les 3 groupes (Chi-2=4.7 ; ddl=l O ; 
NS), de même qu'il n'y a pas de difference dans l'origine ethnique des 
familtes (Chi-2~2.7; ddl=4; NS). La situation de vie des enfants est 
également similaire, bien que légèrement plus d'enfants dans le groupe PD 
ne vivent pas avec leurs deux parents biologiques, une tendance non 
significative dont I'interprGtation demeure par ailleurs incertaine. L'âge 
moyen du père et de la mère sont remarquablement comparables d'un 
groupe à l'autre (toutes les différences sont non significatives) ainsi que le 
nombre d'enfants dans les fratrieslO. 11 n'y a pas de différence dans le rang 
du sujet dans sa fratrie (Chi-2=4.2 ; ddi=3 ; NS). 

Yactivité professionnelle des méres est similaire dans chaque groupe 
(Chi-2~5.6 ; ddl=6 ; NS). Pour les pères, une tendance non significative 
(p=O.08) apparaît liée à une fréquence plus élevée de péres sans activité 
professionnelle pour les PD. Comme des différences dans la composition 
des familles avaient été notees pour ce groupe par rapport aux deux autres 
(voir paragraphe précédent ; et Tableau 12), nous avons refait la comparai- 
son en ne retenant que les familles où les deux parents naturels sont au 
foyer. Les résultats sont demeures inchangés (Chi-2~5.9 ; df=2 ; p=0.05), 
ce qui indique que cette tendance n'est pas attribuabie aux différences de 
composition des familles. Toutefois, son interprétation reste difficile, et, 

'O Les demi-frères e t  demi-soeurs sont  inclus d a n s  ce nombre. 
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compte tenu à la fois du nombre de tests effectu6s et du faible degre de 
signification statistique, il ne pourrait bien s'agir que d'un artefact. 

Des donn4es ont ét6 aussi recu~illies sur les allocations et aides rques 
par les familles. Trois-quafls des familles (75.4%) perçoivent l'Allocation 
d'Edtacation Sp4cialis6etandis que "1% des sujets font l'objet dune mesure 
de protection des biens. Ce dernier groupe est significativement plus âgé 
que les autres (9 8.5 ans contre 14.4 ans ; p<O.OOf) et represente les jeunes 
adultes de I'Bchantillon. Parmi les aldres aides, 2 familles beneficient d'uns 
aide ménagére, 21 (soit 18.3%) reçoivent une aide pour les vacances et 23 
familles (20.5%) re~oivent des aides d'une autre nature. Quatre sujets 
taisaient i'objet d'une mesure d'Assistance Educative en Milieu Ouvert 
(AEMO), 
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Tableau 12 : Caractéristiques swio-dCtmographiques des familles 

- anlsans. cornrnerçents. chefs d'entreprise 

- professions supërieures 

- pro?esSo1>9 Jntemrëdiaires 

- avec son p6re seul 

- avec 1 parent en couple 

- deux parents de France m6tropolitalne 

- Bge de ta m6re 

- Nombre de freres et soeurs 

-temps paniei 

- temps panlei 
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12. TRAITEMENTS CONCERNANT L'ENTOURAGE 

Le Tableau "1 donne quelques détails sur les relations entre équipes 
professionnelles et familles, et sur l'appréciation portée par les premidres 
sur ces dernières. Dans la majorité des cas, les médecins estiment que les 
familles jouent un rôle favorable sur l'évolution de f'enfant ; ce rôle est jugé 
défavorable dans un quari des cas environ. Aucune différence n'existe ci. cet 
Bgard en fonction du diagnostic. 

La fréquence des contacts entre les familles et l'équipe est d'un contact 
tous les 2 ou 3 mois le plus souvent. De nouveau, il n'y a pas de différence 
par diagnostic. 

ha fréquence des actions thérapeutiques spécifiques est plus élevée 
aupr&s des familles d'autistes, qu'il s'agisse des psychotherapies formelles 
au entretiens de soutien. Cete tendance persiste lorsqu'on tient aussi 
compte des actions d'aide entreprises dans le passé mais actuellement 
terminées. Environ la moitib des familles dans le groupe A1 afait l'objet d'une 
telle action specifique, les taux correspondants étant moindres dans les 
deux autres groupes. 

13. RECONNAISSANCE DES TROUBLES %a PREMIERS CONTACTS 

Le Tableau 14 donne les résultats des questions posées sur I'âge du 
sujet au moment où les parents ont remarqué pour la premiere fois quelque 
chose d'anormal dans son développement, et I'âge auquel les premiers 
contacts ont eu lieu avec des professionnels, specialisés ou non. 
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L'âge moyen de reconnaissance des troubles se situe dans le troisième 
semestre de vie pour les Al et six mois plus tard pour les PD. II est beaucoup 
plus tardif pour te groupe des DP (et significativement plus que par rapport 
aux autistes). Ces données sont congruentes avec le retard de développe- 
ment observé pour chacun de ces trois groupes dans les analyses précé- 
dentes. En outre, pour les trois groupes diagnostiques, cet âge moyen 
coincide avec l'âge auquel fes cliniciens situent eux-mêmes le début 
dbpparition des troubles (voir Tableau 1). II est vrai que, en raison de la 
nature rétrospective de ces données et de leur collecte par l'intermédiaire 
du même informateur (le médecin ayant rempli ie questionnaire), la concor- 
dance entre ces différentes sources d'information ne doit pas être suresti- 
mée car elle pourrait refléter un biais d'information. Cependant, ces don- 
nées convergent remarquablement avec celres connues dans la littérature, 
notamment pour l'âge de reconnaissance des troubles dans les échantillons 
d'autistes. Dans ta majorité des cas, c'est au cours du troisième semestre 
de vie que des anomalies dans le développelient sont reconnues par les 
parents (Rogers et DiLalla 1990 ; Votkmar et al. 1986 ; Volkmar et al. 1994). 
En outre, même lorsque le dépistage des troubles du développement est 
effectué par des professionnels de santé, son efficacité et saspécificité n'ont 
pas été mises en évidence encore avant le début ou le milieu de la deuxième 
année de vie (Baron-Cohen et ai. 1992 ; Johnson et al. 1992). Ces résultats 
devraient sérieusement mettre en garde contre l'interprétation de certaines 
actions entreprises aupr&s de jeunes bébés pour «prévenir une évolution 
autistique,,, 
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Tableau 13 : Aspects thkrapeutiques concernant l'entourage familial 

a : Appr6cib par le psychiatre remplissant le questionnaire. 
k, : Les chiffres entre parentheses donnent la frkquence de ces actions 
thkrapeutiques pour la pbriode actuelle et pour le passe. Par dbfinition, ces 
taux sont 6gaux ou superieurj aux taux actuels. 
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P 

NS 

NS 

881e de I'mtwfge 
consider4 monme a : 

- favorable 

. défavorable 

- impossible à apprécier 
li 

, Frhuence da mntsds avtlr~ 
' hlaipe : 

- au moins 1 bislmois : 

- f lois tous les 2 ou 3 mois 

- moins de 3 foislan : 

AcBionis Ihkrapeutiques 
âp8d.fisjrjmss : 

- psychoth&apie : 

- entretiens de soutien : 

1 -autres : 

Al (Sb) 

62.8 

23.3 

13.9 

25.6 

4.5 

27.9 

1 2.5 (28.6) 

12.5 (22.4) 

6.2 (14.3) 

PD 1%) 

51.7 

17.2 

31.0 

21.7 

47.8 

30.5 

- (1 7.2) 

10.3 (10.3) 

- - 

DP (%) 

51.2 

24.4 

24.4 

39.5 

36.8 

23.7 

4.9 (9.8) 

7.3 (9.8) 

2.4 (22.0) 



Tableau 14 : Âge de reconnaissance des troubles et des premiers contacts 
medicaux 

Al PD DP P 

Age (en mois] de : 

- reconnaissance par parents 14.7 20,2 29.3 AI<DP 

- fer avis demandé 24.8 31.9 40.8 AltDP 

- 1 ère consultation spécialisée 36.5 51.7 59.6 AltPD,DP 

AI (%) PD (%) DP ISQ) 

Premier avis demandé à : 

- pédiatre 52 62 32 

- psychiatre, psychofogue 15 8 16 

- école 2 8 14 

- autres 31 22 38 
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Un premier avis a été demandé par les parents Ca un professionnel avant 
$2  mois dans 28% des cas, avant 2 ans dans 49% des cas, avant 3 ans dans 
66% des cas et avant 4 ans dans 89% des cas. Pour les premihres 
consultations spcl-cialisées, les frgquences sont de 5.4% avant 9 an, 15.2% 
avant 2 ans, 37.5% avant 3 ans, 58% avant 4 ans, et 99.5% avant 5 ans. I l  
existe nhanmoins des différences entre tes 3 groupes diagnostiques pour 
les contacts avec les professionnels, les autistes ayant en moyenne des 
contacts significativement plus précoces avec les professionnels, spkialis- 
'tes ou non (voir Tableau 94)' que les deux autres groupes. Dans la majorité 
des cas, et tout parliculiérement pour les Al et les PB, les phdiatres sont les 
professionnels auxquels le premier avis a été demandé. Ces résultats 
illustrent le rôle des mgdecins non psychiatres dans IYdentification et le 
diagnostic prhcoce des troubles du développement et dksignent certaine- 
ment cetîe catégorie de professionnels comme ktant fa cible utife d'action 
ce formation dans ce domaine. 

Les manifestations symflomatiques dominant les difficultés de dévelop- 
pement au cours des cinq premidres annees de vie ont 6té évatucl-es pour 
neuf grandes catégories. Des commentaires libres pour une description plus 
pr&?cise de la scl-miologie prkoce avaient ét6 prévus dans le questionnaire, 
mais, en raison du caractere sut-tout rbtrospectif de ces données et de la 
qualité et précision inégale des commentaires libres obtenus sur les ques- 
tionnaires, les données ne sont pas présentbes ici avec ce niveau de détail. 
Parmi les 9 classes de symptômes (voir Tableau 4 51, quatre (4,  2, 7 et 99) 
apparaissent relativement non spécifiques et n'ont pas de pouvoir discrimi- 
nant entre les groupes diagnostiques. Parmi les autres, les troubles du 
langage sont les anomalies les plus fr&?cluemment rapporl4es, mais, s'il 
s'agit des troubles les plus fréquents pourchaque catégorie dia~nostique, 
leur spkificité n'est pas marquee notamment en raison de I'absence de 
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différentiation entre les Al et les PD. En somme, ces troubles semblent 
indexer le retardplutôt que la Mviancedans le développement. Tel n'est pas 
le cas des anomalies du développement social et du jeu qui fournissent une 
meilleure séparation entre les trois groupes. Cependant, les résultats du 
Tableau 15 montrent aussi que toutes les anomalies, spécifiques ou non, 
sont rencontrées avec des fréquences élevées dans chaque catégorie qui 
atteignent ou dépassent 50% dans la majorité des cas. Le développement 
est donc affecté simultanément dans différents secteurs sans qu'un profil 
particulier n'émerge de ces données qui ait une valeur prédictive suffisante 
par rapport au type de trouble du développement. 

15. ASPECTS SOMATIQUES ET BILANS MÉD~CAUX 

Le Tableau 16 résume quelques éléments de l'histoire mbdicale des 
enfants. Les poids de naissance moyens des 3 groupes sont normaux bien 
que, dans le groupe PD, il soit plus faible et inférieur à 2800 g, Des 
problémes àI1accouchement sont rapportés dans un quart des cas avec une 
fréquence Iégérement plus élevée pour les PD (un tiers des cas), bien que 
cette différence reste non significative. Les problémes identifiés sous cette 
rubrique sont avant tout des recours à des césariennes (1 7 cas), suivis par 
diverses anomalies dans la présentation, le déclenchement ou l'expulsion 
(forceps, problèmes de cordon, etc..), 

La fréquence des hospitalisations en milieu pediatrique est élevée dans 
cet échantillon (77.1%), et significativement plus dans le groupe PD. 
Toutefois, seulement un sixième des enfants (17%) ont fait l'expérience de 
plusieurs hospitalisations. Différentes questions sur les investigations et 
examens complémentaires entrepris, et teurs résultats, avaient été posées. 
Nous en donnons un bref résumé dans le texte ci-après. Il faut toutefois 
garder à I'esprit que ces données sont, pour la plupart, obtenues rétrospec- 
tivement à partir du dossier médical et que rieur qualité est par conséquent 
limitée. Pour 36 enfants, des investigations radiologiques (radiographies du 
crâne) ont été faites avec 32 résultats négatifs et 4 cas d'anomalies diverses 
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Tablaau 15 : Principales manifestations symptomatiques au cours des 5 
premid3res annkes, par diagnostica 

a : Les symptômes étaient codés comme "Présent", "Absent" ou "Ne sait 
pas". 
Les OA, du Tableau correspondent aux symptômes rapportés comme 
présents, pour I'ensembts de i'effectif. Les comparaisons entre dia- 
gnostics ont 6té faites avec le test exact de Fisher, aprés exclusion 
des réponses "Ne sait pas". 
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sans valeur étiologiqueconnue pour le syndrome comportementai. Dans 13 
cas, un scanner a été pratiqué dont les résultats étaient négatifs dans 9 cas ; 
dans 1 cas, une hydrocéphalie paPtielle a été trouvée, dans 1 autre cas, des 
lésions du parenchyme cérébral ont été reconnues, les deux autres cas 
correspondant à des dilatations ventriculaires. Dans 10 cas, des explora- 
tions biologiques ont été faites (7 résultats ntsgatifs, 3 cas d'anémies). Des 
bilans métaboliques ont ét4 pratiqués dans 33 cas, avec 31 résu!tats 
négatifs, 1 cas d'insuffisants thyroïdienne, et 1 cas #anomalie dans 
t'excrétion urinaire d'un transmetteur. Des cavotypes ont Bté faits dans 35 
cas, avec 3 cas de syndrome du X fragile reconnus, et 3 autres cas 
d'anomalies nettes ftranslwations, etc,,) mais sans rapport connu avec les 
troubles présentés. tes 29 autres cas étaient négatifs. Enfin, des EEG ont 
été pratiqués dans 56 cas, avec 31 résultats négatifs, 1 O cas d'anomalies 
paroxystiques franches, 2 cas de syndrome de Lennox-Gastaut, et 13 cas 
oil tes tracés étaient ~~perturbés~ mais sans anomalie spécifique, 

La fréquence élevée des convulsions (19.5% de I%chantillon) est confir- 
mée dans le Tableau 16 avec une incidence plus marquée dans le groupe 
PD. Dans la majorité des cas, les crises correspondent à des épilepsies type 
grand-mal et la fréquence cumulée des crises est de 3 ou plus pour 60% des 
cas ayant fait au moins une crise convuisive, et de plus de 10 crises pour la 
moitié des sujets concernés. L'%ge d'apparition des crises est précoce, avec 
47% des débuts avant l'&âge d'un an, 67% avant I'Ltge de deux ans, et 77% 
avant rage de trois ans. 

Des hospitalisations en milieu pédopsychiatrique d'un centre hospitalo- 
universitaire ont eu lieu pour un sujet sur cinq f l9,5%), sans différence entre 
les trois groupes, 

Au total, ces données soulignent 1"histoire médicale chargée en compli- 
cations multiples et précoces, et la fréquence des contacts avec le miIieu 
médical d&s lies premiers mois de vie. Ce résultat confirme (voir plus haut, 
section 13) la place prise par les médecins pédiatres dans l'histoire 
médicale des enfants ayant des troubles du dévetoppement. Sur tous tes 
indicateurs de facteurs organiques associés, le groupe des PD est ie plus 
affecte comme cefa avait éte souligné prtsc6drzmment (voir Tableaux 1 et 41- 
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Tableau 16 : Aspects somatiques el bilans médicaux 

a : x2, tests exacts de Fischer et tests t de student (p<0.05) 

Poids de naissance 
(en grammes) 

ProMAmes is 
I'accouchment 
(en 75) 
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wopsychia@ique 
(en %) 

b 

Autisme 
infantile 
(n=49) 

3 203 

24.5 

Psychose 
déficitaire 

(n=29) 

2 785 

33.3 

Dysharmonie 
psychotique 

(n=41) 

3 012 

B.0 

p a  

PD<& 

NS 

1 



16. SCOLARISATION PRÉ-ÉLÉMENTAIRE E l  EL~MENTAIRE 

Environ 3 sujets sur 5 (62.1%) sont allés à l'école maternelle dans 
l'enfance, au moins pour quelques semaines ou mois. La proportion différe 
significativement en fonction du diagnostic avec 82.5% des DP, 55.6% des 
PD et 50% des Al fDP>Al,PD). Pour ceux qui sont altés à la maternelle, ta 
durée moyenne de fréquentation de la maternelle est de 2.47 années chez 
les 72 sujets pour lesquels cette information est disponible, avec une durée 
plus longue pour les OP (2.83 ans) que pour les PD (2.66 ans) et pour les 
AI (1 -89 ans) (Al<DP). 

La proportion de sujets ayant fréquenté l'école élémentaire est substan- 
tiellement moindre (21.8%). Les différences par catégorie diagnostique sont 
encore plus marquées, avec 51 2% des DP, 10.3% des PD et seulement 
4.1 % des Al (DP>Al,Pt)I. t'âge moyen de ~sortie* du système éducatif 
habituel est de 6 ans et 1 O mois, et voisin de 6 ans et 4 mois pour les Al et 
PD, et de 7 ans et 3 mois pour les DP. Au total, environ quatre enfants sur 
cinq (78.2%) n'ont eu aucun contact avec l'école primaire. Parmi la minorité 
des autres enfants, 50% de ceux ayant été à l'école élémentaire ont quitté 
le circuit scolaire à 6 ans et demi, et 75% à 7 ans et demi. 

La trajectoire des sujets dans les filiéres de soin existantes a été ensuite 
retracée dans le questionnaire psychiatrique initial. Des informations beau- 
coup plus sommaires étaient demandées, consistant essentiellement en 
une description du type de prise en charge (hôpital de jour, internat, etc...), 
de la date de début, de la date de fin, et de quelques autres éléments 
descriptifs de ces prises en charge passées. Des questions ont été posées 
séparément sur des techniques couramment utilisées (rééducations 
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orlhsphoniques, autres rééducations, psychothérapies), indépendamment 
QU type de prise en charge prédominant & I"époque de leur mise en oeuvre. 

Les prises en charge avaient 6th definies comme : a) traitement ambu- 
latoire ; b) hhpitat de jour ; C) internat, hospitalisati~n temps plein ; d) autres 
prises en charge de type externat médico-pédagogique ; et e) autres 
interventions (placement familial spécialis6, soins 3 domicile, etc...). Pour la 
suite, les prises en charge en externat médica-pBdqogique ont &té regrou- 
p6es avec celles en hôpital de jour. Les autres intenrentions hautement 
spécialisées sont plus rares et ne sont pas décrites ici. Pour 4tre comptée 
comme une période de traitement ou de prise en charge, un minimum de 
trois mois consécutifs a 4th retenu comme criihre au niveau du codage, afin 
de ne pas compter comme périodes les essais se terminant rapidement par 
un echec, ou les périodes de transition liQes aux vacances ou aux change- 
ments d'établissement. Plusieurs prises en charge @un même type pou- 
vaient être décrites s&quentiellement, te cas &hQant. Le caractere relative- 
ment imprécis de ces données devrait etre néanmoins garde à l'esprit. S'il 
reflete la nature rétrospective de ces informations, il indique aussi que, dans 
un nombre non négligeable dé! cas, l'histoire de ces jeunes avait &t& 
aoubiide» ou était 21 tout le moins mal connue des &quipes s'occupant 
actuellement du jeune. Cabsence #un dossier standardisé consignant les 
p~incipales 4tapes de 1'6volution de ces jeunes dans les filieres mhdico- 
bducatives est un point faible du systeme de prise en charge qui devrait 
pouvoir êffre r&solu aisément. 

Le Tableau 19 donne la fréquence avec laquelle chaque type de prise en 
charge est sumenu dans chaque groupe avant la prise en charge actuelle 
(partie du haut) et la dur4e cumulée moyenne correspondante (partie du 
bas). $"Our tout I1$chantillon, la frequence des prises en charge passées &tait 
rcaspectivement de 58.5% pour les traitements ambulatoires, de 18.8% pour 
les hospitalisations ou internats, et de 52% pour les prises en charge Zn la 
journbe. Significativement moins de sujets dans le groupe DP ont eu des 
prises en charge antérieures «instit~ionnelles», c'est-à-dire impliquant une 
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admission passée en hopita1 de jour ou externat, ou encore en internat. 
Cependant, il faut garder à l'esprit qu'au moment de l'inclusion dans l'étude, 
presque tous les sujets font actuellement l'objet d'une prise en charge en 
institution (voir Tableau 1) et que le Tableau 17 nous renseigne essentiei- 
lement sur les antLSctSdenfs des prises en charge actuelles. 

Pour I%nsemble de I'échantillon, fa fréquence des interventions techni- 
ques était de 26.5% pour les rééducations orthophoniques, de 31 -3% pour 
les autres rééducations (des rékducations en psychomotecité pour la 
grande majorité des cas), et de 55.1 1 pour les psychothérapies. Comme 
l'indique le Tableau 17, il n'y a pas de variation en fonction du diagnostic pour 
ces aspects techniques des prises en charge passées. A I'exception des 
rééducations en psychomotricité, aucune différence n'avait dd'illeurs été 
trouvée dans la fréquence actuelle de ces traitements dans Iy&hantilIon 
(voir Tableau IO). Combinant la fréquence des traitements actuels et 
passés, nous avons calculé que, dans I'ensemble de I'échantillon, ces 
traitements sont survenus à une période au moins de leur vie dans 33.6% 
des cas pour les r4éducations orthophoniques (Al : 28.6% ; PD : 34.5% ; 
DP: 39.0%), dans 54.6% des cas pour les autres rééducations (Al : 55.1 % ; 
PD : 72.4% ; DP : 41.5%), et dans 79.8% des cas pour les psychothérapies 
(Al : 75.5% ; PD : 79.3% ; DP : 85.41). A l'exception d'une fréquence 
significativement plus élevée des autres rééducations pour les PD par 
rapport aux DP (test exact de Fisher ; p=0.0151, toutes les autres compa- 
raisons n3ndiquent aucun effet significatif du diagnostic sur le recours à ces 
techniques thérapeutiques au cours de lavie des jeunes inclus dans l'étude. 

Le reste du Tableau 17 indique !es durées totales des prises en charge 
et techniques thérapeutiques pour ceux qui en ont fait l'objet dans le passé. 
Les effectifs sur lesquels ces durées ont été calculées peuvent être déduits 
de la partie supérieure du Tableau 17 et il est important de se rappeler que 
ces durées portent sur des sous-groupes de sujets à I'intérieur de chaque 
catégorie diagnostique. De nouveau, aucun effet du diagnostic n'est mis en 
évidence. 

- -- 
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Le nombre moyen ds prises an charge ant6rieures (excluant la prise en 
charge éàCPuelle, et les in"reientions 4echniqu4?s) est de! 2.8 par sujet, sans 
diBC.rence significative entre tes groupes (Al : 3.0 ; PD : 2.7 ; DP : 2.61. La 
moiai$ environ des sujets (52.1 %) a eu 1 OU 2 prises @n charge cdiflhrentets 

Tableau '1 7 : Prises en charges anlQriéiures 

- @riodes de bartement ambutatoire 

- kôpiiaf de jwr ; efiernat m6dico-fiducatif 

- internat ; kospitalisa~on temps plein 

- rWum%ons orthophoniques 

- autres rééducafions 

- traitements ambulatoires 

- hapifal de jour ; efiemaf mbdico-éducatif 

- ifitemal ; hospitalisation temps plein 

- &éducations orthophoniques 

autres rééducations 

a : x2 et tests t de student 



avant celie actuellement en cours, 23.5% en ont eu 3,15.l% en ont eu 4, et 
les 9.2% restants en ont eu 5 ou plus. Le nombre de prises en charge 
antérieures est significativement corrélé avec l'âge (rn0.37 ; p<0.001) mais 
pas avec le nombre de critères diagnostiques du DSM-111-R (r-0.11 ; NS) ni 
avec le nombre de facteurs organiques associés de I'axe I l  de ta CFTMEA 
(r=-0.06 ; NS). 

La s6quence des modes de prises en charge depuis la naissance jusqu'à 
la période actuelle a pu être reconstituée. Comme l'analyse de ces évolu- 
tions dans les filières est compliquée &présenter, compte tenu de la diversitb 
des parcours individuels de chaque enfant, nous présentons, dans les 
Tableaux 18, 19, 20 et 21, les principales séquences dans les filières de 
soins. Pour le faire, nous avons analysé dans le détail les 3 premières prises 
en charge et les avons ensuite mises en refation avec la situation actueile. 
Comme la majorité des sujets (75.6%) n'a eu que 3 prises en charge 
antérieures, cette présentation résume toute i'informationsur !es trois quarts 
de I"&hantillon. Pour le quart restant, une ou quelques prises en charge 
survenues entre la 3ème prise en charge et la situation actuelle sont donc 
omises de la présentation. Cependant, le point d'arrivée actuel apparaît 
dans tous les cas et tous les sujets inclus dans l'étude sont représentés par 
!'un au moins des parcours institutionnels présentés dans ces tableaux. Les 
Tableaux 18 à 21 concernent les sous-groupes de I'échantillon total cons- 
titués en fonction du type de la première prise en charga Par commodité, 
nous avons employé des abréviations différentes pour les traitements 
ambulatoires fAMBUtA), pour ies prises en charge en hôpital de jour ou 
externat médico-pédagogique (WDJEXT), pour les hospitalisations ou sé- 
jours en internat (WOSINT), pour les périodes sans traitement (SANSTT), 
pour les autres formes de prises en ct-targe plus compliquées à décrire 
(familles d'accueil, etc ... 1 (DIVERS), et pour les foyers de vie (FOYER). 
Dans chaque Tableau, les effectifs sont présentés, ainsi que les fréquences 
calculées à chaque fois par colonne et par rapport a i"e8ectif total du tableau. 
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Ba Tableau 18 détcrit I'4volution des prises en charge de la majorité des 
sujets (54.6% de I%chantillon) dont la premihre prise en charge avait été 
organisbe sur un mode ambulatoire. ActuellemenP, la majoriP6 de ces 65 
sujets (64.6%) est suivie en externat ou hbpital de jour tandis qu'un peu 
moins @un tiers (29.2%) est en hospitalisation et les 6.2% restants en foyer 
de via. Le Tableau 19 donne 19&volution pour les 29 sujets (24.4% de 
I'Bchantillon) ayant eu leur première prise en charge en institution & la 
journ6e. Là aussi, la majorit6 (58.6%) est encore dans cette situation, tandis 
que 37.9% des jeunes sont en hospi9alisation et 3.4% en foyer. Le Tableau 
20 prbsente les donn6es pour les 9 sujets (7.6% de 1'khantillon) ayant &té 
hospitalis6s dPembl6e. Les résultats actuels sont de 4 sujets en internat- 
hospi.îalisaîion (44.4%), 2 sujets en foyer de vie (22.2%), 2 sujets en 
institLaPion à la journée (22.2%) et 9 sujet sans prise en chargea~tuelle~~. 
Enfin, le Tableau 29 donne les profils des 16 enfants (13.4% de l'&chan- 
tillon) ayant cornmencc3 par d'autres modes de prise en charge. Leur 
si2uation actuelle est ds&rc3 en internat-hospitalisation pour 12 d'entre eux 
(75%)' en institution de jour pour 2 autres (12.5%) et en foyer pour les deux 
derniers f 1 2.5%). 

l1 II s'agit d'un garGon autiste dont la famille a délibk?rément choisi de s'en 
occuper en-dehors des structures de soins psychiatriques. 
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Tableau 18 : Principales filières de prise en charge. 
Première prise en charge en ambulatoire (N=65) 

1 

Prise en charge N O 2  Prise en charge N O 3  Prise en charge actuelle 

TYW N % TYPe N % TY Pe N % 

HDJEXT 50 76.9 HDJEXT 35 53.8 / HDJEXT 38 58.8 

AMBULA 4 6.2 HOSINT 10 15.4 

HOSINT 8 12.3 FOYER 
1 

2 3.1 

DIVERS 1 1.5 1 
i 

HOSINT 7 10.8 HOSINT 6 2.2 1 HOSINT 7 10.8 
I 
l HDJEXT 1 1.5 j 

AMBULA 5 7.7 HDJEXT 4 6.2 HDJEXT 3 4.6 

SANSTT 1 1.5 HOSINT 2 3.1 

DIVERS 2 3.1 HDJEXT 2 3.1 HDJEXT 1 1.5 
1 
i j FOYER 1 1.5 
1 

SANSTT 1 1.5 HOSINT 1 1.5 1 FOYER 1 1.5 
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Tableau 19 : Principales filiéres de prise en charge. 
Première prise en charge en hôpital de jour (N=29) 
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Tableau 20 : Principales filières de prise en charge. 
Première prise en charge en internat/hospitalisation (N=9) 
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Tableau 21 : Principales filidtres de prise en charge. 
A&re prernibre prise en charge (N-16) 
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La proportion de prises en charge en internat-hospitalisation temps plein 
était de 7.6% pour les premières prises en charge. Si l'on calcule de façon 
cumulative la proportion de I'échantil/on prise en charge de cette manière au 
cours des prises en charge successives, cette proportion crolt régulière- 
ment. Lors des deuxièmes prises en charge, elle passe à 21%. Puis, la 
proportion d'hospitalisation-internat est de 35.2% au .moment% des troisib- 
mes prises en charge, et de 41 -2% pour les quatrièmes prises en charge. l a  
proportion actuelle de sujets dans cette situation (ajoutant hospitalisation/ 
internat et foyer de vie) est de 46.2% (voir Tab'eau 1 et Figure 2). On notera 
que l'âge auquef tes transitions d'une prise en charge à une autre se sont 
effectuées varie avec les sujets et que, par conséquent, cette proportion 
croissante avec le nombre de prises en charge ne peut être directement 
traduite en termes chronologiques. Cependant, et compte tenu de la 
corrélation positive notée plus haut entre le nombre de prises en charge et 
l'âge des sujets, cette association témoigne bien d'un phknomène qui 
s'accentue avec le temps qui passe. L'examen attentif des Tableaux 18 A21 
confirme cette nette augmentation. 

En outre, i l  existe une nette association entre le type de la première prise 
en charge et la situation actuelle du sujet. Ainsi, la proportion de sujets 
actuellement en hospitalisation-foyer de vie passe de 35.4% chez les sujets 
initialement suivis en ambulatoire (23165)' à 41.4% chez ceux initialement 
suivis en institution à la journée (1 2/29), a 66.7% chez ceux d'emblée pris 
en charge en internat-hospitalisation (6191, pour atteindre 87.5% dans le 
groupe ayant connu une autre mode de arise en charge initial (14/16), Nos 
données ne nous permettent naturellement pas d'examiner dans quelie 
mesure ces trajectoires ont été infléchies, ou auraient pu l'&tre davantage, 
par !a succession des intemntions faites auprès de ces jeunes. 
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Figure 2 : Augmentation de la fr4quencs du recours aux prises en charge en 
internat-hospitalisation (N=119) 

NO2 N03 Actuelle 

Prise ~ o o  charge 
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R6sultats du suivi d3 deux ans 
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Au printemps 1991, une fiche d'infotmation rappelant I'identitb du sujet 
sous une forme non nominative (sexe, date de naissance, numkro d'en- 
qu&te) a &té envoy6e ia chaque Bquipe afin de faire le point de la situation 
de chaque sujet inclus dans 1'6tude. Cette fiche était destinée 8 préparer 
l'envoi d'un questionnaire de suivi. Quand le sujet avait chan@ d'institution 
ou de situation, nous demandions aux m6decins de nous laisser connaître 
les conditions de sortie du sujet et de nous donner, le cas Bchéant, les 
rkferences de I'érquipe et le nom d'une personne responsable dans cetie 
bquipe et connaissant actuellement le sujet. Un questionnaire de suivi, plus 
bref que le questionnaire initial, a idPb dQveIoppB pour cette partie de I'Btude. 
II couvrait les domaines d'informations suivants : situation actuelle du sujet 
(type de prise en charge, etc..), diagnostic actuel du clinicien, niveau de 
dBvefoppement du sujet flangage, interactions socia~es), r6sultats ben-  
tutirsls d'&vatuations psychomethques faites au cours des 3 dernières an- 
n$es, symptomatologie psychiatrique obsewBe! au cours des 6 derniers 
mois, activitks éducatives actuelles et niveau des apprentissages, bilan de 
I'Btat physique et mhdical, traitements acîuels (rbbducations, psychothéra- 
pies, mbdicaments psychotropes euou g$nbraux), problèmes Bventuds 
d'orientation, et bilan de la situation familiale. Comme cela avait 6th le cas 
pour le questionnaire initial, YhértBrogénQith des sujets inclus dans l'htude, 
notamment en termes d'tige et de niveau de developpement, a constitue une 
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difficulté majeure dans l'élaboration de ce questionnaire de suivi. Afin de 
faciliter les comparaisons avec les données initiales, plusieurs questions ont 
été répétées sous une forme identique à celle qui leur avait éte donntle dans 
le questionnaire psychiatrique initial. 

Quelte que soit la situation actuelle du sujet (encore dans la meme 
équipe, ou pris en charge par une 6quipe n'ayant pas participé au recueil des 
données de 1988-1 9891, /e questionnaire a été envoyé vers les profession- 
nels identifiés par nous comme étant au contact direct du sujet au printemps 
1993. Une lettre d'explication l'accompagnait et, apriis quelques semaines, 
plusieurs contacts par lettre, teléphone, etc.., ont été étabtis pour encoura- 
ger la participation. 

A ta date du suivi, deux sujets étaient décédés (1.68%). Ces jeunes 
adultes (1 garçon, 1 fille], âgés respectivement de 20 et 23 ans, avaient été 
inclus par le même foyer de vie de la région parisienne, et presentaient 1'un 
et l'autre des états de psychose déficitaire (PD). Lescauses des deux décès 
étaient de nature médicale. 

Parmi les 1 17 sujets restants, 62 n'ont pas changé de situation et 55 sont 
sortis des institutions d'origine. Leur age moyen est de 17.3 ans (étendue : 
12.8 ans-28 ans ; SDz3.3) et il y a 84 gar5ons (71.8Y0) et 33 filles (28.2%). 
Le Tableau 1 résume les mouvemerlts de l'ensemble de faéchantillon par 
diagnostic, au cours deces deux années, fi faut noter que 7 sujets (6%) qui 
apparaissent dans le Tableau 1 comme ayant changé de situation ont fait 
deux transitions au cours de cet intervalle. Dans deux cas, il s'agissait de 
périodes sans solution pratique d'accueil pour eux lors desquelles ils sont 
restés à la maison. 
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Tableau 1 : Situation actuc~lle des sujets au suivi (hl-II 9) 

- service de psychiie adule 
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Dans !'ensemble, le groupe des DP a la meilleure évolution comme les 
données du chapitre précédent permettaient de le prévoir. II existe une forte 
incidence de i'hospitalisation en milieu psychiatrique (9 sujets), plus mar- 
quée pour tes Al et ies PD que pour les DP. Si on le considère uniquement 
par rapport aux sujets dont la situation a changé, le recours à I'hospitalisa- 
tion en milieu psychiatrique adulte touche en fait environ un quart des At et 
des PD (respectivement 26.3% et 23.0%). En outre, 5 sujets sont à la 
maison. Ces résultats soulignent les difficultbs substantielles rencontrées à 
cette période de la vie dans l'orientation de ces jeunes. 

Les sections suivantes présentent les autres résultats du questionnaire 
de suivi. Il a été difficile d'obtenir la coopération de professionnels qui 
n'avaient pas été concernés par le début de cette étude. Par conséquent, les 
effectifs sur lesquels portent les tableaux sont inférieurs à 1 17 et sont voisins 
de 73 dans la plupart des cas. 

Le Tableau 2 donne une évaluation clinique globale du niveau de 
développement des sujets observés au suivi, pour les fonctions de commu- 
nication et de relation. Les questions ont étQ posées d'une maniére stricte- 
ment identique à celle adoptée dans le questionnaire initial et les résultats 
peuvent être directement comparés à ceux obtenus au début de l'étude (voir 
Tableau 5 - chapitre 2). Bien que l'échantillon du Tableau 2 ne représente 
qu'un sous-échantillon du Tableau 5 (chapitre 21, les résultats sont remar- 
quablement comparables à deux ans d'intervalle. Dans chacun des sec- 
teurs du langage, du mode de communication habituel, et des interactions 
sociales avec les pairs, il existe un contraste marqué entre les 3 groupes 
diagnostiques, les DP ayant de bien meilleures compétences et les Al celles 
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te moins d4veIoppbes. Les comparaisons ~tatistiquo?s'~ montrent des dif- 
f$rences significatives entre les 3 groupes (p.rO.03) pour les 3 domaines 
Qvalués. Les DP fondionnent à un niveau significativement supbrieur que 
Ies Al  (pa0.04) pour les 3 domaines. Les comparaisons du groupe PD avec 
les Al et les DP ne sont pas significatives, mais ceci est d0 largement la 
taitfe petite de ce groupe. En fait, pour chaque question, ils sont dans une 
position intermbdiaire par rapporf. aux deux autres. 

Une liste de 33 questions a 4% QOS$E~ sur !es manifestations symptoma- 
tiques obserwées au cours des 6 derniers mois. Cette liste Qtait, a quefques 
ajouts près, comparable à celle fiiliséê, dans le questionnaire psychiatrique 
initial (voir Tableau 6 - chapitre 2). Comme des taux tr&s &levbs de 
manifestations symptomafiqtles avaient Qté rapporé6es au début de l%QÎuds, 
nous nous sommes demandés si le format de réponse utilise (OuilNon) 
n'avait pas contfibu4 Cb surestimer Iafr$quence des symptômes. Bar cons$- 
quent, les réjponses du questionnaire de suivi pour cette question ont 634 
prbcodées O (ne s'applique pas), 1 (s'applique un peu) ou 2 (s'applique 
ceflainement). Un score total a btéo ensuite obtenu en additionnant les 
scores aux items individuels. 

* Pour tes faire, nous avons regroupe pourckaque question les deux pnmieres 
modalités de réponse ensernbb, et les deux (trois pour la question Niveau de 
tangage) dernières. Les tests u'tilis6s sont donc des tests du chi-2 2 ddl pour une 
comparaison simuRan4e des 3 grouppss en&@ eux, suivis de tests exacts de Fisher 
pour î@s comparaisons deux A deux. 
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Tableau 2 : Evaluation clinique du niveau de developpement au suivi (N=72) 

utilise des phrases globalement currectes 

~tnstruit des phrases grammaticalement immatures 

quelques mofs seulement 

r langage principalement 

rtout par des gestes etlou signes 

a des échanges limites avec quelques amis (à l'occasion 
d'intér4ts parficuliers eVou avec une qualité d'interaction 
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Tableau 3 : Manifestations symptomatiques obsenrEtes au cours des 
6 derniers mois au suivi 
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36 1 -- s'applique un peu 
% 2 = s'applique certainement 

a = tests du chi-2. Un test global à 4 ddl comparant les 3 groupes a 
d'abord été fait. Lorsque son résultat titait significatif à 0.05, tes comparai- 
sons de groupes diagnostiques deux à deux, ont été ensuite entreprises 
(tests à 2 ddl). 

= tests t de student. 



Le Tableau 3 montre les r6sultats. Des taux toujours très élevés de 
symptomes sont rapportés dans chaque groupe. Les différences en fonction 
du diagnostic ne sont pas globalement significatives pour 24 des 33 
comparaisons eflwtuQes. Pour les 9 comparaisons significatives, tes Al et 
les PD ont souvent des taux pfus 6Iev6s de symptomes, Les différences 
significatives dans les moyennes de scores totaux reftétent cette tendance.. 

Lors du suivi, tous les efforis furent faits pour répéter les évaluations 
faites avec t'échelle de Vineland sur te mgme sous-échantillon de 89 sujets 
que celui décrit précédemment (voir Chapitre 2, paragraphe 7). Les entre- 
"tiens ont été conduits par la même personne. Un certain nombre de sujets 
n'ont pu être recontactés malgr& nos efforts. Dans quelques cas (décès, 
déménagements en province ou ai i'étrangerl, l'absence de réévaluation au 
suivi $tait indépendante de nos eff orrîs. Dans l'ensemble, la participation des 
familles s'est avérée de nouveau Prés bonne, et un total de 69 entretiens ont 
finalement pu être conduits, ce qui correspond à 77.5% de l'échantillon 
in'tial. 

t e  Tableau 4 présente les rksuitats pour le score standard total et les 
scores standards par domaine du Vineland. ka répartition par groupe 
diagnostique est indiquée dans le Tableau 4 et it n'y a pas de différence dans 
fa proportion d'évaluations rkpétées avec succhs au suivi en fonction du 
diagnostic. L'âge moyen des 69 sujets est de 17.5 années (SD-3.5) et la 
répartition par sexe est analogue & celle de l'échantillon initial de l'étude 
(garçons : 67% At, 50% PD, 83% OP). Les &validations du suivi ont été 
conduites en moyenne 22.4 mois après les premiéres. Par définition, les 
scores sont rapportés Ci l'âge du sujet et ils peuvent donc être directement 
comparés aux résultats obtenus au début de /%tude @t qui ont été présentés 
précédemment (voir Chapitre 2 : Tableau 7). 

-- - 
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Une stabilité très forte des résultats appar&?t à deux ans d'intenralle. Les 
scores moyens par groupe diagnostique et par domaine sont trds voisins, 
Tout au pfus peut-on noter une élévation des scores moyens pour I'Autono- 
mie dans la Vie Quotidienne pour les groupes PD et DP, tandis que les 
scores en Communication ont baisse pour le groupe PD. Pour chacun des 
3 groupes, on note une baisse des scores de comportements non adaptés. 
A t'exception de ces derniers résultats, l'ensemble des résultats sugghre 
une grande stabilité qui indique à fa fois que des gains ont été faits dans 
chaque domaine mais à un qthme qui laisse le retard développemental 
proportionnellement intact dans chacun de ces secteurs. En outre, les 
comparaisons entre les 3 groupes montre Ie même profil de ressemblances 
et de différences, les autistes présentant les peerformances globales les 
moins bonnes et un déficit specifique dans le domaine des interactions 
sociales qui n'est pas observé chez les deux autres groupes. Le fait qu?j n'y 
ait pas de différence significative entre les trois groupes pour les comporte- 
ments non adaptés diffère des résultats rapportés par lescliniciens (Tableau 
3). Toutefois, les comparaisons portent sur des groupes de sujets iégère- 
ment différents, et la nature des symptomes et leur codage ne sont pas 
directement comparables. Une fois prises en compte Ies différences dsins- 
trumentation et de sources d'information, on note cependant que les scores 
montrent la même tendance dans les deux cas, avec des scores plus élevés 
chez les Al et pius bas chez les 5P. 

Le Tableau 5 présente les résultats au suivi exprimés en age-équivalents 
pour les 69 mêmes sujets et ils peuvent être comparés à ceux obtenus au 
Tableau 8 (chapitre 2). 

104 CHAPITRE 3 



Tableau 4 : Scores de compoHemsnt adaptatif (9chells de Vineland) par 
diagnostic au suivi pour 69 sujets 

a : Tests U dé! Mann-Whitney. Toutes les diNi4rences sont significatives i% 
0.01. 
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Tableau 5 : Scores moyens (âge-équivalents en mois) à l'échelle devineland 
au suivi 

a : tests U de Mann-Whitney (p<0.51) 

C 
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Communication 

Réceptif 

Expressif 

Ecrit 

Autonomie dans la 
vie quotidienne 

Personnelle 

Domestique 

Communaute 

Socialisation 

Relations 

Jeux, loisirs 

Adaptation 

Autisme 
infantile 
(n=31) 

23.5 

26.8 

19.2 

26.3 

38.6 

44.5 

43.6 

29.9 

19.9 

17.5 

19.3 

23.2 

P a 

DP>PD,AI 

DP>AI 

DP>PD,AI 

DP>PD,AI 

DP>PD,AI 

DP>PD,AI 

DP>Al 

DP>PD,Ai 

DP,PD>AI 

DP,PD>AI 

DP,PD>AI 

DP,PD>Al 

Psychose 
déficitaire 

(n=16) 

30.1 

40.1 

29.3 

31.0 

49.3 

50.6 

55.8 

44.6 

47.7 

44.9 

54.8 

48.3 

Dysharmonie 
psychotique 

(n=22) 

68.0 

62.8 

62.6 

72. O 

82.9 

98.8 

80.6 

81 .O 

76.3 

69.5 

90.3 

78.9 



Tableau 6 : Différences moyennes (scores bruts) pour I'Bchelle deVineland 
entre le clbbut de I'btude et I'bvaluaîion au suivi 

a: tests P de Studenî fp~O.05) 
: diff4renee signi-ficativc? à 0.01. 

2 : diffkrsnce significative à 0.05. 
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Les mêmes conclusions se dégagent quo pour les scores standardisés. 
Les gains des autistes sont inexistants dans chacun des trois domaines du 
comportement adaptatif évalués par l'échelle de Vineland. En revanche, les 
deux autres groupes ont des performances augmentées dans les trois 
domaines et la plupart des sous-domaines, sauf pour le groupe PD dans le 
domaine de la communication ez les sous-aomaines correspondants. La 
comparaison statistique entre les 3 groupes a été faite en conduisant 
d'abord une analyse de variance non-parametrique sur les rangs (test de 
Kruskaf-Wallis). Comme un effet fortement significatif du diagnostic a été 
trouvé, les groupes diagnostiques ont été ensuite comparés deux à deux 
avec des tests de Mann-Whitney. Un niveau de signification de 0.01 a ét4 
retenu pour tenir compte du nombre étevé de comparaisons effectuées et 
limiter les erreurs de premiére espèce. Les résultats sont indiqués dans la 
colonne de droite du Tableau 5 et peuvent être directement comparés avec 
ceux obtenus au Tableau 8 (chapitre 2). Les mêmes contrastes que 
précédemment apparaissent entre les trois groupes diagnostiques. 

Comme ces résultats portent malgré tout sur des échantiltons Iégère- 
ment différents, nous avons entrepris d'examiner le changement intra- 
individuelpour le sous-groupe de 69 sujets pour lesquels une évaluation par 
le Vineland est disponible au début età la fin de l'étude. Les changements 
sur 2 ans ont été mesurés en calculant ia différence des scoresbruts pour 
chacun des domaines et sous-domaines puisque, à l'inverse des scores 
standards, ceux-ci tiennent compte de chaque performance individuelle et 
permettent de préserver une plus grande variabilité dans les performances 
observées. Le Tableau 6 montre les résultats pour la différence des scores 
bruts par domaine et par sous-domaine, et par diagnostic. Pour chaque 
domaine, des changements moyens positifs, indiquant ikcquisition de 
compétences nouvelles, sont notés à l'exception du domaine de la Socia- 
lisation pour les autistes. Les gains moyens restent cependant d'une 
amplitude minime pour les PD et les AI, et ils sont plus nets pour ies DP. Pour 
ce dernier groupe, tous les changements observés par domaine et sous- 
domaine sont positifs, tandis que pour les deux autres groupes diagnosti- 
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ques, des gains moyens nuls ou «négatifs~ sont observés pour 4 des 9 sous- 
domaines pour chaque groupe. En outre, pour 12 des 13 différences 
indiquées dans le Tableau 6, les DP présentent les gains dont l'amplitude est 
la plus importante. Les diffbrences des scores bruts totaux rk?sument cette 
tendance. Cependant, en raison d'une grande variabilité individuelle, les 
Qcafls-types pour chaque différence de score étaient élevés et la plupart des 
comparaisons sont non significatives, ou atteignent juste le niveau limite de 
signification de 5%. Ainsi, la différence pour le changement de score total 
brut est marginalement significative pour la comparaison DP et A1 (p=0.043) 
et non significative pour la comparaison 5P et $5 (p=0.19). La seule 
exception concerne tes gains dans le domaine de ta communication par 
l'écrit qui sont significativement plus prononc6s pour les DP que pour les 
deux autres groupes. La concfusion qui se degage malgr6 tout du Tableau 
6 est qu'en moyenne, l'acquisition de nouvelles performances s'est faite A 
un Whme limite? et comparable pour les groupes diagnostiques A1 et PD au 
cours des deux annees séparant le début de I'ktude du suivi à deux ans, et 
21 un rythme plus Qlevé pour le groupe des DP. 

Les questions sur le niveau éducatif ont 6th reposées, dans un format 
strictement identique à celui utilisé pour le questionnaire psychiatrique 
initial. Les données sont présentées dans le Tableau 7, qui peut être 
comparé au Tableau 9 du chapitre 2. En essence, le profil des acquisitions 
est identique, avec un niveau éducatif plus hetérogène et plus élevé en 
moyenne pour les DP par rapppori aux deux autres groupes qui, eux, n'ont 
pratiquement fait aucune des acquisitions fondamentales. 
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6. ASPECTS THERAPEUTIQUES AU SUIVI 

Le Tableau 8 résume les aspects techniques des prises en charge pour 
73 sujets pour lesquels l'information est disponible. Les psychothérapies 
sont communes, et également fréquentes pour chaque groupe diagnosti- 
que. Dans environ trois-quarts des cas, lesiraitements étaient déj &en cours 
au dClbut de l'étude, et un quart seulement correspondent à des nouveaux 
traitements. l a  fréquence des rééducations est beaucoup plus faible, en 
particulier pour les rééducations orthophoniques. 

Les prescriptions de médicaments psychotropes sont fréquentes, avec 
une tendance marquée à ce qu'elles le soient plus chez les autistes. Dans 
3 cas sur 4, les médicaments sont des neuroleptiques sédatifs ou 
antipsychotiques puissants. Bien qu'établis sur un sous-échantillon, ces 
résultats ont, dans I'ensemble, un aspect similaire à ceux obtenus au début 
de l'étude sur l'ensemble de l'échantillon. 

'7. AU1 RES ASPECTS 

Dans un quart des cas, tes médecins estiment avoir des difficultés à 
orienter les jeunes dont ils s'occupent. Dans 5 cas sur 74, une tentative 
d'orientation en milieu scolaire a &té faite avec 3 cas de réussite (4.1 %) et 
2 échecs (2.7%). 

Au plan médical, 13 sujets sur 72 (1 8.1 %) ont fait des crises convulsives 
au cours des deux derniares années. Dans 5 cas (6.9%)' il s'agissait de 
manifestations épileptiques nouvellement apparues chez des jeunes n'ayant 
pas d'antécédents de ce type. 

Un certain nombre d'examens médicaux complémentaires ont été faits 
chez certains jeunes. Dans 8 cas, des scanners ont été pratiqués (4 
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examens sont normaux, 2 montrent des images anormales, 2 r6sultats sont 
inconnus). Cinq examens chromosomiq~~es ont 4% faits (3 résultats néga- 
tifs, 1 anomalie chromosomique Prouvi$e, 1 r6suitat inconnu). Chez deux 
aujats, une raherche du X fragile a 4% faite @aP skst av4r4e négative. Enfin, 
6 3 EEG ont &té pratifau6~ ; 4 sont n9gatifsZ les autres montrant des anoma- 
lies plus ou moins nettes du trac& 

Bien qu'ils soient à la fin de leur adolescence, les jeunes inclus dans cette 
étude restent, pour des raisons 4videntes, d6pendants de leurs familles. Les 
6vènements qui marquent les cycles et les transitions dans la vie des 
familles &taient inî$ressants & connaître, puisque, m$me si leur frelquence 
n'est pas nécessairement plus Blev$s que pour &autres familles, leur impact 
pouvait avoir sur les jeunes 6tudi4s des effets diffelrents. Pour les 73 sujets, 
u7 ce~ain nombre c8"6vénements ont marqué fa vie de leur entourage au 
cours des deux dernigres ann&es : 6 parents (8.2%) ont connu des change- 
rents impor9ants de leur situation de vie professionnelle fperPe gemploi, 
dbparrl à la retraite, etc..), 48 familles (1 3.7%) ont d&m&nag&, 4 parents 
(5:5%) ont eu une maladie physique grave, 2 delc&s (2.7%) sont survenus 
clna les parents ou Srhres et soeurs, 7 naissances #un puln4 (9.6%) ont Bt4 
not&es, et enfin, 3 parents (4.1 %f ont eu une maladie psychiatrique sévère. 
Ces r6sultats sont fournis à titre descngtif seulement puisqu'ii n'&ait ni dans 
nos intentions ni dans nos moyens d'essayer d'estimer I7mpact de ces 
4~6nements. Le rappel de ces &&nements de la vie quotidienne a toutefois 
le m4rite de rappeler que la vie des jeunes 6tudiés dans ce travail a des 
dimensions somme toute banales aussi, 

ha plupar9 des jeunes (N=S; 80.3%) sont partis en vacances avec leur 
Piamille au cours des 2 demi8res ann4es. Une propoflion hlevele (M=59 ; 
83.91) a irait des st5jours à ia mer ou à la campagne avec i'équipe 
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s'occupant de luifd'elle (séjours dits de transfert). Un peu moins de la moitik 
(N-29 ; 40.8%) ont fait des séjours avec d'autres bquipes dans des cadres 
divers (famille d'accueil, séjours de rupiure, colonie spécialisée, etc...). 

Enfin, 9 sujets (12.3%) sont sous tutelle. Un petit effectif de 5 enfants 
(8.2%) afait l'objet d'une mesure de retrait temporaire ou définitif àsafamille 
etiou a été confié à I'ASE. 
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Tableau 7' : Niveau éducatif au suivi (N=73) 

Lit 10 mots au moins 

Lit des phrases simples de 3 ou 4 mots 

Ltt des histoires simples à haute voix 

Lit de sa propre initiative 

Ecrit son nom et son prQnom 

Ecrit ?O mots au moins 

Ecrrt des phrases simples de 3 ou 4 mots 

Ecrit des messages simptes 

Ne sait pas compter 

Sait compter jusqu'g 10 

Fait des additions simples 

R6soud des petits prob1é)mes 
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Tableau 8 : Aspects thérapeutiques au suivi (N=73) 
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e'8valuation diagnostique a l'aide 
de !@AmDoio 

(Autism Diagnostic Interview) 

- - - - - - - 
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Dans le protocole de l'etude, l'accent avait $té mis sur la necessité 
d'utiliser des dbfinitions diagnostiques opérationnelles et des moyens 
d5&valuation clinique standardisés (voir Chapitre 9 1. Pour ce qui concerne 
les dbfinitions diagnostiques, et en d6pi-î du fait que l'autisme et les autres 
formes de troubles du d6veloppement reprksentent des tableaux cliniques 
sur lesquels un fort consensus devrait a priori pouvoir 6tre obtenu entre 
cliniciens, des zones d'ombre persistent sur la definition de ces troubles, sur 
i'opérationnalisation des dkfinitions et sur les prmAdures d'evatuation 
clinique qu'il convient d'utiliser pour recueillir des informations diagnosti- 
ques fiables. Le protocole de I'etude avait 6tk r6digé precisément à un 
moment de <<boorn~~ nosographique. Le BSM-III (American Psychiatric 
Association, 4980) &tait en cours de rbvision et sa revision, le DSM-III-W 
(American Psychiatric Association, 1987), $tait sur le point de paraitre. Les 
travaux pour la revision de la 96me Classification internationale des Mala- 
dies (CIM-9) avaient commence et ciesversions provisoires de la future CIM- 
ID commençaient & circuler, 
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Le DSM-III avait apporté des innovations importantes. A la suite des 
descriptions de Kanner (19431, de Rutter (1978b) et de nombreux autres 
travaux, I'autisme infantile avait été progressivement reconnu comme 
distinct de la schizophrénie infantile, souvent associé à un retard mental, 
atteignant le développement de fonctions importantes dans les premières 
années de lavie, et consistant en un développement déviant(par opposition 
à un simple retarddans le développement) des fonctions de socialisation et 
de communication en association avec un répertoire restreint et stéréotypé 
de jeux, activités et intérêts. Reflétant ces conceptions modernes, le DSM- 
III introduisit une nouvelle classe de troubles, les Troubles Globaux du 
Développement (TGD) contenant le diagnostic d'Autisme Infantile (dans 
une description sémiologique proche de celle donnée par Kanner) et des 
catégories subsidiaires telles que Autisme Résiduel, Autisme Awpique, 
Autisme à début dans l'Enfance, etc.. . A l'usage, des difficultés apparurent 
néanmoins avec le DSM-Ill. Tout d'abord, tacatégorie diagnostique d'Autisme 
Infantile était davantage utilisable avec des enfants jeunes, ou avec des 
sujets séverement retardés, qu'avec des autistes adultes ou de haut niveau. 
D'autre part, si elle essayait de rendre compte du fait qu'avec I'âge et la 
maturation les manifestations de l'autisme changent de forme et s'accom- 
pagnent de l'émergence de compétences parfois substantielles dans les 
relations sociales et l'aptitude à communiquer, la notion d'Autisme Résiduel 
témoignait mal de la nature persistante et handicapante des difficultés 
autistiques tout au long de la vie (Voikmar et Cohen, 1988). En outre, les 
autres catégories diagnostiques de la classe des TGD s'étaient avérées soit 
rarement utilisées (Autisme à début dans l'Enfance), soit se démarquaient 
mal d'autres diagnostics tels que certains troubles atypiques de la person- 
nalité (Autisme Atypique). Les révisions du DSM-III-R introduisirent la notion 
de Trouble Autistique (pour éliminer la limitation implicite à l'enfance 
contenue dans la formulation Autisme «Infantile»), et une approche résolu- 
ment développementale fut adoptée dans le choix des critères diagnosti- 
ques afin qu'ils puissent s'appliquer à tous les tableaux cliniques du spectre 
de I'autisme. Le critère de I'âge de début des troubles (avant 30 mois) fut 
abandonné ainsi que le diagnostic de schizophrénie comme critère d'exclu- 
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sion. ha gradation développementale propos$@ clans les critères diagnosti- 
ques devait perme8re de faire le diagnostic d'autisme r'h partir des données 
cliniques actuelles seulement, $ans se "inder n4cessairement sur l'histoire 
du d$veioppement. Au moment de choisir une classification diagnostique 
pour notre 4tude, les rBsultats des 4tudes de terrain ayant men4 au 
d6vefoppement du DSM-III-R (Spitzer et Siegel, "1c)O) n94taient pas encore 
ofliciellement connus. Pour d%videntes raisons de comparabilit4 de, nos 
rcSsuMats avec d'autres équipes, nous avons cependant voulu ~ ihser  le 
BSM-III-W dans cette étude. Certains problèmes dans son utifisation, et 
notamment son manque de sp4cificitb (c'est-à-dire son taux trop 4lev6 de 

positifs»), ont $26 depuis lors reconnus par plusieurs auteurs (Spitzer 
et Siegel, 9990) ainsi que dans nos r&sultats préliminaires (Fombonne et 
Achard, 3999 ; Fombonne, 1992b). 

A l'$poqué! de ia revision du &)SM-Ill, la 10éme revision de [a GlM venait 
cl%aparaître sous une forme préliminaire WHO, 89881, et une version 
clinique et une version séparee pour fa rwherche &taient en cours de 
finalisation. Les dimrences de la C1M-90 avec le DSM-III-R, sa forte 
implantation dans les pays EuropBens étaient des attraits propres. En outre, 
des instruments d'6valuation diagnostique pour 1e diagnostic de l'autisme, 
fondes pr6cis6ment sur les mémes concepts que ceux utilisés dans la CIM- 
1 Q, &taient en voie de clBveloppement dans plusieurs 6quipes (Le Couteur 
et al., 1989). 

Finalement, fa classification française, connue sous le nom de GFTMEA 
(Misès et al., 8 988) venait Bgalement ci'étre pubii&e sous forme provisoire, 
Cene classification avait apparemment reçu l'assentiment de la majoritb des 
praticiens fran~ais, encore quo! 1'6tude pilote ayant pr6sidé Sa son dérdelop- 
pement eut des lacunes impontantes, Fondée essentiellement sur une 
procedure de consensus, aucunes données n'avaient &té publiées sur la 
reproductibilitçi! du diagnostic "ychiatrique avec ia CFTMEA. D'autre part* 
avec le maintien d'un vaste groupe de psychoses infantiles (Quémada et al,, 
19901, la CFTMEA apparaissait très dissonante par rappod au contexte 



international. A l'intérieur m&me des catégories réservées à l'autisme et à 
ses variantes, une évidente disparité existait avec les classifications inter- 
nationales qu'une table de c correspondance^ avec la CIM-10 ne suffisait 
certes pas à gommer. Une discussion plus détaillée des difficultés d'utilisa- 
tion de IaCFTMEA a été faite ailleurs (Fombonne, 1992a ; Fombonne, 1998 
à laquelle le lecteur intéressé peut se rapporter. 

Enfin, dans un paysage deconfusion et d'incertitude nosographique, une 
autre source de variabilité diagnostique venait compliquer notre t%che : la 
multiplicité des sites et des cliniciens impliqués dans l'application des 
critères diagnostiques d'inclusion pour notre étude. Afin de limiter cette 
variabilité, une possibilité, couramment utilisée dans des protocoles de 
recherche, eût été d'organiser des séances de formation avec les cliniciens 
concernés afin de limiter la variabilité due au facteur "clinicien'dans 
l'évaluation diagnostique. Cette procédure était particulièrement désirable 
à un moment où il était demandé aux psychiatres des équipes d'utiliser trois 
systemes de classification dont les conceptions leur étaient étrangères 
(DSM-III-R et CIM-1 O) ou lasystématisation relativement nouvelle (Gt.rMEA}. 
Pour plusieurs raisons tenant aux difficultés d'acceptation et d'organisation 
dbn tel exercice, ceci nous est apparu impossible. t a  solution retenue pour 
ce problème aconsisté à proposer une évaluation diagnostique approfondie 
faite par I'équipe de recherche sur un sous-échantillon de sujets sélection- 
nés dans tes différentes équipes. Ainsi, nous pouvions appliquer une 
procédure diagnostiquedétaill6e, standardisée d'un sujet et d'une équipe à 
l'autre, et comparer ses résultats avec tes évaluations faites dans trois 
nomenclatures différentes par un groupe hétérogène de cliniciens tra- 
vaillant dans leurs conditions habituelles. Pour ce faire, nous avons choisi 
I'Autism Diagnostic interview (AD11 qui est un instrument standardisé 
d'évaluation diagnostique utile pour le diagnostic différentiel des troubles du 
développement. 
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2. PR~$ENTATION 86 LDAUTISMI DIAGNOSTIC INTERVIEW (A.D.I.) 

L%Df est un instrument diagnostique! standardisb d6velopp6 pour faire 
le diagnostic différentisl des troubles du d6veloppement impliquant des 
troubles de Iacommunication, des troubles des interactions sociales, et des 
int$rêts OU activités de jeu restreints et st8r4otyp4s. Cet entretien est utilis6 
aupr&s du parent (ou de celui qui sn tient lieu) qui sefi @informant sur te 
d4veloppement de i'enfant &tudi&. II couvre des g4nodes du développement 
aillant des premihres annbes de la vis jusqu'à Sage adulte. L'ADJ a 4té conçu 
pour tenir compte, dans l'évaluation diagnostique, à fa fois de ta variation de 
la symp2omatologie de l'autisme en fonction des &tapes du dévetoppement 
et aussi de sa con"rnuit6 dans Je temps. La differenciation entre ladéb.iance 
clans le développement par rapporp auret'arddu développement est égale- 
ment un principe directeur de YADI qui permet une 6valuation des anomalies 
spkificjues à l'autisme. Cependant, chez les sujets tr&s retardhs ou très 
jeunes Cage mental inf4rieur & 2 ans), ta gamme de comportements dont ils 
disposent est souvent trop restreinte pour faire le di-nostic avec un niveau 
de confiance suffisant. 

!,%DI permet dbbtenir des descripions détaili6es de compof-eements 
typiques observ6s dans l'autisme. Cas comportements sont 6valu4s en 
fwalisant l'attention de I'informant sur des situations-clé qui servent de 
r6v4tateurs des symptômes de Sautisme (par ex, : r6action aux retrouvai fies, 
eîc.3 et en recourant à des indicateurs muttipies des momaiies recher- 
chbes. CADt donne une description actuelleet passée du sujet ; en effet, la 
p8riode d'âge 4-5 ans a $t4 retenue pour d6crire la plupart des anomalies 
de fa communication, des relations et du jeu @piques de I'autisme car à cet 
Me, la glupari des sym~ûmes autistiques sont clairement obsewables, 
memes chez tes enfants prdsentant un retard associe substantiel, tandis 
que nombre d'anomalies disparaissrnt ensuite avec la maturation, parîicu- 
li4rement chez !es autistes ayant un niveau inteetllectuef paranormal. t'entre- 
tien mené au cours d'un AD1 suit un style conversationnel flexible qui se 
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rapproche de la plupart des entretiens cliniques traditionnels, bien que le 
degré de standardisation du recueil et de l'interprétation des données soit 
très &levé. 

Les questions sont posées d'une façon ouverte, qui provoque des 
descriptions de comportements (par exemple : Qu'est-ilarrivé ? Comment 
a-f-ii montrd cela ? Que s'est-il passé ensuite ?...) Les descriptions rétros- 
pectives sont datées indirectement en faisant référence à des événements 
marquants de la vie familiale plutdt qu'en aemandant a l'informant de faire 
l'effort pénible (et souvent impossible) de dater chronologiquement ses 
souvenirs. 

rorganisation générale de l'AD1 est la suivante : il existe d'abord une 
section générale d'orientation dans laquelle des questions délibérément 
ouvertes sont posées sur le comportement général de l'enfant, ou le 
contexte de vie, de façon &ce que I'examinateurait un portrait du sujet assez 
détaillé, sur lequel il pourra s'appuyer pour focaliser ses questions dans la 
suite de l'entretien. Puis, quelques questions portent sur le développement 
et les principales acquisitions (marche, propreté, etc...). Ensuite, vient une 
section détaillée sur la communication verbale et non-verbale, avec une 
couverture extensive des compétences du sujet dans ce domaine concer- 
nant le développement du langage dans ses aspects structuraux (vocabu- 
laire, syntaxe, etc ... ) mais aussi fonctionnels (aspects sémantiques et 
pragmatiques), puis une section sur le développement des relations socia- 
les, et enfin une section sur le jeu, les intérêts et les comportements 
restreints et stéréotypés. Enfin, une section plus brève portant sur des 
comportements non spécifiques de l'autisme, des talents particuliers, des 
symptômes particulièrement utiles pour le diagnostic différentiel (par exem- 
ple aveclesyndrome de Rettou lesyndrome de I'Xfragile) et certains aspects 
(agressivité, auto-mutilations, troubles du comportement alimentaire, etc ... ) 
importants pour les interventions cliniques conclue l'entretien. Le contenu 
plus détaillé des items de I'ADI apparaît dans les Tableaux 2, 3,4 et dans 
],Annexe 3. Les conventions de codage de chaque item varient de O 
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(anomalie non prksente) & 3 (anomalie prksente et d'intensité skvGre). Une 
définition précise des differents codages pour chaque item permet Èn 

l'interviewer de coder les descriptions de manier@ reproductible. II est 
cependant demandé de recueillir par écrit sur le bordereau les témoignages 
de sbquences cornpo~ementales ou observations significatives pour le! 

codage final. Une fois la passation de I'ADI achevée, une formulation 
diagnostique sur la présence d'un trouble autistique! peut Gtre formellement 
obtenue au moyen d'un algorithme diagnostique qui traite la partie des 
informations et les scores des items correspondants qui sont congruents 
aux définitions diagnostiques actuellement retenues dans les nosographies 
modernes (Lord et al., î994). En essence, les scores aux items évaluant la 
cornmunication, les interactions sociales et les activités et jeux, sont ajoutés 
séparément pour produire trois sous-scores qui doivent dépasser certains 
seuils pour que le diagnostic soit positif. L'A51 a 4t4 développ4 conjointe- 
ment par une équipe anglaise et une hquipe nord-américaine. Lets résultats 
de l'étude pilote dans laquelle un groupe de parents d'autistes et de parents 
d'enfants ayant des troubles du développement non autistiques ont été 
évalu6s à l'aveugle par des intewiewers form6g3 ont permis d'établir la 
validité discriminante et ta fiabilité des items de J'ADI et des différents sous- 
scores (Le Couteur et al., 1989). ha durée de son administration est 
d'environ 2à 3 heures. L'ADJ requiert une formation clinique préalable et une 
formation spécifique approfondie, afin de pouvoir combiner une compréhen- 
sioq des concepts sous-jacents au diagnostic avec une méthode standardi- 
sée de recueil de l'information. C'est l'une de ces qualités qui fait que 
l'entretien est particulièrement agréable à administrer, puisqu'il combine 
l'expérience clinique avec la ngueur des outils de recherche. Des séminai- 
res de formation sont organisés régulièrement sn Angleterre et aux Etats- 
Unis. 

l3 Chaque entretien a @té enregistr$ au magnétoscope et les bandes ont été 
ensuite codées par i'autre bquipe, elle aussi aveugle du diagnostic de i'enfant, afin 
d'examiner la fiabilitd inter-juges de i'instrument. 
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Nous présentons maintenant les résultats de l'étude diagnostique appro- 
fondie menée avec l'AD1 sur un sous-kchantillon de n~treétude'~. 

Parmi les 1 19 sujets inclus dans l'étude, 43 ont étésélectionnés pour être 
inclus dans cette étude diagnostique approfondie. La sélection des sujets 
s'est faite grâce à la coopération de certaines équipes participant à l'étude 
et en fonction de la disponibilité des parents prets à consacrer une part 
importante de leur temps à cette phase supplémentaire de collecte des 
données. Les parents dont la langue maternelle n'était pas le français ont été 
exclus. Parmi les 43 sujets inclus dans cette phase diagnostique, 20 avaient 
un diagnosticdiautisme (1 .O0 et 1 .O11 dans laCFTMEA qui ont étécombinés 
en une seule catégorie dragnostique  autisme^, Les 23 sujets restants 
étaient pour 11 d'entre eux considérés comme des psychoses déficitaires, 
et pour 12 autres comme des dysharmonies psychotiques. Les caractéris- 
tiques de ce sous-échantillon sont présenlées dans le Tableau 1. Dans le 
groupe des autistes, il y a 13 garçons et 7 filles ($ge moyen = 16 ans) 
(étendue : 11 à 26 ans ; SD=3.9f. Ce sex-ratio plutôt bas (1.9 : 1) est 
typiquement trouvé dans les groupes de sujets autistes très retardés et 
reflhte la composition générale de notre échantillon. Parmi le groupe des 
sujets ayant une psychose déficitaire, et donc très retardés, il y avait 6 
garçons et 5 filles (sex-ratio=f .2 : 1) tandis quyi y avait 12 garçons dans le 
groupe moins sévèrement atteint (1 .O3 : Dysharmonies psychotiques). 
Ainsi, dans le groupe non-autiste comprenant les psychoses déficitaires et 
los dysharmonies psychotiques, lacomposition des sujets est de 18 garçons 
et 5 filles (âge moyen = 14.5 ans ; étendue= 11 à 20 ans ; SD=2.8) avec un 
sex ratio global de 3.6 : 1. 

l4 La partie Résuttats d e  ce Chapitre reprend le contenu d'un article déj& pubiié e n  
anglais dans  une revue internationale (voir Fornbonne, 1992b). 
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Niveau de fonctionnement 

Comme cela a déjà Até indiqu6, les tests psychométriques standardisés 
n'ont pas pu être obtenus pour l'ensemble des sujets inclus dans l'étude. Par 
conséquent, nous rapportons ici les scores standard obtenus sur l'échelle 
de Vineland : le score total (ABC) et les scores de chacun des domaines 
(C0M =communication ; SOC =socialisation ; AVQ =autonomie dans la vie 
quotidienne). Comme le niveau global de fonctionnement est très bas dans 
le groupe des autistes et dans le sous-ensemble des psychoses déficitaires, 
de nombreux sujets on9 un score total en dessous du plancher (c'est-à-dire 
infkrieur à 20). En conskquence, les medianes des scores standard sont 
utilis6es dans la suite pour dbcrire fe comportement adaptatif dans chacun 
des groupes diagnostiques. Parmi les sujets autistes, seulement 3 sujets 
oMiennent un score standard au dessus du plancher, avec des scores 
respectifs de 20,23 et 36 ; les scores medians sont donc tous en-dessous 
du plancher pour chacun des domaines et pour le total (ABC, COM, SOC et 
AVQ tous c 20). 

Parmi les sujets non autistes les plus retardés (psychoses déficitaires), 
les scores médians indiquent un niveau de sévérité et de handicap associe 
comparable aux autistes (ABC : 30; Atendue : c20 jusqu'à 42 - COM = 25 ; 
SOC = 48 ; AVQ 40) .  Ceci est particuli&rement vrai pour les domaines de 
lacommunication et de l'autonomie, alors que ces adolescents fonctionnent 
à un niveau significativement plus 6levé dans le domaine des relations 
sociales par rapporP aux sujets autistes (test U de Mann-Whitney ; P 
a0.001). Parmi le dernier groupe des 12 dysharmonies psychotiques, les 
sujets ont des scores medians indiquant un niveau de fonctionnement 
moyen bien supérieur (ABC = 37 ; étendue = <!O à 54 - COM = 40 ; SOC = 

53 ; AVQ = 25). Lorsque les deux groupes de comparaison (psychose 
déficitaire et dysharmonie psychotique) sont combinés, les scores stan- 
dards medians au Vineland du groupe non autiste sont intermédiaires (ABC 
= 31 - COM = 30 - SOC = 49 - AVQ 420) (voir Tableau 1). 
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Tableau 1 : Caractéristiques de l'échantillon 

a : diagnostic du clinicien. 
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Non- Autistes a 
(n=23) 

14.5 (2.8) 

1815 

30 

c20 

49 

31 

10 (43 %) 

1 (4 %) 

Age (moyenne, SD) 
- 

Garçons/filles ratio 

Vineland (scores médians) : 

- Communication 

- Autonomie Vie Quotidienne 

- Socialisation 

- Total 

Critères DSM-III-R pour l'autisme 

Critères ADIIICD-1 O 

Autistes a 
(n=20) 

16 (3.9) 

1 317 

<20 

<20 

<20 

<20 

20 (100%) 

19 (95 %) 



ills ont été remplis dans le cadre du questionnaire psychiatrique initial, 
comme indiqué au Chapitre 2. L'algorithme diagnostique du DSM-Ill-W 
consiste reconnaître un trouble autistique du d4veloppement lorsque 8 
items sont présents parmi les 16 possibles, et qu'au moins 2 Ie sont dans 
la section A ; 1 dans fa sa ion  B et 1 dans la section C (voir f ableau 3 - 
Chapitre 2). Les t.ésultats sur les relations entre critères du BSM-III-W, 
diagnostic du clinicien et ClM-1 O apparaissent clans le Tableau 9 pour ces 
43 sujets. 11s confirment, pour ce sous-échantillon, ceux obtenus sur 
l'ensemble des sujets (voir Chapitre 2 : Tableaux 4 et 3). 

Tous les entretiens diagnoçtiques ont ét6 menés par i'auteur qui, avant 
de collecter ces données, a et4 entraîné à l'institut de Psychiatrie de 
Londres aux concepts qui ont préside au développement de cet entretien 
diagnostique semi-slrueuré ainsi qu18 la technique de i'entretien et aux 
conventions de codage. Les bandes magnétoscopiques de l'étude originale 
(Le Couteur et al. 1989) ont $16 utilisées pour cela ; elles ont bt6 codées 
l'aveugle par I'auteur, et les écarts avec les codages de consensus origi- 
naux ont 4th ensuite discutés. Au cours de cette &tude, les bordereaux 
d'entretiens qui ont été utilisés sont ceux de la version anglaise de février 
1988 de IWDJ. Une version orangaise intermcSdiaire était disponible mais 
n'avait pas été mise à jour et contenait un certain nombre d'erreurs. Nous 
avons donc préféré utiliser Ia dernière version qui sbst avérée 4tre une 
version stable de 1988 Ca 1991, année de la derniere révision de I'ADI. Le 
mat6riei clinique recueilli au moyen de I'ADt a ensuite traité par 
des algorithmes diagnostiques derivés d'un draft de 1989 de la 1 Oème 
Révision de la Classification Internationale des Maladies. 
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Les 9 premiers entretiens ont été conduits a Paris, avec des parents 
connus de I'auteur, parce qusii avait des liens cliniques avec eux, et tous ont 
été enregistrés au magnétoscope ; le fait d'enregistrer systématiquement 
tous ces premiers entretiens dans ce sous-groupe particulier de familles, a 
permis de visionner les bandes apres les entretiens, afin d'utiliser tout le 
matériel clinique surgi au cours des entretiens et de donner à l'auteur un 
feed-back utile sur son style d'entretien et sa technique. De même, au cas 
oùcelase serait avéré nécessaire, ces parents avaient été choisis car il nous 
aurait été facile de les recontacter le cas échéant. Unevérification informelle 
de la fiabilité des codages a été obtenue au cours du premier séminaire 
international de formation à l'AD/ qui s'est tenu à Londres au mois de janvier 
1 990 et auquel ('auteur a participé après avoir commencé la collecte des 
données en France. Deux entretiens enregistrés ont étC3 proposés à nos 
collègues anglais pour évaluer la fiabilité des codages, mais ce test n'a pas 
pu être conduit à son terme en raison de la barrière linguistique. Des 
discussions sur fe contenu des entretiens et certains problémes de codage 
ont néanmoins pu avoir lieu. Actueilement, un total de 20 entretiens a été 
enregistré au magnétoscope et ce matériel pour lequel, dans la plupart des 
cas, les parents nous ont donné leur agrément écrit pourqu'il soit utilisé dans 
des buts d'enseignement et de formation, a permis de montrer des échan- 
tillons d'entretiens aux équipes participantes d'abord, puis à d'autresclini- 
ciens intéressés par cet instrument diagnostique dans le cadre de séminai- 
res variés ou de conférences auxquelles I'auteur a participé (voir en Annexe 
2 : Fombonne, 1990a ; Fombonne et Le Couteur, 1991 1. 

Dans 30 cas (70% des entretiens), les AD1 ont été conduits avec les 
mères seules ; les pères seuls ont servi d'informants dans 4 autres cas 
tg%), et chacun des deux parents étaient présents pour 9 des autres cas 
(21 %). tes entretiens ont eu lieu soit dans le bureau de l'auteur (n=291 ou 
dans les locaux d'une institution participante (équipe O) (n=13) et, dans un 
dernier cas, à domicile. A l'exception des 9 premiers cas qui étaient connus 
de I'auteur, les entretiens diagnostiques ont été conduits à l'aveugle du 
diagnostique psychiatrique porté par les cliniciens participant à l'étude, 
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La dur& moyenne des entretiens a 886 de trois heures. Toutefois, cette 
dur& &tait r4duite B cieux heures et demie pour le sous-échantillon de sujets 
n'want pas de langage utile, tandis qu'elfe etait de trois heures el demie, 
avw les parents des sujets ayant un langage. 

Comme dans I'aflicfe de reference sur l'AB/ (Le Couteur et a!. 19891, Ies 
m4mes procédures ont && appliqu6es au codage de cefiains items (les 3 et 
les 7" on"rté traitbs comme des 2 et d ~ s  O respectivement). Le test de rang 
de Wilcoxon a été choisi comme test statistique pour comparer fes deux 
groupes puisque les scores aux items ne sont pas distribués normarement 
et que les tailles des lichantillons dans chacun des groupes étaient refative- 
ment petites. Ge Pest peut aussi &tre consid6rb comma une comparaison 
statistique entre deux médianes* qui est plus appropriQe à la nature ordinale 
des scores des items, Une analyse ROC a ét8 aussi utilisée pour mesurer 
Ie pouvoir discriminant des scores obtenus aux 3 domaina de I'ADI 
(communication, social, int6rgts resveints et stér8otypés) (Fombonne, 
9991 ; Fombonne et Fuhrer, 1992). A moins que ce ne soit précis6 autre- 
ment, un degré de signification de 0.01 a Bt8 retenu comme te niveau de 
significativité statistique afin de tenir compte du nombre étteve de comparai- 
sons effectuées. 

Le Tableau 1 montre les relations entre les trois classifications eVou 
nosographies utiiisanl le diagnostic habituel du clinicien comme le critère de 
refbrence. Tous les sujets dans le groupe des autistes remplissent les 
criteres diagnostiques du DSM-Ill-W pour le trouble autistique, et tous, sauf 
un, ant Bte consid6rés comme autistes d'apr&s l'algorithme diagnostique de 
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I'ADI. Cependant, environ la moitié du groupe non autiste a rempli égale- 
ment les critéres du DSM-III-R pour l'autisme, tandis que seulement Sun 
d'entre-eux a rempli les criteres pour l'autisme selon I'ADI. La concordance 
pour le diagnostic de l'autisme est par conséquent trés bonne entre le 
diagnostic du clinicien et l'évaluation de l'AD1 (Kappa = 0.90), tandis que le 
DSM-III-R a une concordance bien moins bonne tant avec le diagnostic du 
clinicien (Kappa = 0.58) qu'avec f'évaiuation de I'ADIIICD 10 (Kappa = 0.551. 
La spécificité basse (57%) du DSM-III-R explique ces mauvais résultats et 
sugghre que Salgorithme diagnostique du DSM-III-R conduit à un taux 
excessivement élevé de faux positifs, Comme les premiers entretiens avaient 
été conduits sans être *aveuglen de l'état clinique de l'enfant (parce que 
l'auteur avait eu &faire cliniquement avec ces families), i! se pouvait qu'une 
partie de la concordance élevée entre ADf et diagnostic du clinicien soit 
attribuable Ct cette absence d'indépendance et qu'efte soit donc ainsi 
artificietlement surévaluée. Cependant, cette hypothèse a pu être éiiminee 
puisque les coefficients de concordance, recalculés aprés Ibxclusion deces 
9 sujets connus de l'auteur, sont restés tout à fait stables (Kappa = 0.88,0.41 
et 0.43 respectivement), Comme des éval~ations directes des enfants ne 
pouvaient pas Gtre faites il cette étape de I%tuude, les deux cas pour lesquels 
il n'y avait pas d'accord entre I'ADI et te ddiagnostic du clinicien ont et6 6tirninks 
des analyses ultérieures, qui ont donc ét4 faites sur un échantillon final 
comportant 19 sujets autistes et 22 sujets non autistes dans le groupe 
contrûle. 

Les Tabfeaux 2'3 et 4 donnent les résultats des comparaisons entre te 
groupe des autistes et celui des enfants ayant des troubles du développe- 
ment sans autisme, pour les items entrant dans l'algorithme diagnostique 
final. Dans le Tableau 2, on remarque que toutes les mesures de la 
réciprocité dans J'interaction sociale montrent une très grande valeur discri- 
minante entre les deux groupes. Pour 9 items, des anomalies sont trouvées 
chez fous les sujets autistes et au moins les 3 4  d'entre-eux ont des scores 
anormaux pour les 5 autres items. Dans le groupe retardé non autiste, les 
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anomalies sont à la fois moins sçivbres et moins frbquentes, et on observe 
Bgalement une tendance 8 ce que tes anomalies soient lçig4rement plus 
Prkquentes dan.; ce groupe à un âige plus jeune et clans la période de 
l'enfance que pour la pbriode actuelle de I'6valuation. 

Le Tableau 3 montre les rbsultats pour le domaine de la communication. 
Huit des 12 items sont orientgs vers I'bvaluation des anomalies qualitatives 
du langage chez des sujets ayant un tangage suffisant pour les examiner 
(&fini dans I'ADl comme l'utilisation spontanke et r4gulibt-e de phrases d'au 
mains trois mots contenant un verbe). Comme seulement 4 des 19 autistes 
avaient un niveau de langage su#isant, ia plupart des comparaisons que 
montre ce tableau ne sont pas statistiquement significatives en raison du 
manque de puissance statistique correspondant. Toutefois, on peut noter 
que, m6me si les comparaisons ne sont pas statistiquement significatives, 
les rbsultats montrent une tendance générale à une fréquence beaucoup 
plus élevée des anomalies pour le groupe des autistes. Les différences entre 
les deux groupes sont beaucoup plus évidentes pour tes 4 autres items qui 
évaluent lacommunication non verbale au cours des cinq premières années 
de vie. Ces anomalies précoces dans lacommunication non verbale &aient 
néanmoins extrQmemenP PrBquentes dans le groupe retardé non autiste. 
Ainsi, parmi les plus retardés deces sujets non autistes, les anomalies dans 
le pointage et dans l'utilisation des gestes ont Bté trouvées à des taux 
presque comparables à ceux obse~&s dans le groupe des sujets autistes 
(voir plus loin). 
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Tableau 2 ; Comparaison des items sur les interactions sociales récipro- 
ques 

a : fous les items s'appliquent à la période actuelle (derniére année), sauf 
indication contraire. 
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Tableau 3 : Comparaison des items sur la communication et le langage 

a : tous les items s'appliquent à la période actuelle (dernière année), sauf 
indication contraire, 
b : analyse basée sur 4 sujets autistes seulement, 



Dans le Tableau 4, deux items (Compu/sions/rituc~!ls, Rdsistance au 
chan~ment)  ne différencient pas les deux groupes. Premièrement, ces 
deux items n'étaient pas rares dans le groupe retardé non autiste ; deuxie- 
mement, afin quklles se manifestent, ces anomalies comportementales 
nbessitent un niveau de développement cognitif qui n'&tait généralement 
pas atteint dans notre échantillon de sujets autistes. Dans une moindre 
mesure, ces remarques s'appliquent également à un troisi8me item (Ré- 
occupations inhabituelies] qui est juste à la limite de la significativité 
statistique. Au contraire, trois autres items (Attachement d des obfets 
inhabituels, Mànikrismes des mains et des doigts, tnftlrdt sensoriei inhabi- 
tuet] qui reflètent des anomalies correspondant Zi un niveau de développe- 
ment général moindre, sont hautement discriminantes entre les deux 
groupes. 

II est important de remarquer que, dans les domaines de la réciprocité 
dans I'interaction sociale, de la communication et du jeu, pas un seul des 
items nkst apparu être pathognomonique de l'autisme puisque chacun des 
items, pour ces trois domaines, survjent avec une fréquence non nulle dans 
le groupe contrôle. En &autres termes, chacune de ces caractéristiques 
typiques de f'autisme a été trouvée chez au moins l'un des sujets du groupe 
non autiste. 

t a  plupart des autres items de ltADI (voir Annexe 31, soit dans leur 
version actuelle ou dans leur version passée, ont différencie également 
les deux groupes dans les trois domaines. Toutefois, quelques exceptions 
notables ont été trouvées pour des items dont on s'attendait à ce qu'ils 
permettent une telle diff6renciation. Par exemple ceta a 4té le cas pour des 
items tels que Hypersensibilité aux bruits, Regard direct, Premiers gestes 
d&nticipation, et CcSlins au cours de la période précoce du développement, 
deméme que pour un item tel queGestes expressifsdans taperiode actuelle 
de référence qui ne difldrencie pas les deux groupes. Comme cefa a déjà été 
noté pour les items qui entrent dans I'algorithme diagnostique, toutes ces 
anomalies apparaissent avec une frequence pl us basse mais non nulle dans 
te groupe retardé non autiste. Cependant, ces anomalies sont de façon 
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constante plus frbquenws dans le grouw des autistes et avec un &han- 
tilton de taille plus élevbe, ces diffkrences de frkquence auraient certaine- 
ment ~"iiteint le niveau de signilicativit6. Au contraire, i'item Gestes instm- 
meïPt8ux qui, conform6ment ades travaux de recherche ant4rieurs (AWood 
et al. 1988) n'aurait pas dû diffbrencier les deux groupes, est à la limite de 
ta significativiti3 statistique (p=0.01 81, avec une frkquence plus blevrbe des 
anomalies dans le groupe des autistes (100%) que dans le groupe des 
retardBs non autistes (40%). 11 est aussi notable qu'un item (Rdponse 
n&gaîiv@ anomale et icgiOsyncfatique & des sîjmu/i ssensoriefsspécifiqu~?~~, 
qui n'entre pas dans l'algorithme de I'ABI, est apparu avoir une très haute 
valetir discriminante dans cet &hantilton, tant dans sa version actuelle 
(te=2.?8 ; pq0.005) que dans la version vie entiére (z=3.06 ; 63<0.002), avec 
une incidence éIevBe dans le groupe des autistes (actuellement : 47%, vie 
entielre : 53%) cornpar& à une incidence basse dans le groupe de compa- 
raison (actuellement : 90% ; vie entière : 10%). Finalement, de nombreux 
ioems non spécifiques (tels que Tics, Auto-mutilation, Agression, Bestfuctivitd 
vis-&-vis desobjets) nesont pas apparus avoir de pouvoir discdminant entre 
les deux groupes où leur frkquence etait comparable. 
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Tableau 4 : Comparaison des items portant sur les comportements répétitifs 
restreints et stéréotypés 

Uan'iérismes des mains et des 

a : tous les items portent sur la vie entière. 
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Puisqu'il existait des diffbrences marquées entre les deux groupes 
diagnostiques dans leur niveau de fonctionnement (voir Tableau l), on 
pouvait donc IBgitimement se demander si le niveau d6veloppementai 
n%&'isait pas une variable confondante dans les diffhrences observees entre 
les deux groupes. Afin de tester cette kypothBse, deux analyses de sous- 
groupes ont 6th conduiPes successivement : dans une premihre analyse, 
tout te groupe des autistes a $t& de nouveau compare sur toutes lm 
mssures avec le sous-khantilton le plus retarde du groupe de comparaison, 
Ce$ 8 4  sujets (qui avaient le diagnostic de psychose d&Acitaire dans la 
CFaMEA) fonctionnaient à un niveau trhs bas et étaient assez comparables 
aux sujets du groupe autiste en ce qui concerne leurs comp6tencss en 
communication et en autonomie dans la vie quotidienne (voir ci-dessus et 
Tableau 4). Toutes les mesures portant sur la r4ciprocité des interactions 
sociaies sont restées significativement discriminantes entre ces deux grou- 
pes, au moins amç un degr& de significativité de 0.002, à I"exception de 
Expresr;ion vucafe3 qui &tait à la limite de la significativité (p=0.06), ce test 
Qtant bas6 sur un groupe dr; 42 sujets seulement (4 autistes et 8 non- 
autistes). Pour les items du domaine de la communication, le profil des 
r6sultats est restB identique, une fois prise en considération la perte de 
puissance statistique due rl un échantillon de taillé! réduite et au nombre 
encore moins nombreux de sujets ayant un langage. Cinq items(Poinra~e~ 
Conversation, Buanfit4 de communication sociafe, Jeu social, et Imitation) 
sont restés significativement diflérents entre les deux groupes à0.04, tandis 
que 2 autres items (Gestes et intonation) sont restés significatifs à 0.05. 
Pour les comportements répétitifs stér6owp4s, tes de3grbs de significativit6 
ont B peine fluctué et les résultats sont essentieltement inchang6s. 

Cependant, certaines dif-férences en termes de niveau de fonctionne- 
ment persistaient entre les deux groupes dans la comparaison précédente. 
Ceci reflet@ en partie le fait que, en dessous du score standard plancher 
(420) à !%chelle de Vineland, il existe une cerîaine hétérogénéit6 de 
p~tformances qui demeure et qui ne pouvait etre prise en considération 
adéquatement dans une comparaison fondée seufement sur les scores 
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standard. Par conséquent, afin de contrôler les effets résiduels de confusion 
liés aux différences inter-groupes dans les niveaux de développement, une 
autre comparaison a été faite sur un sous-ensembte de sujets autistes et 
non-autistes, étroitement appariés pour leur niveau de comportement adap- 
tatif. Parce que les enfants autistes sont connus pour avoir des déficits 
spécifiques dans leurs comp~tences sociales, les âges-équivalents dans le 
domaine de la vie quotidienne de l'échelle de Vineland ont été utilisés pour 
apparier les sujets, de même que leur niveau global de langage tel qu'il est 
évalué par I'ADI. Ainsi, 8 paires ont pu être constituées (8 autistes et 8 non- 
autistes ; 4 sujets avec langage et 4 sujets sans langage dans chacun des 
groupes), et les sujets ont pu également être appariéssurlesexe (4garçons, 
4 filles) et sur i'âge chronologique (âge moyen = 36.9). i'efficacité de la 
procédure d'appariement a été ensuite vérifibe, et aucune différence statis- 
tique n'a été trouvée entre les deux groupes pour leurs âges équivalents 
moyens pour les domaines de la communication et de l'autonomie de la vie 
quotidienne (moyennes en mois : 29 versus 32 et 40 versus 49 respective- 
ment ; tous les p>0.20). En revanche, il persistait une différence significative 
fz=2.37; p=0.018) entre les groupes pour leurs âges équivalents dans le 
domaine de la socialisation (autistes : 23 mois ; non-autistes ; 50 mois), un 
résultat qui était en vérité attendu. 

Toutes les comparaisons pour les items de la rhciprocité dans les 
interactions sociales ont produit des différences significatives dans ce sous- 
échantillon de 8 paires, au moins avec un degr6 de significativité de 0.01, à 
l'exception de Expression faciale inappropriée (p=0.03) et Recherche du 
réconfort (p=0.143). Cependant, les fréquences de ces anomalies pour ces 
deux derniers items présentaient un profil tout à fait similaire à celui du 
Tableau 2. Trois items Mffection (4-5 ansi, Retrouvailles, Partage des 
activités) ont produit une discrimination parfaite entre les deux groupes 
puisque la fréquence de ces anomalies était nulle parmi les non-autistes, 
tandis que tous les sujets autistes avaient des scores anormaux. Parmi les 
mesures de la communication et du langage, 8 comparaisons ont étB 
fondkes sur seulement 4 paires de sujets avec langage. tes résultats 
avaient le même profil que dans l'ensemble de l'échantillon mais, en raison 
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de la perte de puissance liée au nombre limité de sujets et de la fréquence 
bassa de certaines anomalies du langage dans le groupe des sujets 
a~rtistes, seulement 4 items ont nenement différenci4 les deux groupes 
(Absence de conversafioq p=0.003 ; Quantitd de communication sociale, 
p-0.022 ; lnverrsion pro.onominale: p0.06 ; Anomalie dans l'intonation, 
p=fP.O$). Parmi les 4 autres items, 2 avaient toujours une bonne valeur 
discriminante (Jeu social, p=0.02 ; Imitation, p=0.003), mais Pointage et 
Gestes n'avaient plus de valeur discriminante (p>0.25). Ceci rend compte 
dbne 4levation marquéte dans la r"r4~uence et la sévérité des anomalies 
dans le groupe des sujets retardés non-autistes. Parmi 8 sujets dans ce 
dernier groupe, 3 avaient des anomalies nettes du pointage ; pour les 
Gestes tous, sauf un, avaient des scores anormaux, et le pattern était là 
exactement identique $a celui trouvé dans fe groupe des autistes. Finale- 
ment, pour les comportements repétitifs et stér&otypés, les mêmes 
résultats ont été retrouvés excepté pourlntérêts sensorieks- inhabituels qui 
n'a pas atteint le niveau de significativité en raison d'une baisse de la 
frhquence de cette anomalie (50%) parmi les autistes. Deux itemsfAttache- 
ment des objets inhabituels, Maniérismes des mains et des doigts) 
avaient une spécificité de 100% et une trés grande sensibilité puisqu'its 
s'appliquaient respectivement à 5 et 7 des 8 sujets autistes. 

Dans l'ensemble, les résultats dé. ces deux analyses comp!émentaires 
confirment ta validité des résultats dQrivés de I'ensemble de l'khantillon 
puisque, à l'exception de 2 items de Ia communication non-verbale évaluke 
durant les cinq premières années de vie, les résultats ont persisté une fois 
contralées les différences de niveau développemental entre les deux grou- 
pes. 

Le Tableau 5 résume les résultats en présentant les scores moyens par 
domaine de l'AD1 pour chacun des groupes, obtenus en faisant la somme 
des scores obtenus aux items individuels composant chacun des domaines. 
Toutes les différences sont statistiquement significatives. Les scores dans 
le domaine de la communication et les scores totaux de l'AD1 sont présentes 
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séparément pour les sujets avec ou sans langage. Dans Je groupe des 
sujets sans langage, la différence absolue entre les scores moyens est 
moins pror?oncée pour le domaine de la communication, un résultat tlgale- 
ment illustré par le fait que la moitié des sujets non autistes sans langage (2 
parmi 4) ont un score au-dessus du seuil de 6. Dans le groupe des 22 sujets 
non-autistes, 13 sujets (59%) ne remplissaient aucun critère pour I'autisme, 
6 sujets (27%) remplissaient un de ces critères et 3 sujets (14%) rkpon- 
daient à 2 critères. II faut toutefois se rappeler qu'un sujet rempiissant les 
3 crithres, a été exclu du groupe non-autiste en raison d'une ambiguïte 
diagnostique qui ne pouvait pas 4tre élucidée. 

Une analyse ROC a aussi été utilisée pour évaluer le pouvoir discrimi- 
nant global des différents scores dérivés de I'ADI (Fombonne, 1991). 
Utilisant l'aire sous fa courbe comme index de discrimination (Fombonne et 
Fuhrer, 19921, tous les scores montrent un excellent pouvoir discriminant, 
comme l'indiquent des valeurs de .99 et de .94 pour les domaines de 
l'interaction sociale et des comportements répétitifs, respectivement. Pour 
le domaine de la communication et du langage, les valeurs de .96 et de .98 
ont été obtenues séparément pour les sujets sans langage et avec langage, 
mais chaque analyse était basée sur des échantillons déséquilibrés où 4 
sujets seulement etaient disponibles dans l'un ou l'autre des groupes 
diagnostiques. L'étendue du score total varie de O à 30 pour les sujets non- 
autistes et de 33 à 49 pour les sujets autistes, suggérant que, dans cet 
échantillon particulier, n'importe quelle valeur entre 31 et 33 pour le score 
total de I'ADI serait un seuil efficace. Pour le domaine de la rhiprocité dans 
les interactions sociales, un seuil plus élevé égal à 15 aurait augmenté 
la spécificité (95%) sans effet sur la sensibilité. Utilisant nos résultats sur la 
bonne valeur discriminante de l'item Réponse anormafe idiosyncr~ltique 
négative à des srimulis sensorielssp6cifiquesI nous avons ajouté cet item 
individuel au score total du domaine des comportements répétitifs. Le 
nouveau score combiné avait une valeur discriminante plus élevée, comme 
l'indique l'indice ROC maintenant égal à -96, 



k'acalisme est un trouble du d6veloppement bien defini, qualitativement 
distinct des aWes troubles psychiatdques, sur lequel un haut degr4 de 
concordance entre les évaluations diagnostiques devrait être logiquement 
obtenu. Cependant, cefie 6tude montre qu'il existe une concordance mau- 
vaise entre la définition diagnostique du DSM-Ill-R pour le Troubie Autisti- 
que et les deux autres 6valuations diagnostiques. Plut& que d'illustrer des 
diffkrences dans les concepts sous-jacents ou les dbfinitions diagnostiques 
de l'autisme, cette mauvaise concordance entre le DSM-III-W et t'évaluation 
faite par l'AD1 et la ClM-1 O, pourrait simplement ne reflBter le fait que, dans 
1'6valuation avec i'ADl, un entretien standardisé semi-structuré sophistiqué 
a ét6 utilise dans te but de collecter les données cliniques peflinentes sur 
lesquelles un algorithme diagnostique a 6% ensuite appliqué, pour engen- 
drer un diagnostic final. En outre, on 6tait aussi en train de comparer 
plusieurs cliniciens différents avec des niveaux in8gaux d'expérience avec 
un 6vafuateur unique et bien entraîng. Toutefois, le point crucial est que, en 
utilisant une information identique sur chacun des sujets, les m6rnes 
cliniciens sont arriv6s & des diagnostics plutdt différents en utilisant soit les 
crit&res du DSM-III-W, soit leur jugement clinique traditionnel. Notre r6sultat 
d'une spécificité! insuffisante pour les criteres du DSM-III-R pour le Trouble 
Aufistique est retrouv& dans d'autres études récentes qui montrent une 
Blévation de la pr6valence-de "l'autisme" dans les Bchantillons cliniques 
avec t'utilisation de ces critères diagnostiques, comparsis soit aux anciens 
critbres diagnostiques du DSM-Ill, soit aux diagnostics habituels des clini- 
ciens (Factor et al. 9 989, Wertzig et al. 1990, Spitzer et Siegel, 1990, Volkmar 
et al. 1988). Par exemple, I'etude de Volkmar et al. (1988) donnait des 
r6sultats à peu près comparables pour la sensibitif6 (.go) et la spécificité 
t.65) en comparant les critères du DSM-III-R au jugement clinique. Une 
meilleure spécificité (.80) a 616 obtenue dans les résultats des Btudes pilotes 
du DSM-III-R (Spitzer et Siegel, 1990) mais au prix d'une sensibilite plus 
basse (.$O). En outre, aucune estimation de la spécificité n'a été produite 
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Tableau 5 : Comparaison des scores de l'AC1 entre sujets autistes et non- 
autistesa 

a : autiste et non-autiste selon l'algorithme diagnostique de ItADI et le 
diagnostic du clinicien. 

b : comparaison des scores entre les 2 groupes (test de Wilcoxon). 
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dans cette dernière Btude pour les plus handicapés dusous-échantillon non- 
autiste, ce qui aurait constitu6 un test plus exigeant pour l'algorithme 
diagnostique du DSM-III-W. Le taux tres élevé de faux positifs (43%) dans 
ndre étude est donc d'un inter& paeiculier puisque I'échantillon non-autiste 
de notre &ude ktait un groupe-contrôle particulièrement approprié pour 
$vaIuer la validité des critères diagnostiques de l'autisme. D'un autre cbté, 
I'accord obtenu dans notre étude entre Sévaluation de I'ADlllCD-90 et le 
diagnostic du clinicien ne devrait pas &re surestim4. II faut garder à t'espit 
que ta différenciation clinique entre autisme et autres troubles du dévelop- 
psrnent Atait facilitée dans notre échantillon, en raison de facteurs qui ont 
présidé rh. la sélection des sujets, Premièrement, fa plupaPt des sujets 
autistes étaient tr8s retardes et sans langage, facilitant ainsi le diagnostic 
diflérentiel avec des troubies du dkveloppement moins sévères. Deuxième- 
ment, les évaluations ont 6th obtenues à la fin de i'adolescence et donnaient 
ainsi aux cliniciens une perspective dévefoppementale importante qui les a 
aidés à distinguer I'autisme des formes sevères de retard mental non 
associé à I'autisme. D'autres résultats venant de l'expérience clinique et 
d'autres travaux de recherche suggèrent neQement qu'une confusion dia- 
gnostique risque fort de survenir avec ia Classification Fran~aise dans son 
utilisation aupres d'enfants autistes jeunes etlou retardés ou bien encore de 
sujets autistes de haut niveau (Fombonne, 1992a ; Fombonne, 1994). 

Un désaccord entre l'Ali1 et le diagnostic du clinicien a été trouve dans 
deux cas seulement. Le premier enfant était consideré comme autiste par 
Ic, clinicien mais ne remplissait pas les critères de I'ICD-10 pour l'autisme 
avec J'ADI. Il s'agit d'une fille de 14 ans, née triplée avec un poids de 
naissance de 4.650 grammes, ayant eu une d6tresse respiratoire au 
troisième jour de vie qui a nécessite une rhanimation intense. Elle s'est 
assise à I'âge de 9 mois seulement, et a marche à l'âge de 27 mois et n'a 
jamais parlét. Dans son enfance, elle Btait plutôt indiffrbrente à la présence 
des autres personnes mais ies interactions sociales actuetles, bien que très 
limit6es dans leur étendue, n'ont pas de qualité déviante. Lorsqu'elle était 
petite, elle montrait du doigt de manidre appropriée, était capable d'imiter, 
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utilisait quelques gestes et s'engageait dans quelques comportements de 
faire-semblant et de jeux sociaux bien que de durée brève, Elle était un peu 
rituaiisée, avait l'habitude de tourner ses doigts devant ses yeux et a eu une 
période où elle Jèchait presque chaque objet qu'elle tenait dans lamain. Les 
anomalies étaient plus prononcées dans [a petite enfance que dans la 
période actuelle de l'évaluation. Elle a obtenu des scores de 10,S et 5 pour 
l'interaction sociale, la communication et les compoflements stéréotypés, 1à 
où les seuils sont respectivement de 10, 6 et 4. 

Le deuxième enfant était considéré comme non-autiste par le clinicien 
mais remplissait les critères de I'ADIIICD-1 O pour ['autisme. II s'agissait d'un 
garçon de 12 ans, le troisième d'une fratrie de trois, dans laquelle tous les 
enfants sont porteurs d'un syndrome du X fragile. Le frère aîné est autiste, 
et la soeur semble avoir des divicultés sociales et cognitives importantes, 
mais d'un type qui ne justifie pas le diagnostic d'autisme. Le sujet index 
atteignaitjuste les seuils pour les domaines de I'interaction sociale (score de 
1 1) et des comportements répétitifs (score de 4) tandis qu'il avait un score 
beaucoup plus élevé dans le domaine de la communication et du langage 
(score de 13). Les anomalies dans la r4ciprocité des interactions sociales 
étaient rarement assez prononcées pour justifier un score de 2 à chaque 
item individuel, et le garçon semble démontrer nettement de i'affection et 
cherche à partager ses émotions. il avait des comportements d'attachement 
tr&s prononcés et était sensible fa séparation d'avec sa mére lorsqu'il était 
petit. Ses relations sont rendues très difficiles par une incapacité à partager 
les émotions et à moduter les interactions plutôt que par une indifférence 
globale aux autres. II faut noter qu'un autre AD1 n'a pas pu être termine avec 
la mère d'un autre garçon autiste également porteur du syndrome du X 
fragile, en raison de la qualité mkdiocre de la mère comme informante. Elte 
avait quatre garçons, trois d'entre-eux étant diagnostiqués comme autistes 
et ayant un X fragile documenté biologiquement; elle était elle-même 
!&gèrement retardée inteltectuellement, avec une très faible capacitcl à se 
concentrer, et des difficultés à entrer en relation avec l'évaluateur. En 
dehors de ce type de situations, l'AD1 fournit un moyen excellent de coffecter 
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des donnbes d&veloppernentciles et des descriptions symptomatiques, Afin 
d'&claircir la nature de Ibssociation entre auîisrne et X fragile, Ifb?valuation 
par IXDS, combinée B #autres mesures standardis6es d'obsenration, per- 
mettrait d'amf?liorer nos connaissances sur la s4miol~gie diffhrenîielte des 
sujets; autistes et des individus ayant un X kagile (autiste ou non). 

Comme dans I'4tude initiale sur Ia vafidite de I'ABf (h@ CoMetdr et al. 
% t389jt), la plupap."r des items qui entrent dans la commsition de I'algorithms 
on1 une tr&s ha&@ valeur discriminante entre les deux groupes comg,ar&E$ 
dans notre htudeo, ha diH6renciation entre ces deux groupes est pap."riculi&- 
rensnt bonne pour Its items et les scores dans te domaine de I'interaction 
sociale, suggbrant ainsi que les handicaps sociaux speciliques r;h I'autisme 
peuvent astre reiativement bien BvatuBs m$me aupr&s de sujets tr&s retar- 
d&, Dans la sbrie de deux analyses faites pouf 6galiser les deux groupas 
 pou^ leur niveau de déve!op~ment, la validil6 discriminante de prailique 
ment tous les items se rapportant la réciprocith des interactions sociales 
a 426 confirmbe ; puisque ces r4sultats ont 4% obtenus avec CIQ tr&s petits 
nombres, ils indiquent que t'amplitude des diRkrences comportementales 
entre les autistas et les sujets retardés non autistes est grande et qu'en 
véritb?, elle est plus grands pour cette zone centrale du dys4oncPionn$memP 
alaeistique. Dans la camparaison des 8 paires appariees de sujets wtr9me- 
ment r~~tardks, il était d'un intdr4t parclieulier ci'obsemer que 3 items afpei- 
gnaient une spGci4icité padaite, Puisque I'un d"entszs-eux se rappofie 8 Iss 
p6node d'bvaluation de I'enfancce btapPeetion.Q-%afls), ceci d4montre que tes 
quatitds dhviantas de- l>int@racti~n swia(@ pewent $Ire 6valuées avec des 
niveaux de dévelop~ment très bas afin de pouvoir ddlimiter ciairement 
t'aulisme du retard. 

Cependant, quelques difidrences entra notre dtude et celle ole Le 
Couteur et al. (1 989) ont 6th trouvees qui mkritent une agention parPiculiQre. 
Une diPf6rence imporPante concerne les scores et ie domaine du langage et 
de Ja communication, Dans notre &ehantillon, il y avait seulement 4 sujets 
autistes parmi 19 qui avaient un niveau de Iangage sufPisant perrneEant une 
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évaluation plus détaillée de la communication par le langage. A l'inverse, 4 
seulement des 22 sujets retardés sans autisme n'avaient pas de langage. 
Ainsi, les items de lacommunication non verbale étaient les seules mesures 
susceptibles de différencier ces deux groupes. Cependant, il est apparu que 
2 items (Pointage et Gestes) ont perdu graduellement de leur pouvoir 
discriminant lorsque les diffbrences de niveau développemental ont été 
contrdlées de façon plus étroite au fil des analyses. Ceci indique que des 
anomalies dans ces comportements non verbaux reflètent peut-être un 
retard dévetoppemental général non spécifique plut& qu'une caractéristi- 
que de t'autisme en soi. II faut noter que des taux trés élevés (54%) 
d'anomalies avec les Gestes avaient déjà été rapportés dans le groupe de 
comparaison de sujets, d'ailleurs moins retardbs, de l'étude de Le Couteur 
et al. (1 989). Alors que tous les sujets autistes remplissaient par définition 
les critères pour I'autisme dans ce domaine, qu'ils aient ou non un langage, 
2 sujets parmi les 4sans langage dans le groupe des retardés non-autistes, 
avaient aussi rempli les critBres pour l'autisme dans le domaine de la 
communication et du langage. En raison de l'effectif très petit, ces résultats 
pour le domaine de la communication doivent être interprétés avec pru- 
dence. Néanmoins, ils attirent l'attention sur une difficuitb potentielle de 
dieerencier avec précision les deux groupes pour la communication et le 
langage dans le cas où les sujets n'ont pas de langage. I I  est aussi possible 
que I'opérationnaiisation des anomalies qualitatives de l'autisme puisse être 
améliorée pour la communication non verbale. Ainsi, dans la révision 
récente de I'ADI, le Pointage a été décomposé en un Pointage instrumental 
(pointer vers un objet que l'enfant veut) et un Pointage B distance pour 
montrerson intérêt(ex : pointer vers un avion qui passe dans le ciel, etc...). 
Les anomalies du pointage protodéclaratif semblent bien plus spécifiques Ci 
l'autisme que celles du pointage instrumental, et cette modification devrait 
améliorer les performances de I'ADI dans ce domaine de la communication 
non verbate. 

Dans I%lgorithme de ta version 1988 de I'ADI, les anomaliesquafitatives 
de la communication sont évaluées par 12 items et un seuiI de 8 a été 
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propos$ pour les sujets avec langage. Cependant, seuls 4 items sont 
applicables aux sujets sans langage et un seuil de 4 a E?té propos6 dans ces 
cas-18. Une rhduction si grande du nombre d'items qui Bvaluent le domaine 
de la communication pour les sujets sans langage conduit in&itabiernent $ 

une baisse de la fiabitit$ du score calcui& pour ce domainBS. En outre, ces 
4 items refl&ent tous une &valuation r&tosgeecfiw des moyens de cornmu- 
nication dans la petite enfance, et aucune 4valuation actuelle nbntre dans 
la composition de ce score. Bien que la technique de l'entretien ait 4t& 
d6veloppée pour minimiser les biais de mémorisation et pour centrer 
19inv8stigation sur les compo~ements rbellement montrbs par l'enfant ppltbt 
qua sur les perceptions euou la mbmoire des informants, ce score est 
nbanmoins rendu plus vulnhrable à ces biais potentiels et agatement aux 
situations oid des informations sont manquantes sur Ie gassb. 

Ces limites suggèrent que des &vaIuations actuelles de la communica- 
tion non verbale devraient 6tre incluses dans l'algorithme de PADI. Cepen- 
dant, I'6valuation d'une qualit6 d6viante dans la vocalisation, dans le 
langage des signes ou les gestes accompagnant les interactions n'est pas 
simple à obtenir. Des travaux dg; recherche ant6tieurs ont mont& que les 
enfants autistes comprennent et utilisent spontan6ment des gestes instru- 
mentaux tandis que, compar4s à des sujets retardes non autistes ou à des 
jeunes enfants normaux, ils montrent des dbficits spbifiques dans Ia 
compr6hension el Ihtilisation des gestes expressil's (Agwood et al., O 9881. 
Dans notre étude, les items correspondants de I'ADI ne donnaient poudant 
pas des r6suttats dans la direction prbdite. Les Gestes instrum@nfaux 
Btaisnt rarement utilisés par Jes adoiescents autistes comme par les sujets 
les plus retard& du groupe de comparaison. LesGestes expressifs 6tdent 
&galement singuliérement anormaux dans le groupe de comparaison, 
perdant ainsi leur effet discriminant. 

'$En psychometrie, on montre que {a fiabilite d'un instrument et de son score tufal 
croît directement en fonction du nombre d'items ou de questions qui composent 
I'instrument (Munnally, 1978). 
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Ces rbsultats sont congruents avec les anomalies massives dans le 
pointage et les gestes observlls dans ["enfance dans les deux groupes, avec 
des niveaux de développement très bas. II faut remarquer que, dans l'lltude 
d'Attwood et al. (1988), les enfants autistes les plus retardés, comme les 
enfants normaux du groupe contrale, avaient des performances moins 
bannes pour l'initiation que pour la compréhension des gestes instrumen- 
taux. Les codes utilisés dans l'AD1 sont fondés sur I'utilisation spontande de 
ces gestes ; une façon possible d'amllliorer l'8valuation de fa communica- 
tion non verbale chez les sujets les plus retardés serait donc de se centrer 
davantage sur la comprilhension plut& que IUilisation des gestes, Cepen- 
dant, en dehors des m6thodes #observâtion directe, la qualité de cette 
communication peut &ire très difficile évaluer, et lesGestes express& et 
les Gestes instrumentaux avaient d4j& une fiabilité basse dans l'étude de 
l e  Couteur et al. (1989). 

Une autre différence a été trouv4e dans le troisième domaine de 19ADI sur  
les comportements r4plltitifs et stéréo~p8s. Deux items lis4sstance au 
changement, Compulsions/rituefs~ qui différenciaient significativement les 
autistes des sujets retardés non autistes dans l'étude de validité de 1'ADI, ne 
le font pius dans notre échantillon. Ceci est dû 21 une frhuence beaucoup 
plus basse de ces anomalies dans le groupe des autistes et non pas& une 
éievation importante de cette frequence dans ie groupe des non autistes. 
Les 3 sujets autistes avec les scores les pius élevc5s à l'bchelle de Vineland 
(>=20) présentaient ces deux caract6ristiques, suggérant ainsi de manière 
indirecte qu'@!/es ont pius de chance d'être remarquées chez les individus 
ayant atteint un niveau d4veloppemental minimum. En revanche, un item 
(&#achement& des objets inhabituels), qui était seulement mavinaiement 
significatif dans l'étude de London-Edmonton, s'est avéré être hautement 
discriminant dans notre échantilton. Avec les Maniérismes des mains etdes 
doigtç, cet item avait une haute varidit4 discriminante dans Ibnalyse con- 
duite avec les 8 paires appariées de sujets les plus retardés. Ce résultat est 
intéressant dans la mesure où ces comportements sont faciles à observer 
et à garder en memoire pour les informants et leur qualité dt5viante est 
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g&n&ralement 6vidente aux yeux QJ>6vaIuateu0.i,  professionnel^ ou non. 
Dans ie m&me ordre d'idée, un autre item Réponse anormale &t des stimuli 
sens~riels sp&cifiqbdes) est aussi appam prendre un poten~ei discrirninaP7P 
et la diff8renciation entre les deux groupes s'est am6Iior6e lorsqu'il a 636 
imorpor& dans le calcul du score total de ce domaine pafiiculisf. De 
nouveau, ces réponses etaient clairement identifiées par les inforfflants et 
siles consistaient la plupar2 du temps en r6actions previsibles et marqu4es 
pz7 la Ponalit6 prkiss de la col&reJ 3 des bruits humains, tels que les fait de 
touss@r ou encore les cris de $&$$S. Si ce r6suJtat se confirme dans d'autres 
6chantillonsJ cet item pourrait $tre avec profit inclus dans I'algorithmg: 
diagnostique. Ceci aurait aussi pour r6sultat oi'augmenterlafiabilit6 du score 
c8lcul& pour le domaine des compof-ternents rbp4titifs et stbr6otyp6s. 

Les r6sultats principaux de cette présente étude appoflent donc uns 
dbrnonstration nouvelle de la validit9 discriminante de l'AD1 lorsqu'il est 
utilis6 avec des sujets autistes trds retardbs. En génkral, les seuils propos& 
avec I'ADI et les scores calcu16~ paf domaine, donnent des résultats 
satisfaisants pour la diff6renciation des deux groupes diagnostiqu~s. NOS 
r&sulta'is pariiclzlien sur les seuils dans 1s domaine de l'interaction sociale 
et pour le score total de I'AD! ne devraient pas Btre consid6r6s sans garder 
B l'esprit les pat-iicularit6s de cet &chantilton. En fait, I'ADI a été développé 
pour 6 % ~  aussi utilis6 avec des individus ayant un niveau de fonctionnefflent 
plus 6lev6, lesquels n'&Paient pas reprbsentbs dans notre &chantillon. Un 
autre développement intgressant de I'ADI serait d'examinerson applicabilit& 
auprBs d'enfants tr$s jeunes pour lesquels un certain nombre des items ne 
seront pas utilisables. 

Quelques commentaires doivent aussi 6tre faits sur les aspects pra'a- 
ques de l'utilisation de l'AD!. Premidrement, l'acceptation par les parents a 
616 uxcellsnte en dépit de la longueur de cet entretien. De trBs nombreux 
parents ont déclar6 n'avoir jamais étb inîerrogbs avec autant de pfkision au 
cours des entretiens cliniques normaux dont ils avaient bien sûir fait rQguli4- 
rernent l'expérience. Parce que l'entretien se centre sur des facettes variBes 
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du comportement passé et actuel de leur enfant et parce que les parents 
servent d'informants-clé pour conduire cet entretien développemental dé- 
taillé, leurs expériences peuvent donc, dans la situation d'entretien, 4tre 
utilisées de maniére signifiante et qu'ils ressentent comma utile. D'autre 
pari, I'ADI recueille des données sur une gamme de comportements à 
problémes qui, même s'iis ne sont pas pertinents pour le diagnostic de 
l'auiisme en soi, sont néanmoins d'une importance capitale pour ta vie de 
tous les jours et tes projets thérapeutiques. 

6. PERSPECTIVES 

Laversion recherche de l'AD$ a été révis6e en 1991 et des améliorations 
ont été apportées à certaines questions (Lord et a!., 1994). Certains items 

de validité ou fiabilité insuffisante ont éte élimines tandis que $autres ont ét6 
ajoutés ou reformulés pour tenir compte des travaux les plus récents 
éclairant la sémiologie de l'autisme. L'ADI-R peut être utilisé avec des 
enfants d'un âge mental de 18 mois ou plus. Des changements sont 
intervenus aussi dans t'algorithme diagnostique utilisé pour dériver des 
diagnostics dans la CIM-10 et le DSM-IV. Les données de notre étude ont 
été intégrées dans un effort coilaboratif international (Lord et ai., 1995) et ont 
en particulier permis d'améliorer les critères de recherche diagnostiques de 
la CIM-10 (World Heaith Organization, 8992, 1993) et ceux du DSM-1V 
(American Psychiatric Association, 1994). 

A la suite de cette étude, nous l'avons utilise dans une autre étude 
examinant la relation entre le comportement social et certains déficits 
psychoiogiques, afin de vérifier les critères d'inclusion (Fombonne et al., 
19943. L'AD1 aété utilisé également dans une Btude génétique familiale dont 
certains résultats montrent que les scores de I'ADI chez le proposant autiste 
sont significativement associés à l'incidence du phénotype élargi de 
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I'autisme1%C07ez tes apparent& au premier et second degré (Bolton et al., 
199-41. Ce? r6sultat, qui ne! peut s'expliquer que par un mécanisme génétique, 
témoigne ds la validité  biologiques de l'instrument, IC'ADI est actuellemeP1P 
uti!is6 de maniére croissants par la plupari des Bquipes de rwhsrche 
P~availlant dans le domaine de I'aLIPisme, tant pour des applica~ons de 
recherche que pour 1s travail d'kvaluation clinique. 

B'ADI a &té! dbveloppS conjointement avec une technique d'obsewation 
directe de l'enfant destin$e confirmer le diagnostic. b' ADOS (Autism 
Diagnostic Observational Schedule), ses principes et les résultats de IY$Pude 
pilote, ont et6 rappot-t-ies dans la littérature (Lord et al., 1989). Une nouvelle 
version de cet instrument, résew6e aux enfants plus jeunes, le PLADOS 
CPreLinguistic ADOS), a ét6 maintenant d6welopp6e et testée avec des 
résultats satisfai~ants'~ (Qilavore et al., 9 995). 

lPour se familiariser avec les concepts sous-jacents à 1'8621, avec la 
technique de l'entretien et avec les conventions de codage, l'utilisation 
d'erntrstiens vidé!oscop$s devrait 6tre soulign6e comme un outil extr6me- 
ment utile pour la formation et le periectionnement. En tout état de cause, 
uns formation préalable par une équipe reconnue est imp&r&tjve pour 
l'utiliser corredement. Aduellement, des shminaireç sont organisés 8 un 
whme annuel, aux Etats-Unis et A Londres, auxquels quelques collégues 
fran~ais ont pat'ticipk. Nous esp6rons pouvoir mettre bientdt à la disposition 
des professionnels français une formation reconnue à l'AD1 en langue 
fran~aise. 

Une version questionnaire br8ve de l'A81 a été développée sous la forme 
d'un queslionnaire parental et son utilit6 pour lé! dépistage etle diagnostic 
pr@cwe est actuellement testée. 

l6 Pour une d4finition du phénotype élargi de i'autisrne, se reporter à Fombonne 
(4 995s). 

'? Par k Pr. C. Lord, Universite de Chicago, Illinois, USA. 
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iY9cheile de compoatemesifr 
adaptatif de Vineland 

chez des enfants Fwn~aia normaux 
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Pour notre $tude, nous avions besoin d'un instrument d'Avaluation du 
comportement adaptatif des adolescents QtudiQs, que nous puissions 
r6p6ter lors du suivi pour Qvaluer les changements observQs au cours de 
I'i.7Peivalle de temps retenu. Parmi les instruments disponibles, I'Qchelle de 
comportement adaptatif de Vineland (Vineland Adaptive Behavior Scale = 

VABS) a kt6 rkcemment utilisge avec inîArGt dans diffkrents travaux de 
recherche auprés d'enfants atjeints de maladies et handicaps divers (Dunlap 
et Sands, 1990 ; Dykens, Wodapp, Leckman, 1989 ; Dykens et al., 1990 ; 
Paul, Looney et Dahm, 1994 ; Voeker et al., 1990), pour des Atudes 
longitudinales (Fletcher et al., 1990 ; Saigal et al., 1990), ou encore dans des 
essais thérapeutiques (Fisch et al., 1988 ; Sandman, Barron et Colman, 
4990). Cet instrument a 6tQ aussi utilis6 aupres de sujets autistes, dont on 
a montre qu'il pouvait identifier de façon sklective leurs dkficits dans le 
domaine des relations sociales (Fombonne et Achard, 9991 ; Fombonne et 
al., 1995 ; Loveland et Melley, 1988, 1991 ; Rodrigue et al., 1991 ; Volkmar 
et al., 1987 ; Fombonne et al., 1994 ; Volkmar et al., 4993) et il a étQ trés 
rbcemment utilisk comme moyen d3Qvaluation des rQsultats dans des 
Qtudes longitudinales sur I'Qvolution d'autistes devenus adultes (Freernan et 
al., 1991 ; Venter, Lord et Schopler, 1992). 
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Conçu dans le milieu des ann6es soixante, le VABS a été révisé en 1984 
(Sparrow, Balla et Cicchetti 1984). Cinformation nécessaire est recueillie au 
cours d'un entretien semi-structuré conduit auprès d'un informant, généra- 
lement fa mère ou quelqu'un de i'entourage proche qui connaît bien le sujet 
dans différentes facettes de sa vie quotidienne. II a été standardisé sur un 
échantillon représentatif de sujets américains de 3.000 individus, de la 
naissance jusqu'il l'âge de 18 ans. Quatre domaines peuvent être évalués 
(communication (COM), autonomie dans la vie quotidienne (AVQ) et, 
socialisation (SOC) et, pour les enfants en dessous de 6 ans, te déveioppe- 
ment moteur (MOT)), et un score total (Adaptive Behavior Composite (ABC)) 
et des scores pour chacun des domaines peuvent 6tre ensuite obtenus. Les 
scores peuvent être exprimés de manière brute ou sous forme de 
scores standardisés, ou encore sous forme d'âge-équivalent, de stanines 
ou de percentiles. Chacun des domaines contient trois sous-domaines 
(seulement deux pour le développement moteur) pour lesquels des âges 
équivalents et une appréciation qualitative du niveau de fonctionnement 
sont aussi disponibles. Une brBve évaluation des comportements *non 
adaptésa (par ex. énurésie, fugues, etc ... 1 permet de dériver un score de 
troubles du comportement. Le contenu des domaines et sous-domaines de 
I'échelle de Vineland apparaît de manjére résumée dans le Tableau 1. Des 
copies des versions anglaises du Vineland et du manuel d'utilisation, qui est 
indispensable pour utiliser I'échelle, peuvent être obtenues auprès d'American 
Guidance Servicela. 

Comme lavalidité d'un instrument de recherche peut être singulièrement 
réduite quand on le transpose d'un contexte culturel à un autre, nous 
devions nous assurer que les propriétés psychométriques de cet outil 
d'évaluation du comportement adaptatif étaient conservées auprès des 
enfants français et que l'utilisation de cette échelle dans notre contexte 
culturel était possible. Par conséquent, en parallèle à l'étude principale 
décrite dans les chapitres précédents, nous avons conduit une étude 
pilote de cet instrument auprès d'enfants français normaux afin de tester 
l'acceptabilité de l'échelle de Vineland dans la population française et de 

j8 ttadresse exacte est : American Guidance Service (AGSI, Circle Pine, Minne- 
sota 5501 4- 1 796 (USA). 
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Tableau 1 : Contenu de l'échelle de Mneland par domaine et sous-domaind 

Domaine el sous-domaine 1 Contenu 

1 - compéhension Ce que ie sujet comprend 

- expresuwi Ce que ie sujet exprime et dit 

/ Ce que ie sujet lit et &rit 

l/ Autonomie dans Ia VU quotidienne 

- personnelle 

- domesque 

Comment le sujet mange, s'habille, et s'o~upe de son 
hygi&nepersonnelle 

Les taches domestrques dont le sujet s'acquitte 

- communautB 

-jeu et IMsiffi 

- adaptation 

Comment le sujet utilise son temps, l'argent, Je 
thléphone, et ses apütudes professionnelles 

Watisation 

reiations in t~sonne l les  

l Comment le sujet joue et utilise son temps de loisirs H 
Comment le sujet interagit avec les autres 

I Comment le sujet exerce ses responsabilités et montre 
sa sensibilite aux auires 1 

I Comment le sujet utilise ses bras et jambes pour les 
mouvements et leur wd~nat ion 1 

I Compétences mohices 

- motricif6 fine 

I 
Comment le sujet utiitse ses mains et ses doigts pour 
mantpuiw les objels 

SwKemmwiterle comgortement Un score compostte des quatre domaines 
adaplatif 

* D&riv& du Manuel pour le Wnelanci Adaptative Behavior Scabs (bbleau 9 ,  
chapitre 4 )  
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réévaluer rapidement ses propriétés. Bien que cette partie du projet n'ait 
pas été prévue dans le protocole initial, il nous est apparu important, pour 
les raisons décrites ci-dessus, de l'entreprendre. Conceptuellement, elle 
revient à ajouter à notre protocole, une groupe contrale d'enfants sans 
troubles du dévefoppement et auquel les trois autres groupes sont compa- 
rés par l'intermédiaire des normes de t'échelle deVineland1$. 

Nous décrivons ici les principaux résultats de cette partie de I'étude. 

L'échantiHon a été constitué de 151 parents (mères 89%, pères 9%, 
autres 2%) qui ont accepté de participer à l'étude. Ils ont 4th stslectjonnés 
parmi les employés administratifs de deux dispensaires d'hygiène mentale 
de secteur (23.8%) et d'un hbpital ghnéral (29.1 %) à Paris, ainsi que dans 
une commune de la banlieue Est de la capitale (25.2%) et dans une petite 
ville de province (Beaune) (21.9%) en Côte d'Or. Tous les enfants qui 
avaient eu un contact, au cours des 12 derniers mois, avec des profession- 
nels de santé pour n'importe quel problème psychologique ou difficulté 
éducative ont été exclus de cette étude. Pour chaque année d'âge, des 
nombres à peu près égaux de 9arl;ons et de filies ont été sélectionnés, La 
catkgorie socio-professionnelle du chef de famiile a été codée au moyen de 
la nomenclature de l'INSEE (INSEE, 1983). Toutefois, la classe sociale 
codée dans la classification de l'INSEE ne peut pas être traitée comme une 
variable continue ; en conséquence, nous avons recodé les catégories 
socio-professionnelles sur une version Iéghrement modifiée de l'échelle de 

'$Si les normes americaines s'étaient avérées impraticables en France, nous 
avions prévu d'utiliser ce groupe d'enfants comme un "vrai" groupe contrôle auquel 
nous aurions directement compare les sujets inclus dans I'étude en les appariant sur 
certaines caractéristiques socio~d~mographiques. 
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Hollingshead, en utilisant uns table d'équivalence développée pour une 
autre $tude comparative franco-américaine (Stanger, Fombonne et 
Achenbach, 8 994). 

L9Bchantillon total est compos& de 75 garSons et de 76 filles, dont I'age 
varie de O B 88 ans. Dan8 cet $r;kantillon, on trouve : 45 (30%) enfants âgés 
der moins de 6 ans ; 50 (33%) enfants &Bgs de 6 <à. 1 1 ans, et 56 (37%) enfants 
dans Ie groupe des 8 2 SI 18 ans. Dans cet Bchantillon, les catcigories sacio- 
professionnelies supcirieures sont IégBrement sur-représentées. Pour cer- 
taines analyses, nous avons utilis$ trois regroupements des catBgoiies 
socio-professionnelles (CS$) die tailte Bquivalente, et formées en fonction 
de la distribution des valeurs de CSP sur leur Bchelle de dépare. Ainsi, on 
trouve 57 (38%) familles dans la catbgorie des CSP les plus 6lev6es 
(professions supbneures), 47 (31%) familles dans la catégorie intermB- 
diaire (techniciens et employés qualifiés) et 47 (31%) familles dans la 
categorie la plus basse (employ6s non qualifiés, ouvriers qualifies et sp6- 
cialisBs). 

Un sous-échantillon de 30 parents a pu etre r6interrogé dans un inter- 
valle de 4 semaines apr$s Is premier entretien. Ces seconds entretiens ont 
Bté menés en moyenne 16 jours aprQas la premier@ passation, et des 
données ont pu être ainsi Gtre obtenues pour mesurer la fiabilite test-retest 
de l'instrument. La forme abrégée de I'txhelle de Vineland (Survey form) a 
étE! utilisée pour Iy6tude, et la durBe moyenne des entretiens dans cet 
Bchantillon a été de 35 minutes. Tous les entretiens ont Bté conduits par la 
même enquêthce (Sophie Achard), qui était au préalable entraînée & 
ta technique de l'entretien et aux conventions de codage. Afin de prendre en 
considciration le nombre élevB de comparaisons statistiques qui sont effec- 
tu6es par la suite, un degr4 de signification de 0.03, plus conservateur* a &té 
retenu comme le niveau de significativit4 statistique. 



Analyses univariees 

Des scores standardisés ont été calculés pour les enfants français en 
utilisant les normes américaines publiées dans le Manuel d'utilisation 
(Sparrow et al., 1984). Les résultats sont montrés dans le Tableau 2 pour les 
scores des différents domaines et le score total. En faisant I'hypothèse 
qu'une équivalence de mesure est obtenue avec l'échelle de Vineland entre 
les deux pays, les scores standardisés moyens de l'échantillon français 
devraient suivre à peu près une distribution normale de moyenne 100 et 
avec un écart-type de 15. A l'exception du domaine AVQ, les scores moyens 
des enfants français sont en effet dans le voisinage de 100. Pour chaque 
moyenne du Tableau 2, nous avons test4 statistiquement si la valeur 
observée dans notre échantillon était différente ou non de 100. Parmi les 42 
comparaisons statistiques avec cette valeur theorique attendue (1 00) sous 
l'hypothèse nulfe20, 18 tests donnent des résultats significatifs à 0.01. Ces 
résultats témoignent à la fois de la puissance statistique fournie par un 
échantillon decette tailleet aussi defluctuations normales d'échantillonnage. 
Cependant, les différences par rapport à la valeur théorique de 100 s'obser- 
vent dans les deux directions, et elles restent, en vateur absolue, d'arnpli- 
tude faible. En outre, les écarts-type varient de 9.2 à 17.3 (médiane 12.1) et 
les coefficients d'aplatissement et de syméttrie sont compatibles avec i'hy- 
pothèse d'une distribution normale des scores. 

Une exception notable s'applique pourtant au domaine AVQ, où les 
enfants français obtiennent des scores qui sont, après l'age de 6 ans, 

Dans ces analyses, l'hypothèse nulle consiste à affirmer la comparabilité des 
scores des enfants français et américains. Un test non significatif est en faveur de 
cette hypothese tandis qu'un résultat significatif indique que les données ne sont pas 
compatibles avec cette hypothèse d'équivalence culturelle. 
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systBmatiquement plus bas que ceux de! leurs pairs amksricains, Le niveau 
des enfants fraqais a 6t4 examin6 pour chacun des sous-domaines du 
domaine de Sautonornie dans la vie quotidienne AVQ(garsonnsl, domes- 
tiqué: comm~nçtdtaire). Des propo~ions plus &flev&es @enfants frangais ont 
6th classées dans les niveaux assez bas, ou bas (personnel (361) ; 
domestique (29%) ; communaiLlPaire (42%)), par opposi~on à environ 16% 
des enfants dans IY6chantillon normatif amdricain, Bien que fes diff6rétnces 
antre les garc;ons et le3sfilles ne soient pas s-fatistiquement significatives, les 
giaqons français ont des psPlormances moindres que les filles dans le, sous- 
domaine personnel (habillage, toileQe, soins corporels, etc ... ) (45% versus 
28%), alon qu'un paaem inverne entre les deux saxes $observe pour Io 
sous-domaine communa&aire ($&cu?iP4, ailisagion de I%rgent, utilisation du 
P6I&phma;r, Pravaux, etc ... ) (37% \I(~PSU$ 49%). En &pi? de ces scores 
pius bas des enfants Srangais pour le domaine AVQ, les scores standard 
totaux (ABC) fluctuent autour CHEI la vialeur aesndue sous I'hypothèse nulle. 



Tableau 2: Scores standard (moyenne eZSQ) par domaine, et score standard 
total du Vineland, des enfants fraqais, par saxe, &ge et CSP, et comparai- 
sons avec les normes américaine9 

a tes tests de t pour chaque ceJiule du tableau testent I'hypothtise nulle que 
les moyennes des sous-échantillons sont égales à 100 t*:p<0.01 ; * : 
pc0.001); le symbole + indique que la moyenne du sous-échantillon est en 
dehors de I'intewafle de confiance h 95 % ajusté pour tes 42 tests [voir texte). 
Les scores pour les compétences motrices ont été calcutGs seulement pour 

les 45 enfants (26 garçons, 19 filles) âg4s de moins de 6 ans. 
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Les garSons ont une tendance constante, mais non significative, ih 
obtenir des scores moins Blevés que le$ filles dans tous les domaines et pour 
le score total, Des analyses de variance à Lin facteur ont $ttl faites pour 
Bvatuer les effets de la catégorie sricio-professionnelIe et de l'âge, Mi1isl.s 
comme variables qualitatives Ct 3 classes, sur les diffBrents scores de 
I'iichelle de Vinelancl. ka CSP a un effet significatif sur le domaine de la 
communication COM ((b-(2,448)=5.87 ; p=0.004) alors qu'elle est la limite 
de lasignificativité pour fasocialisation (SOC (F(2,148)=4.%; pl-0.01 5). Les 
tests gost-hoc de Sheff6 indiquent une difiérence significative sur les scores 
moyens de communication f COM) entre les enfants des catégories sociales 
Blev6es et basses seulement (p=0.007). h'âge a un effet significatif sur la 
communication CO@ (F(2,3481=5.15 ; p=0.007), sur l'autonomie de fa vk  
quotidienne AVQ (F(2,I &)=20.76 ; p<0.004), et sur le score total ABC 
(F(2,148)=8.02 ; p<0.001). Les tests post-hoc de Sheff6 de comparaisons 
de moyennes indiquent des scores significativement plus élevtls en commu- 
nication pour la comparaison entre les enfants d'âge! scolaire et le groupe 
des adolescents (p=0.008), pour l'ataponomie de favie quotidienne AVQ pour 
la comparaison entre les enfants tes plus jeunes $t ceux des deux autres 
groupes (p<0.00"1 et pour le score total ABC gour la comparaison entre les 
enfants les plus jeunes et les enfants les plus %gés (p-0.001). 

Analyses rnfftfiva~iées 

Des analyses de rtlgression muftiple ont été ensuite conduites afin de 
'tester de façon plus compl&te la robustesse transcutturelfe de It6ckelle. Pour 
ces analyses, la déviation de chaque score standardistl observé pour 
chaque enfant fran~ais par rappofl à la valeur th6odque de 100 a été 
calculée et utilisée comme variable dépendante dans des analyses de 
riigression multiple oia les effets du sexe, de l'tige et de ia catégorie smio- 
professionnelle ont ét4 syst&matiquement bvalués en incluant ces variables 
dans le modèle. La catégorie socio-professionnelle et lS&ge ont été utilisés 
comme variables quantitatives. 
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Les résultats sont indiques dans le Tableau 3. Dans ces analyses, le test 
de I'équivalence culturelle de I'Bchelle de Vineland est donné en examinant 
la différence de l'intercept d'avec la valeur O. Les résultats montrent 
qu'aucune différence significative n'a été trouvee (tous les p> 0.1 0) après 
ajustement sur l'effet des variables socio-démographiques. Aucun des 4 
termes possibles d'interaction dérivant des 3 effets principaux n'a 
significativement améliore l'adéquation de ces modèles. La CSP a un effet 
significatif indépendant sur la communication (COM) et, & I'exception de 
I'autonomie dans la vie quotidienne AVQ, les signes des coefficients de la 
CSP sont identiques et soulignent la tendance pour les enfants des classes 
socio-professionnelles élevées ;1 obtenir des scores pius élevés. De la 
même façon, en contrcîlant l'effet de !'âge et de la CSP, le sexe exerce un 
effet significatif sur lacommunication et surie score total ABC, les filles ayant 
des scores plus élevés que les garçons. La baisse des scores standard avec 
l'âge est plus marquée pour le domaine AVQ ; finalement, i! faut noter que 
fa proportion de variance exptiqutse par les facteurs socio-demographiques 
reste petite, l'effet étant plus prononce pour I'autonomie dans la vie quoti- 
dienne. Les résultats des analyses multivariées viennent confirmer ceux 
des analyses précédentes. 
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Tableau 3 : Régression multiple sur le sexe, l'Sig@ et la CSPdes diffffefences 
observ&es entre les scores obtenus au Mnelând pour les enfants français et 
les nomes améric(âine@ 

a Les variables dçlpendantes sont les scores standards obtenus mur 
chaque enfant fran~ais moins 1 tM) 

Les unit6.i sont fannée pour /'&a., et lia CSP est codee sur une! échelle 
en $3 points ; le sexe a Qté cod6 - 0 pour les QarG'Sons, et + 1 pour les filles 
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La fiabilité test-retest des scores bruts, mesurée par le coefficient de 
corrélation intra-classe (Bartko et Carpenter, 1976), est excellente pour le 
score brut total (0.99) et pour chacun des scores bruts des domaines (COM : 
0.986 ; DL§ : 0.986 ; SOC : 0.974). De rnérne, la fiabilité est excellente pour 
tes scores bruts des sous-domaines, s'btendant de 0.935 qan~ageréceptifl 
à 0.986 (langage Bcrit) pour tous les domaines considérés, t a  fiabilité pour 
le développement moteur (MOT) n'est pas rapportée puisqu'ii y avait trop 
peu d'enfants de moins de 5 ans inclus dans le sous-6chantillon ayant fait 
t'objet de l'étude test-retest. Bien que ces coefficients de fiabilité soient 
observés su r  un échantillon de petite taille, les valeurs obtenues, et en 
particufier la très bonne fiabilité observée pour le score total, sont analogues 
aux données rapportaes pour 1'8chantillon normatif américain. La différence 
test-retest moyenne entre les moyennes des scores standardisés varie de 
- 1.4 (SOC) à + 2.7 (COM) ; aucune des comparaisons de moyenne (test t 
de Student pour les séries appariées) n'est significative, ni pour les scores 
standardisés, ni pour tes scores bruts. 

En moyenne, les enfants français obtiennent des scores au Vinefand qui 
sont très comparables ta ceux de leurs pairs amdricains, suggérant ainsi que 
la vafidité transcutturelle de l'échelle est bonne. Pourtant, lorsqusils attei- 
gnent l'tige scolaire, les enfants français tendent à obtenir de moins bonnes 
performances dans le domaine de l'autonomie dans la vie quotidienne AVQ. 
Le fait mclme que cette différence entre les enfants français et les enfants 
americains soit limitée à un seul domaine et que, d'autre part, des effets 
assez nets de l'âge et de la CSP aient été trouvBs pour ce domaine dans 
I'échantillon étudié, suggèrent que les différences entre les français et tes 
américains trouvés dans cette étude ne sont pas un artefact. 
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Trois explications au moins peuvent etre envisag4es. hai premiere est 
que la plupart des enfants d'bige scolaire ou pr$-adolescents de notre 
6chantillon étaient des lycéens pour lesquels cet-tains items se rapportant 
 LX compétences clans le travail (sous-domaine communautaire) ne pou- 
vaient pas, par dbfinition, s'appliquer. ha deuxieme explication est qu'il se 
peut que certains items du Vineland soient des mesures moins valides de 
certaines compétences dans la culture frangaise. En paTliculier, le groupe 
des 6 items se rappofisnt B I'tdPilisation du tbléphone et des 9 items se 
rappopsant à l'utilisation de l'argent, sont probablement moins pePtinenb 
pour les adolescents fran~ais que pour les adolescents amhtricains. Le 
télbphone ne s'esQ6néralis4 dans la soci6t6 française que plus récemment 
et il ne tient pas Pou4 àI fait la meme place dans les relations 
inferpersonnelles quotidiennes qu'aux Etats-Unis. De rn43me, au début ou 
au milieu de l'adolescence, probablement moins d'importance est attachée 
au fait de gagner et de g4rer de l'argent de façon indkpendante dans les 
familles françaises. Troisi&mement, en faisant IShypotk&se que les items 
mesurent de mani&@ e!quivalente les m h e s  comp6lences 01 travers les 
deux culPures, il se pourrait enfin que les attitudes 6ducatives des parents 
français ne mettent pas autant l'accent sur l'autonomie et l'indépendance 
que dans la culture nord-ambricaine, ou pas au m8me stade de d4weloppe- 
ment (comme pour le sous-domaine personnel). Des travaux antkropotogi- 
ques ont, de mani$re plus anecdotique, rnontr6 que ce pouvait &tre le cas 
(Carrol, 1988) ; d'autres donnh3es comparant les rbponses de parents 
fran~ais et amérricains B 1'6chelle det cornpetence sociale du Child Sehavior 
Checklist (CBCh) vont dans le m@mesens (Stanger, Fombonneeîkachenback, 
3 994). 

Finalement, il faut garder B l'esprit ie r6sultaP principal qui montre que les 
diff6rences obtenues restent de petite amplitude et qu'elle.i> n'affectent pas 
les qualit6s psychom6îriques globales de l'instrument. II apparaît donc 
utilisable clans le contexte français, et pariiculi&rement pour des objectifs de 
recherche aupres d'enfants pr4sentant des probl&rnes de d6veloppement. 



En outre, si le Vineland est utilisé de manière comparative (comparant des 
groupes entre eux, ou un sujet à lui-même lors de deux Bvaluations 
espackes dans le temps) comme nous l'avons fait aux chapitres 2 et 3, les 
diffBrences observées ne sauraient &tre attribuables ou explicabtes parces 
IégBres nuances inter-cuiturelles. De plus, 17mportance du retard de dhe- 
lappement des enfants inclus dans notre étude était telte que leurs compor- 
tements étaient pour la plupart évalu6s au niveau de I'age préscolaire, c'est- 
à-dire précisément Iàoù nous avons trouvé te mains de différences avec les 
scores américains. 

5. PERSPECTIVES D'UTILISATION DU VINELAND 

Cette partie de I'étude apporte une dC3monstra'tion de l'applicabiiiité de 
I'6cfieife d'évaluation du comportement adaptatif de Vinetand en France. 
Bien que la taille et le mode de sc5llection de cet échantillon ne nous 
autorisent pas à dériver des normes françaises pour t7nstrument, fes 
rbsultats que nous venons de pr4senter, ainsi que ceux présentes aux 
Chapitres S,3 et 4, ont permis de confirmer les propriétés psychométriques 
de cet instrument et son int&r6t, Dans notre expérience auprés des deux 
échantillons de parents, l'entretien est très bien accepté par les parents qui 
ont souvent commenté positivement la cohérence des questions, leur 
précision, et la pertinence au regard de la vie quotidienne des dimensions 
évaiu4es par Sécheile. 

Les données recueilties sur l'échantillor, de 1 19sujets inclus dans l'étude 
ont été depuis lors partagées anonymement avec d'autres équipes nord- 
americaines et des normes spécifiques aux populations de sujets autistes 
sont en voie d'être rendues disponibles (Carter et ai,, 1995). Céchelie de 
Vineland est très couramment employée dans la recherche sur les troubles 
du développement, mais également pour des applications cliniques routi- 
nières. Dans plusieurs centres, elfe fait partie de la batterie de données 



cliniques recueillies lors des kvaluations initiales ou pour suivre 1'6volution 
d'enfants. Nous avons utilisb cene céchelle dans une autre oitude pot-iant sur 
des autistes de haut-niveau (Fombonne et al., 4994) comme d'autres 
coll&gues travaillant dans le domaine de ta psychologie cognitive. Son 
utilisation s'&end cependant à d'autres populations que les enfants autistes 
et "r facilit6 id"ernploi et t'existence de normes en Pont un instrument idei3al 
pour fa recherche clinique, tout padiculihtrement pour les études fongitudi- 
nales. 

Une wrsion brhv~5! de, dépistage, le Vineland Screener, vient cl'etre miss 
au point par I'0quipcr du Child Study Center qui devrait faciliter son emploi 
dans la pratique clinique ordinaire. 

Plusieurs entretiens conduits aupr&s de cet échantillon normatif fraqais 
ont 6162 enregistrés afin de constituer un stock de mat6riel audiophonique 
destin4 à faciliter la formation des usagers potentiels à cette échelle. 





CHAPITRE 6 

L e  point de vue des familles 
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% BREF APERÇU DE !A QUESTIQN 

bridant longtemps, ig4tude des parents d'enfants prbsentant des trou- 
bles divers s'est bornée & examiner le tôle possible des attitudes, des styles 
interactifs, des penonnalittls, érP de la gisychopata9hologie des parents, et 
singuliQrernent de la mBre, dans la gen&g! des troubles de i'enfant. Plus 
rrelcemment, ptusieurs travaux ont mis l'accent sur !'jlPpacides troubles des 
enfants sur leurs parents ou ia vie familiale. Pour les troubles du ddvelop- 
pement, plusieurs (iîudes ont document6 le stress 6prouv6 par les familles 
devant les difficutt4s au long cours de I%ducation d'un enfant atteint de 
troubles skvères de son d6veloppemenî (Holroyd et McAflhur, 1938 ; 
Dupont 1980 ; DeMyer et al., 1989 ; Konstantareas et Homatidis, 1991 ; 
Wolf et al., 1989). Compartls aux parents ayant un enfant atteint de trisomie 
21, de retard mental simple, de troubles du langage ou ayant un enfant 
normal, les parents d'enfants autistes rapportent davantage de difficultés 
sous la forme de dysphoric et de stress variés dans f'exercice de leurs rôles 
parentaux (biolroyd et McATlhur, 1976 ; Konstantareas et Womatidis, 1999 ; 
Wolf et al., 1989)% cc qui suggère qu'élever un enfant auîiste impose des 
contraintes familiaies et personnelles relativement plus nombreuses @PIOU 
peut-6fre qualitativement distinctes que ce1le.s 6prouvBes par les parents 



d'enfants ayant des problèmes non autistiques de développement ou des 
maladies physiques chroniques. @es travaux ont en général trouvé que les 
difficultés parentales étaient positivement associées au degré de sévérité 
de la symptomatologie autistique et à l'âge du sujet, les difficultés augmen- 
tant avec le passage à l'âge adulte pour les autistes, un résultat opposé à 
celui trouvé avec des parents de sujets trisomiques (blolmes et Carr, 1991 f .  
La *visibilité» des probl&mes de l'enfant et le degré de «bizarrerie. des 
symptômes qu'ils présentent (par ex. les maniérismes des doigts, les 
battements des bras, les auto-mutilations, etc...), ainsi que l'importance des 
manifestations comportementales non spécifiques associées (attention 
réduite, hyperkinésie, agressivité, etc ... ) semblent aussi avoir une influence 
propre sur les parents (Konstantareas et Homatidis, 1989). 

Les répercussions du handicap de l'enfant sur la relation conjugale ont 
été étudiés de façon inconstante. Les études de cas et l'expérience clinique 
indiquent que certains couples ayant un enfant handicapé se séparent 
tandis que d'autres semblent au contraire plus proches et soudés. Compte 
tenu du taux de base élevé des séparations entre les parents d'enfants en 
age scolaire, il est souvent bien difficile d16valuer le rôle de l'enfant dans ces 
évènements. En fait, dans quelques travaux portant sur des effectifs plus 
grands (DeMyers et al. 1981 ; Konstantareas et Homatidis, 19911, les 
résultats montrent plutôt moins de séparations chez les parents d'enfants 
autistes que par rapport à la population de référence, mais ifs demandent à 
être confirmés. En outre, ces modalités adaptatives devant l'adversité sont 
typiquement sensibles à l'environnement social et culturel, et elles peuvent 
très bien évoluer dans le temps dans une société donnée etiou varier d'un 
contexte culturel à un autre. Dans les familles où les deux parents sont 
présents, le partage des tâches entre les soins physiques, lasupervision de 
I'enfant, les activités de la vie quotidienne, et la gestion des problèmes de 
comportement est inégal entre pères et mères, ces dernières ayant à gérer 
la plupart d'entre elles. Cette différence est vraie aussi pour des handicapés 
devenus adultes et vivant Ci la maison, et ne semble que partiellement 
expliquée par l'activité professionnelle du père ou sa disponibilité (Holmes 
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et Carr, î 991 1. ParailBlement, les niveaux de stress rapportés par les méres 
sont plus blev4s que ceux des piires (Milgram et @&il, 1988 ; Moes et al., 
F998o). Enfin, I'impad modérateur sur les difficult&s familiafes cte systdmes 
de $uppraPe psychologique et Bmotionnet tels que les voisins, la famiIlsr 
&la-ie, les autres enfants, les services socia~~x, etc... et des mesures 
@assistance mathrielle et financier@ a 6t4 refativement peu 4tudi4. Dans une 
&tude sur des p8r8.p et m$res ci'enPaÏrîs autis"is, un niveau 4tev6 de soutien 
social est apparu diminuer le malaise psychologique en limitant le: stress 
dans I'sxercica du r9ls parental (Wolf et al, 4 989). Cependant, les mecanis- 
mes Dar lesquels le soutien social interagit avec le stress familial et le bien- 
&Pr8 des individus restent & 6lucider, notamment en décomposant ses 
dimensions dans leurs constituants pius &t&menPaires. 

Fe d4veloppement des services et des aidas sociales est, en France, "r&s 
auanch m&me par rappoPe à des pays de niveau &conornique! comparable. 
En ~Pin~ipe, en diminuant ia d4tresse et l'isolemen~ des familles, ces aides 
devraient contribusrr indirectement ia Oaciliter I%voiution des enfants sotl9- 
ft.sai7"u de troubles da? dhveloppement. En outre, m$me si Ikflet induit dans 
l'&volMion de! $enfant reste minime, ta qualit4 de la vies des familles ayant un 
enfant souflra" da? troubles graves de son dBveloppement, ainsi que son 
niveau de satisfaction avcx les services disp~nibies, peuvent constituer un 
objectif en soi et faire: par ià partie des crit$res retenus pour l'évaluation de 
Isur fonctionnemen% Prâîiquement aucune donnge n'existe poufiant sur ce: 
sujet et les quelques htudes longitudinales resumées au chapitre P n'ont pas 
imarpor6 dans leur protocole! da? composante apprkiant ce8e facette du 
phenornene. 

hors d'une r4union organisée en 999.9 avec les bquipes pafiicipantes, 
nous avons propos4 &organiser un recueil de donnees supptolmentair@ 
auprbs des famiHes pour tenir compte de leur souhait, souvent exprime lors 



des entretiens directs menés avec les parents par les membres de l'équipe 
de recherche, d%tre associées d'aussi près que possible au projet et B ses 
retombées. Notre expérience d'avoir réalisé des entretiens directs avec les 
familles, en dehors du cadre clinique, avec plus des trois quarts de 
l'échantillon, avait largement d6montré l'utilité des données recueillies 
directement auprés des «clients» des équipes associées au projet, ainsi que 
son absence d'interférence avec les activités cliniques quotidiennes. Il est 
donc apparu possible de mener une enqusie complémentaire auprès des 
familles. l e  but decette enquête était de collecter des données préliminaires 
sur l'expérience générale des familles et non pas de tester des hypothèses 
précises telies que celles évoquées dans la brève revue de la littérature faite 
ci-dessus. La composition de notre échantillon était aussi particulièrement 
propice à une évaluation du degré de satisfaction des usagers avec les 
services existants en France puisque les parents pouvaient fournir des 
informations sur leur expérience de contacts avec les professionnels au 
cours d'une longue période, depuis les premieres annees de vie de leurs 
enfants jusqu'a la période actuelle. En outre, nous voulions aussi obtenir 
des informations sur le degré de retentissement des troubles du développe- 
ment de leurs enfants sur différents aspects de fa vie familiale, et examiner 
du même coup si certaines caracteristiques iiées à t'enfant (par ex. : le 
diagnostic, le niveau développementaf, etc ... 1 ou à l'environnement familial 
paraissaient jouer un rôte important dans la qualité de vie de ces familles. 

Pour des raisons à la fois de faisabilité et de coût, la voie postale a été 
retenue comme moyen de collecte des données. Un questionnaire a été 
déveioppçt pour coflecter les données, Il  commençait par des informations 
socio-démographiques de base sur la composition actuelle du foyer, et une 
description abrégée du niveau de comportement adaptatif actuel de I'en- 
fant2' et une description des problèmes actuels éventuels de comportement. 

21 Par commodité, nous utilisons te mot enfant pour désigner les sujets et les 
distinguer de leurs parents qui sont ici les vrais sujets de  l'étude. Cependant, le 
lecteur devrait garder en mémoire que la plupart d'entre eux sont adolescents ou 
même adultes. 
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Les questions sur le compoPP$ment adaptatif et les IrToubles du comporte- 
mantant $iécombin4es dans un score total estimant, pourchaque sujet, son 
niveau de dlivelopp~ement et son compoplement actuels. @ien que nous 
disposions de cas trois types d'infomations dans nos recueils de donn4kts 
ant4rieurs, il nous est apparu n&essilire de les recueillir 8 nouveau pour 
quatre;, raisons : 

8)  la date B laquelle cette @nqu&te a 6th rhalisbe ne correspondaiit pas 
aux ajtLdPres dates de rmueil des donn6es et les circonstances de vie de 
f'enfant sri de sa familla p~)uvaient avoir changk depuis lors ; 

21 comme nous n'avions pas eu aw&s 8 toutes !es familles pour 18s 
entre'eens men&$ avec Je Vineland, nous voulions powoir disposer @une 
mesure du compodement adaptatif actuel, m$me sommaire, pour powoir 
ajuster tes r4sultcaPI; obtenus sur ces variables ; 

3) cePPclines donnhes sur la compos~ion des familles avaient 616 re- 
cuaiflies par l*int~?rm4diai~~-! des 6quipe.j et il &tait utile, pour cetfe paPtii8, 
d'obtsnir des informations directement des parents eux-mbmes ; 

4) anfin, parce que la proc9dure (%>envoi des questionnaires passait par 
I3n"rermédiairs des bcyuipes, nous VO~IIOIIS pouvoir disposer @information$ 
minimates (par ex. : sexe et age d ~ f  sujet) pour vbnfier qu%ucune erreur 
n'avait Bt$ commise dans léss envois et faire correspondre les questionnaires 
anonymes reps par nous & notre base de donnees. 

Les autres questions pos6es concernaient essentiellement le passb, i$ 
l'exception du niveau d'aide financi8re pour lequel Iss questions sur son 
mûntant et son ad6quation par rappoa aux besoins per~us se limitaient 8 la 
pkriode aduelle. Les questions couvrant le pass4 poeaient sur I'imk>aict des 
difficuft6s de l'enfant sur la carrigre professionnetle du p&re et de la m$re, 
sur le choix du lieu de r&sidence et de ses am6nagements 6\b~lnLLeIs,sur 
I'es.eimation du surcoLIP dans le budget famirial, sur les loisirs, les refations 
des parents avec les autres enfants du foyer, sur t'acc&s de f"enfanti aux 
soins habituels, sur ta santd! physique et psychique des deux parents, sur les 
syst&mes de suppoe irouw6s par les parents, sur les modifics89ions appor- 



tées dans leur expérience par les transformations pubertaires et Ifaddes- 
cence, et sur le degré de satisfaction des parents avec les diffhrents senrices 
médico-sociaux dans la petite enfance, Sr I'âge scolaire, à l'adolescence et 
à IJ&ag aadite. Les questions avaient un format fermé et précodé pour 
facifiter le remplissage ; cependant, une place a été laisske à fa fin de 
certaines questions et àia fin du questionnaire pour les commentaires libres 
des parents qui ont tous été étudiés et analys4.s. La construction mgme du 
questionnaire a ét6 rendue particulièrement difficile par I'kétérogénéit4 de 
IY(tchantillon en termes d'âge, de diagnostic, et de niveau de développe- 
ment. 

Les parents des sujets inclus dans l'étude ont été en principe tous 
sélectionnt5ls par Ies équipes qui devaient profiter de leurs contacts quoti- 
diens avec eux pour leur expliquer les buts et la procbdure suivit. pour cette 
enquête, En pratique, 1'équipe de recherche a eu peu de contrble sur cet 
aspect de I'enqu6te. Un premier envoi a &ta fait contenant le questionnaire 
accompagné d'une lettre d'expfication et dknn enveloppe timbrée prB- 
adressée pour le retour. Quelques mois pius tard, un envoi de rappel a étB 
fait. Les questionnaires étaient pré-numérotés afin de présenter l'anonymat 
des familles qui le souhaitaient. Comme nous l'avons exposé aupamvant, 
cette proccSdure lourde &ait nkessaire podr des raisons de «sensibilité*, 
mais elIe est payée dkn prix lourd et finalement injustifié. 

Un total de 46 questionnaires nous ont été retournés. Il est difficile 
@estimer le taux de participatian puisque nous ne savons pas exactement 
combien de questionnaires ont été envoyés ni combien, parmi ceux qui ont 
été envoyés, sont parvenus à leurs destinataires. Compte tenu du fait 
(connu de nous) qu'un certain nombre de famiiles avaient dém8nag6, i f  est 
néanmoins raisonnable d'estimer que le taux de participation est sup6rieur 
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50%. Toutefois, il est notoire que parmi les 46 pao.eicipants, 26 457%) 
viennent de trois centres seulement. Le questionnaire a 6t& rempli par les 
mQres 452%)' par les deux parents (90%)' par le p$re seul ($1 %), et dans les 
trois cas restants (7%), l'information manquait ou d'autres p~oches ont 
r6pondu. 

La description des 46 enfants dont \es parents ont partici@ est donn$e 
d8ns le Tableau B par regroupement diagnostique. En raison des efft.cPifs 
r6duiPsy les PD et 16s OP ont Bt6 combinbs en une seule ciF6P6gorie Autres 
Troubles du D6veloppemeÎ-(r (AT&)). Par la suite, comme la p1upaP-i des 
comparaisons par cat6gorie diagnostique n'ont pas montr6 de diR6r@ncs, 
les I.-asuttats sont pr6sentés globalement sur l'ensemble des familles con- 
cern6es ; le cas 6ch6antI tes difigrences par diagnostic sont d6crites dans 
le texte. Dans le Tableau 1, il n'y a pas de diff6rence d'age ni de sexe entre 
les deux groupes diagnostiques. L'tige varie de 14.5 à 29 ans, et la 
dispersion des Sges est plus grande chez les autistes (de 4 5.2 à 29.3 ans) 
qua chez les non autistes (de 163 ta 22.2 ans). Bien qu'en raison de la taille 
rQduite de fs4chantillon la difierence ne soit pas significative, la propoaion 
d'autistes vivant en institldPion est environ deux fois plus 6le\J&e. Cet 6cat-l est 
en partie di2 au fait qu'il y a quelques autistes plus agBs (la moyenne cd'age 
des autistes en institution est de 20.9 ans). Cependant, ce n'est pas la seule 
raison car, parmi les 8 autistes en institution, 5 ont de 15 & 3 8 ans. La sbv6ritB 
des difficultbs des jeunes autistes explique donc cet 6cao.e. 

Une confirmation de ce constat est fournie par les scores de comporte- 
ment adaptatif qui sont significativement {p=0.08) plus bas chez les autis- 
tes. Ce score a 6té obtenu en faisant la somme de 46 questions incluses 
dans te questionnairel et codBes de O (= Non) r$4 (= Yr&s bien), portant sur 
les cornpetences !s communiquer cap à se d6brouiller dans la vie de tous les 

La coh6rence interne (interna1 consistency) est une propri$t& psyckom&iqlae 
des @chelles d16vaIuation qui &value la fiabilitb avec laquelle les items composant 
i'&chelle mesurent un "trait" sous-jacent. On peut i'6valuer quantitativemesnP par !a 
coefficient alpha de Cronbach (1 (351 1 dont des valeurs sup6rieures ài 0.70 ou 0.80 
sont considér~es comme tr&s satisfaisantes. 
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jours. La cohérence interne de cette échelle, mesurée par le coefficient de 
Cronbach fl9511, s'est avérée excellente (alphaS)*94In. Afin d'examiner la 
validité de ce score, nous tbvons comparé aux r6sultals obtenus avec le 
Vineland sur te sous-échantillon de sujets (N=41) pour lesquels cette 
évaluation avait été aussi faite au suivi. 

Tableau i : Description des 46 sujets dont les familles ont participé à I'en- 
quête 

Age (en années) 

adaptatif b 

a .  . soit test du x2, soit test t de Student 
: un score élevé indique un niveau plus élevé de fonctionnement 

(voir texte) 
: un score élevé indique davantage de problèmes (voir texte) 
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Ls coefficient de corrBIation de 0.7% obtenu entre les deux scores 
t4moi~ne de la validil6 convergente de 19khelle d6riv$e de notre question- 
nai~@ parental, suriout si I'on garde B l'esprit Ie fait que les deux évaluatisns 
ont 636 faites 8 des temps fori diff$renPs. 

Le score de prob.o$ims de corngodement a $96 construit en faisant la 
somme des r6ponsss donnges 8 %7questions, codees O O= Non), 1 (= Un 
peulparfois) ou 2 i= Oui), couvrant les principaux problemes de comporie- 
ment (deSLPructivitB, agressivit6, hyperkinQsie, probl&mes Ii6s au sommeil OU 

& :'alimsntation, col~res, etc...). La coh$rence interne de ce score a QtQP 
mssur6e et jugée satisfaisante (alpha=O.7%). Pour ces deux $chelles, une, 
analyse, inenkg pour chacun des items les composant n'a pas mis en 
Bvidence de différence significative entre les deux groupes diagnostiques. 

4, ASPECTS Fl NAMCIERS 

Une question avait Bt6 posbe sur l'aide financibre reçue actuellement par 
les familles et 38 familles ont répondu ~]u~eIIes recevaient une aide finan- 
ciére,. Le type d'a11ocations reGues consiste en l'Allocation cd'Education 
Spc3ciaIis6ê. (%\ES) seule (N=20), de I'AES avec un compl&menr: (N=6), ou de 
l'Allocation Adulte Handicap4 ( M M )  (iV=8). Le montant moyen de ces 
allocations est de 1450 F. ha question suivante évaluait si l'aide financihre 
reiitae était jugée suffisante. Une faible majorité des 30 parents ayant 
r4pondta & la question déclarent que non (53% versus 47%). Nous avons 
cherch6 à identifier les caractéristiques des ~insatisfaits,,. II n'y avait pas de 
diff6rence en fonction du groupe diagnostique ni de I1intensit$ des problh- 
mes da comportement. Sans qu'elle soit statistiquement significative, une 
tendance existe chez les ~~insaPisfaits* à avoir des enfants plus &cg&, et 
surtout ayant un niveau de fonctionnement plus bas (1 8.4 versus 23.9 au 
score de compofiement adaptatif). En outre, tous les parents d'enfants en 
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institution fN=6) se trouvent dans le groupe des insatisfaits alors que 
seulement fa moitié d'entre eux s'y trouve lorsque leurs enfants sont en 
externat (N=17), et aucun pour ceux qui sont à la maison (N=2). les  raisons 
decette tendance n'ont pu être explorées plus avant en raison de la faiblesse 
des effectifs et de la nature limitée de nos données. 

Portant sur tes depenses suppiémentaires occasionnées dans le budget 
famifiai, une autre question evoquait leur incidence dans la vie familiale 
passée dans pfusieurs domaines. Aucune différence n'est apparue pour ces 
questions par diagnostic. Les familles rapportent des dépenses supplémen- 
taires pour /es transports (21 leur charge (42.2%), pour les frais de garde B 
domicile (22.7%), pour des dépenses vestimentaires inhabituelles (28.9%), 
pour des traitements non remboursés (31 .;8%), pour des frais de colonie ou 
de centres de vacances spc5cialisés (56.8%), pour des objets à remplacer 
(40%) ou pour d'autres raisons (13.6%). 

5. RFfENTlSSEMENT SUR t9 VIE DE LA FAMILLE 

A. Sur 1a vie professionnelle des parents 

t e  Tableau 2 donne la répadition des réponses à 10 questions pos6es 
sur le retentissement éventuel sur la vie professionnelle des parents *en 
raison des problémes de votre enfanta. Aucune des differences n'était 
significative entre les deux groupes diagnostiques, que ce soit pour les 
meres ou pour les pères. En outre, nous avons dénombré le nombre de 
questions où les parents rapportaient une fréquence plus élevée de difficul- 
tés dans leur vie professionnelle, quelle que soit I'amptitude des diffhrences. 
Dans 6 cas, les parents d'autistes rapportaient davantage de difficultés 
tandis que les parents des enfants non autistes rapportaient plus de 
probf8mes dans 9 cas et que dans les 5 autres cas aucune difference n'était 
observable. Ces résultats confirment que l'impact sur lavie professionnelle 
des parents des problémes de développement de leurs enfants est indépen- 
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dânt de la nature de ces problémes, ou tout au moins de: leur type 
diagnosMque. CependaM, comme l'indique le tableau, le retentissement sur 
les m$res est plus Qtev6 puisqu%I!es 4voquent plus frbquemment pour elles 
qua pour les pares des cons4quences n6gatives sur ieur carrière f9 
quar;Sions w r  10% Cette diffbrence est encore plus $vident@ lo~sqtd'ern 
cons%to) que deux Pois plus de m&res que de p&res d&cIar@nt avoir eu à subir 
au moins un effet n4gatif sur leur vie professionnelte, un taux qui concerne 
d63x tiers d'entre elles (voir Tabfew 2). 

Un tiers des parents (32.6%) ont d4clar4 que Ie choix de! leur r4sidences 
avait &t4, à. un moment, conditionng par les diHicultes de leur enfant. Si 
aucune diff4rence n'&tait apparue à la question prdcsdente entre les 
groupes diagnostiques, un fari contraste apparaît ici avec significativement 
plus de parents autistes que ds parents ds l%iutre groupe declarant cette 
difficult$ (52.6% versus 18.5% ; test exact de Fischer; p=0.025). Un 
cinqui6me des parents distant en outre qu'ils ont eu à prdwir des ambnage- 
men& parr'iculiers pour la s4curit4-&, le h i î ,  Ie confoe des autres. LA encore, 
plus de parents d'autistes ont eu B ie faire (33% contre 9 9 %). 

Neuf questions ont&%& posBes sur les dif icultQs d'organisation des loisirs 
au sens large de ce terme. Afin Cl>$viter que des problémes triviaux 
sumenant dans la vie de toutes les famiiles ne soient ici 6voqu6s, la question 
pr'acisait que les diPTicult4s ou impossibilitBs le faire devaient avoir 4t6 
suff:sarnment prolongQes (p4riode d'au moins une annbe). Les rQsultatç 

I I  faut noter que fa seule question où les pères rapportent plus d e  dMicuit&s C'Sa 
refus& une mutation") &tait par dhfiniîion non pertinente pour beaucoup d e  m&î@s, 
ce qui explique sans  doute en  lui-mâme te faible renversement d e  direction d e s  
î é ~ o n s e s .  
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Tableau 2 : Retentissement sur la vie professionnelle des parents 

a : tes effectifs de mères pour les réponses à ces questions varient de 
30 à 37 

b : les effectifs de pbres pour les réponses à ces questions varient de 
29 à 34 
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Tableau 3 : DifficultBs sérieuses dans l'organisation des loisirs 

Participer à la vie communaiutairrv 



sont présentés dans le Tableau 3. A l'exception des rencontres avec la 
famille, plus de 45% des parents déclarent avoir connu des difficultés 
substantielles dans les autres domaines de leur vie sociale. Les probl6mes 
liés à la détente au foyer, à I'organisation quotidienne des loisirs et à celle 
des vacances viennent en premier. Les réponses ne diffèrent pas 
significativement par groupe diagnostique, mais les parents d'autistes 
rapportent en général plus de difficuttés que les autres, à Sexception des 2 
derniéres questions. Un score total a ét4 créé en additionnant les réponses 
obtenues aux 9 questions du Tableau 3 (codées : O=Non - l=Parfois - 
2=Souvent). Aucune différence significative n'a &te mise en évidence entre 
tes 2 groupes sur ce score moyen de problèmes dans I'organisation des 
loisirs (Autistes: 8.4 ; ATD : 6.9 ; ddl=# ; t=0.87 ; NS). 

A la question évaluant quelle période avait été la plus difficile, les trois 
cinquièmes des parents la situent au-delà de I'age de 12 ans, soit à 
l'adolescence etlou 2i I'ilge adulte. 

0. Sur fes relations avec les autres 

La question suivante portait sur les diff icuftés rencontrées par les familles 
dans leurs relations avec diverses personnes. De nouveau, bien qu'une 
tendance apparaisse pour que les familles d'autistes rappoflent davantage 
de difficultés, aucune différence n'est significative. Les résultats ne sont 
donc pas présentés séparément par diagnostic et, pour simplifier la présen- 
tation, nous regroupons les réponses obtenues pour les rubriques <(Parfois» 
et -Souvent». Les parents déclarent avoir eu des difficultés, qu'ils attribuent 
spécifiquement au problème de leur enfant, dans leurs relations avec : leurs 
autres enfants (54.8%), la famille élargie (47.8%)' les voisins (34.8%), les 
commerçants (33.9%), tes passants dans les lieux publics (54,3%), I'em- 
ployeur des parents (2.311, les employés des administrations (1 7,4%), les 
agents de la force pubfique (5.6%) et avec d'autres personnes (1 2.5%). Le 
retentissement des problèmes de l'enfant, tel qu'il est perçu par ses parents, 
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est donc fr6quent et concerne en pr~mier lieu les relations familiales, de 
voisinage al la vie quotidienne. Dans plus de trois quaris des cas (77.4451, 
les parents d&ctarent avoir eu des grobl6mes dans au moins deux des 
domaines invesîigu6s. Le score total construit en faisant la somme de!$ 
%cores obtenus 21 chacune des 9 SOUS-questions (comme ci-dessus) Qtait 
posiPiveme!nt et significativement corrél4 aux scores de probl6mes de! 
compoflement de l'enfant (r=U.29 ; p=O.O5) ; en revanche, aucune associa- 
tion n% et& trouv4e avec le score de comporpemen"idaptatif (r=-0.3 O ; NS). 
Ces i'&sul&ts suggerent que ies troubles du compofiement sont & t'origine 
des difficultés &prouv6es par les familles, et non pas le niveau absolm de! 
d6veloppement de l'enfant. Ceci explique! aussi l'absence de sp6cificit6 
diagnostique des r$ponses à ces questions. 

Une premiQre quastion explorait les difficult&s renconPr6es par les 
parents pour assurer les soins personnels, tf'hygi8ne et de sant4 de I'enfant 
aupré?s de professionnels habitueis. De nombreux parents rapporpent des 
diflicultQs dans leurs contacts avec les coiffeurs (51.1 %), avec les dentistes 
(78.2%) et avw le personnel des hapitaux (39.5%). Les parents d'autistes 
donnent plus de rgponses positives à ces trois questions et, en ce qui 
concerne le personnel des kbpitaux, ils en rapporîent plus de deux fois plus 
(56.3% contre! 25%), cette diff4rence étant significative (chi-2~6.25 ; 2ddl; 
pe0.05). Ces difficult$s sont en revanche bien moins frréquentes avec les 
rn6decins gén8ralistes (20.4%), sans différence parcat&gorie diagnostique. 

Environ un sixieme des p4res (15.8%) 89 un cinqui&me des méres 
(20.4%) déclarent que les probi4mes de leur enfant ont eu des r6percus- 
sions sur leur sant6 physique, Cette question prgSc&dait immrédiatement une 
question sur les retentissements nbgaîifs sur !a sant6 -ycho1ogique des 
parents. Plus de ta moitib des phres (52.8%) et trois quarts des méres 
V5.6%) ont r6pondu (<Oui» àcetîe de!rniBre question. Une place était Iaissee 



sur le questionnaire pour décrire la nature de ces difficultés. L'examen de 
ces commentaires libres montre que des états anxieux et dépressifs 
diversement décrits (ex. : d6pression nerveuse, démoralisation, états d'épui- 
sement, etc..) sont, dans la quasi-totalité des cas, impliqués. 

F. Sur les autres enfants de la fratrie 

La question suivante concernait le retentissement éventuel des troubles 
de développement de l'enfant sur plusieurs aspects de la vie et du dévelop- 
pement de ses frères et soeurs, tel que les parents l'apprécient. Un certain 
nombre de parents n'ayant qu'un seul enfant, le nombre de réponses àcette 
question était moins élevé (autour de 30 à 32, en fonction du nombre de 
données manquantes). En outre, certaines questions (par exemple, celles 
sur l'adolescence) ne s'appliquaient pas à plusieurs frères et soeurs jeunes, 
Bien qu'il eût été souhaitable d'analyser séparément les données en 
fonction de la taille des fratries, de l'âge des frères et soeurs et de l'ordre de 
naissance, la faible taille des effectifs ne nous permet pas un tel niveau de 
précision. Les questions comportaient cinq modalités de réponse (très 
négatif, assez négatif, neutre, assez positif, très positif). Les résultats sont 
présentés dans le Tableau 4 après un regroupement des réponses en 3 
catégories. 

Une indication indirecte de la validité des réponses est fournie par la 
faible proportion des parents évoquant un aspect négatif ou positif sur la 
santé physique des frères et soeurs, un résultat attendu puisqu'il n'y avait 
pas de raison de penser a priori qu'un tel effet pourrait etre ni important en 
termes absolus, ni aussi imporiant que les effets psychosociaux. tes effets 
négatifs varient de 9.7% (Santé physique) à 37.5% (Organisafion des foisirsl 
et la valeur médiane des réponses négatives est de 21.5%. Le profil des 
réponses plutôt positives aux mêmes questions est analogue, avec une 
étendue des réponses variant de 12.5% (Organisation des loisirs) 44.5% 
(Expérience pewnnelle del'enfant). En moyenne donc, les effets considé- 
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rtas comme négatifs sont contrebalanc6s par les effets consid6rés comme 
plut@ positifs, la majorit6 donnant une rhponse neutre. Une inspection des 
questiow une s uns montre cependant que pour 3 questions (i$elatim$ 
avw les pairs ; Orgmisrgtjon des I~isirs; Rekâtions éà /'adafesc@nc&, les 
rhpûnses nkgatives sont environ deux fois plus frequentes que les réponses 
positives. A l'inverse, les r6ponses positives sont plus fr63quentes pour une 
question (Exp&rience persom@lle de I"enfan0, ce qui suggdre que, globa- 
Jemelem, les parents estiment que le fait d'avoir eu un frBr@ ou une soeur mec 
des trou$les du d$veloppement a 449 plus souvent une exp63rience persm- 
nells enrichiçsante pour leurs autres enfants bien qu'elle ait eu des retentis- 
sements plutôt nkgatifs sur te d6veloppement des relations des fr6res et 
soeurs & l'extérieur du groupe familial, Aucune diff6rence par categorie 
diagnostique n%tait perceptible. 

Un seule question a &t$ pos6e sur les effets positifs ou n9gatifs sur la 
reéslation entre les parents. Le moyen d'investigation choisi (auto-question- 
naire par voie postale) ne paraissait pas de nature ài pouvoir examiner en 
dOtail ce domaine. Les parents (N=39) ont r6pondu que la relation entre eux 
avait éP6 affectBe globalement de manière tr6s nbgative (39.9%f, pfuîOt 
n63g;hPive (35.9%), neutre (23.1%) ou plut& positive (23.1%). Aucune o.&- 
ponse n'a éS4 faite dans fa cat6gorie .Très positive., ce qui va à I'encontre 
de certaines formulations th&oriques sur la place supposhte ds l'enfant et de 
son handicap dans Ia relation conjugale. Au total, 53.8% dçlcrivent des effets 
plutôt ou tr&s négatifs sur leur relation. Aucune assmiation n'a &t6 trouv4s 
avec le diagnostic, le niveau de d&veloppem~nt ou la pr6sence actuelle de 
troubles du compofiement. 
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il Btait ensuite demandé, séparément pour le pbre et pour la m&e, 
d'identifier 3 personnes aupr6s desquelles ils avaient trouvé le plus de 
réconfort et de soutien au cours des moments les plus difficiles du dévelop- 
pement et de l'éducation de leur enfant, Les reponses ont été regroupées 
par grandes catégories. Parmi les vingt péres ayant répondu à cette 
question, les sources desoutien identifiées sont les membres de \'entourage 
(65%), les professionnels de toutes natures 140%), des amis (20%), per- 
sonne (20%) et des coliègues de travail (10%). Pour les 38 mères slyant 
répondu à cette question, les sources de soutien identifides sont tes 
membres de l'entourage (68.4%), les professionnels de toutes natures 
(44.7%), des amis (42.1%), personne (7.9%) et des collegues de travail 
(7.9%)24. Les rç?sultats sont donc tres semblables pour les mères et les 
péres, les membres de Ikntourage familial proche jouant le raie le plus 
important, tout particuliBrement les parents des parents, c'est à dire les 
grand-parents de f'enfarut, 

Une autre question portait sur  I%ppartenance C1 des associations. La 
moitié exactement de !'&haniilion IN=23) appartient à une associazion, 
avec un peu plus de famitles d'enfants autistes (63.1 %contre 40.7%). Parmi 
eux, 70% estiment que i'assmiation teur a été utile comme source da 
soutien, d'information, de connaissances, etc.., 

z4 Le totaf des reponses depassé $00 '4b puisquiil s'agit des résultats cumulés de 
reponses à 3 questions. 
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Tableau 4 : Effet sur les freres et soeurs (%) 
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6. E S  TRANSFORMATIONS DE LA PUBERT~ 

La puberté étant un tournant important dans le développement des 
enfants, il était opportun, dans cet hhantillon, d'essayer d'apprécier les 
modifications dont elles s'accompagnent dans la vie quotidienne des 
familles, Une série de dix questions était posée aux parents en leur 
demandant d'apprécier les éventuels changements observés aux alentours 
de ta pBriode pubertaire, et codés en 5 modalités de réponse (très difficile, 
plutôt difficile, neutre, plut& positif, très positif). Les résultats ont étB 
examinés en comparant les proportions de rkponses (tri% ou plut&) 4%- 
cileu aux réponses (plutôt ou très) «positif». Le nombre de sujets ayant 
répondu & ces questions varie de 37 à 42 selon la question. 

Dans t'ensemble, les changements apportés par la période pubertaire 
sont évaiués de manière positive. La mediane des réponses aux dix 
questions était de 44.1 % pour les réponses positives, de 29.2% pour les 
réponses difficiles, et de 24.4% pour les rcSponses neutres. Pour huit 
questions, les changements positifs sont nettement plus fréquents que les 
aspects difficiles. EIIes concernent la capacité à communiquer f48.8% 
contre 31 .?%), l'autonomie (50% contre 23.8Oh1, les relations avec les 
parents (42.9% contre 33.3%), les relations avec les autres (41.5% contre 
26.8%), les progrès éducatifs (61 SS contre 24.4%)' lasanté physique (34.1 % 
contre 7.3961, et la sexuafith 170% contre 5%). Pour deux questions, les 
rkponses concernant le comportement (45.2% contre 38.1 %) et le bien-être 
psychologique de l'enfant (34.2% contre 34.2%) sont hquifibrées dans les 
deux sens. Enfin, pour une question s'appliquant aux solutions pour i'orien- 
tation du jeune, les réponses negatives dominent (27% contre 59.5%). 
Aucune difltitrence par diagnostic n'a été mise en évidence. Cependant, on 
peut noter que pour les relations de l'enfant avec ses parents, les réponses 
positives sont plus nombreuses pour les parents d'autistes (59%) que pour 
les autres (32%). 
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H apparal'r donc qu'en général, les changements observés r$. cette 
p6riode sont jugés positifs par les parents qui témoignent de I'émergence de 
compétences nouvelfes. Cependant, les changements positifs et les difficul- 
tds en termes de bien-etre psychologique et de compofiement de l'enfant 
son également frkquents, tandis que se profilent des problèmes d'orienta- 
Pion pour la majorité d'entre eux. 

La fin du questionnaire etait cons;tcr4e rit r~ueil f ir  I'apprkiation des 
parents sur la qualit6 des services qui leur avaient étk rendus dans le passé 
par des professionnels et institutions divers. Parce que Ia nature des 
services utilisés varie Bvidemment avec I'age, quatre périodes de la vie des 
enfants ont &té distinguées (voir Tableau 5) avec des questions relative- 
ment diff6rentes en relation avec ces périodes. Chaque question etait pr4- 
grb-codée avec quatre rnodaiitc5s de rdponse (Trhs insatisfait ; Plutôt 
insatisfait ; Plut& satisfait ; T&s satisfait). L'instruction précisait de donner 
une rkponse moyenne refibtant I'appr6ciation globale de leur expérience par 
tes parents, pour la période et la question donn6es. Les réponses ont été 
regroupées en 2 classes et sont prtosentées dans le Tableau 5. Alscune des 
analyses faites n'a montrci! qu'il existait de différences dans te niveau de 
satisfaction des parents en fonction du diagnostic. Les r4sultats sont donc 
pr&sent$s en ignorant la répartition diagnostique. 
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Tableau 5 : Satisfaction avec les service9 

%a % 
insatisfaits satisfaits 

Petite enfance (avant 6 ans) : I I 
1. Relations avec medecins de famille 34.9 65.1 

2. Relations avec pédiatreslhbpital 48.7 51.3 

3. Recherches des causes médicales 63.6 36.4 

11 8. Premiers contacts avec psychiatres f 57.9 1 42.1 11 
Age scolaire (6 à 12 ans) : 

9. Relations avec école primaire 
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Pour les Nlstifufions mbdico-bducatives : 

10. Quaiiié institution d'accueil 

11. Qualit6 des locaux. du site 

24.4 

24.4 

75.6 

75.6 



Tableau 5 (suite) 

A l'exception des questions 5,9 et g9 qui ont des e f f~ t i f s  variant del0 
B 23, les pourcentages de ce tableau se rapportent environ 40 personnes 
pour les 3 premieres p6riodes (questions 1 à 24). Pour la période adulte 
{questions 25 B 291, les effectifs sont de 9 5. 
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La majorité des parents sont insatisfaits de leurs contacts avec les 
professionnels de l'enfance dans la période préscolaire. Comme précédern- 
ment (voir paragraphe 5.E plus haut), les médecins de famille échappent 
pourtant & cette appréciation négative, et à un moindre degré les écoles 
materna?lles. A l'âge scolaire, en revanche, environ trois quarts des parents 
expriment leur satisfaction vis-&vis des institutions médico-éducatives, 
notamment pour leur équipement et organisation. Néanmoins, plus du tiers 
des parents expriment deux fois plus d'insatisfaction dans leurs relations 
avec certaines catégories de personnel (questions 15 et 17) qu'avec 
d'autres (questions 14 et 16), el: avec certains aspects du contenu du travail 
(question 18). A l'adolescence, en contraste avec l'appréciation générale- 
ment positive de la période de I'age scolaire, les taux d'insatisfaction 
augmentent, tout particulierement en relation avec les difficultés d'orienta- 
tion du jeune. Le même tableau émerge à l'tige adulte où les délais d'attente 
pour obtenir une place sont particulièrement mis en exergue. 

8. COMMENTAIRES LIBRES 

A plusieurs endroits du questionnaire, et à la fin de celui-ci, une ptace 
avait été r6servée pour les commentaires libres des parents. Plusieurs 
personnes ont fait usage de ceae possibilité. t'autorisation de reproduire de 
maniére anonyme leurs commentaires avait étC! sollicitC3e des parents. Nous 
présentons en Annexe 5 quelques commentaires choisis à titre &illustration. 

9. CONCLUSION 

Aussi limitées que soient la taille et la représentativité de ce sous- 
échantillon de famifles, les résultats de cette enquête n'en apportent pas 
moins des informations importantes. En premier lieu, la prise en considéra- 
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Pion des expériences des familles dans la pratique clinique et la recherche 
sur les troubles du développement apparaît primordiale pour plusieurs 
raisons. Comme l'ont montr6 les chapitres ant$rieurs, la participation des 
familles est 6lev6a et le r6le jouQ par l'entourage est crucial ài bien des 
6gards. Le recours aux parents comme sources d'information diagnostique 
(Chapitre 4) et pour 6vaIuer le fonctionnement des enfants dans leur vie 
quotidienne (Chapitre 55) est indispens&le. Ce chapitre scaggére sans doute 
que la qualité de la vie! des familles peut aussi servir d'indicateur important 
pour bvaluer le devenir des enfants ayant des troubles du développement 
et l'effet des intewentions. Cette enquête indique des domaines d'action 
possibles qui pourraient conduire, dans le futur, il une amélioration du 
confort des familles. Deux zones ds fonctionnement des services paraissent 
nenement devoir âtre am$liorées : 1. la prise en charge prbcoce des 
Proubles du développement par les équipes m&dicales spécialisées (pédia- 
tres, hôpital, bquipes psychiatriques), et : 2. les solutions de continuité qui 
apparaissent, à la fin de l'adolescence et au d8bd de la vie adulte, dans les 
modes d'accueil disponibles pour ces jeunes dont les besoins d'aide sont 
encore importants. Ce dernier constat fait écho aux r8sultats constatés lors 
du suivi de l'ensemble de I'4chantillon (voir Tableau 1 du chapitre 3). 





Conclusion et r6slern45 





Une &tude a Bt$ menée de 4988 Sa 4992 pour étudier le devenir d'enfants 
et d'adolescents presentant des troubles graves du d4veloppement. Le 
protocole de l'étude $tait mixte, avec une partie r6trospective et une partie 
prospective longitudinale. Les objectifs etaient de d6crire Ieur situation 
actuelle, de reconstituer I'histoire de leur développement et celle de leur 
évolution dans lesfili6res de soins existantes, et de suivre les changements 
de leur situation survenant B la periode charnière de la fin de l'adolescence. 

Un échantillon de 4 19 sujets (49 autistes, 29 psychoses dgficitaires, 4.3 
dysharmonies psychotiques), âgés de 45 ans en moyenne, a ét6 sélec- 
tionné dans 4 2 équipes différentes. Les donnees ont été recueillies auprès 
de sources d'informations diffbrentes h6decins et familles). Un question- 
naire médical d&iaill$ et des entretiens avec des instruments d'$valuation 
standardis4s ont Bt6 utilis$s, tant au depart qu'au suivi men& en 9994. Une 
enquete comptémentaire a été! menée aupres de quelques familles pour 
témoigner de leur expérience et recueillir leurs impressions sur les services 
qui Ieur ont 6té proposks. La procQdure suivie garantissait le secret médical 
et respectait la confidentialitéi. 

La participation a été! excellen"r, tant de la part des 6quipes que de celle 
des familles. Ce fait est en soi encourageant et montre, s'il en $tait besoin, 
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la %faisabilité» de la collecte de données auprés de ces jeunes clients des 
services médicaux spécialisés. Toutefois, beaucoup de persuasion fût 
parfois nécessaire pour surmonter certaines réticences. Souvent pritdite 
par de mauvais augures, l'interférence indésirable de l'activité de recherche 
avec le travail clinique ne s'est pas produite, et la coopération des familles 
a 6th obtenue sans difficulté. Au milieu de leur adolescence, les jeunes 
étudiés prtlsentent d'importantes difficultés de fonctionnement intellectuel, 
associées à des troubles persistants de la communication, des relations 
sociales et de i'autonomie dans ia vie de tous les jours. Les relations entre 
différentes nosographies utilisées dans l'étude ont été étudiées, et leurs 
diffbrences ou convergences mises en valeur. Les jeunes ayant reçu un 
diagnostic de dysharmonie psychotique ont moins de difficultés dans tous 
les domaines, tandis que les autistes en ont plus que les deux autres 
groupes. De nombreux sujets n'ont pas de langage utile, et les apprentissa- 
ges dlémentaires (lecture, écriture et calcul) n'ont pas été faits pour les 2 
groupes ayant les troubles du développement les plus sévères. Les aspects 
thérapeutiques (psychothérapies, rééducations), pédagogiques et 
chimiothbrapiques de leurs prises en charge actuelles sont décrits. L'inci- 
dence des troubles organiques est élevée pour les psychoses déficitaires, 
tandis que tes autistes présentent des troubles spécifiques des interactions 
socjales ajoutées à leurs retards globaux de développement. 

Le début des troubles se situe dans les premières années de la vie, et 
dans le troisième semestre de vie pour les deux groupes ayant un retard 
développemental plus prononcé. Les médecins non psychiatres sont, dans 
la majorité des cas, consultés les premiers, ce qui souligne leur importance 
potentielle dans la détection, la reconnaissance et l'évaluation de ces 
troubles précoces du développement. La plupart des enfants ont quitte le 
circuit scolaire normal au début de I'écofe élémentaire. La majorité des 
premières prises en charge se fait d'abord en ambulatoire, puis les institu- 
tions de type hôpital de jour ou externat prennent le relai. La proportion 
d'enfants en hospitalisation temps plein ou internat croît réguliérement 
jusqu'à la fin de l'adolescence. Le développement d'un dossier médico- 
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Qducatif standarcdis6 pourrait, dans l'avenir, faciliter 1'8valuation et i'orienta- 
tion des enfants ayantdes troubles du dBveloppement ainsi que les activit4s 
de recherche, 

Dsux instruments d'iova1ut"aPion standardis4s (1 'Autism Diagnostic Inter- 
view et 1'&heile d'évaluation du compofiement adi~~;)tatif de Vineland) ont 
6th utilisios avec succes dans cette &tude, et les donnees r~ueil l ies ainsi ont 
$16 misas en commun avec des équipes étrangQres afin d'affiner lests 
"rhniques diagnostiques et I'iovaluai9ion des comp&tences des enPat79s ou 
adolescents prbsentant de tels troubles. Cette &tude montre aussi que ces 
inçtwmants peuvent etre &ilis4s facilement dans: notre contexte, que 
i9aecebîpa4ilit& deces proc8dures d'~vaiuation par les familles est exceflente, 
et que leurs fetom44es cliniques doivent &Ire expioit4es davantage. 

Deux ans apres, presque la moitir5 des sujets ont Chang& d'institution ou 
de mode de prise en charge. Le pronostic à la fin de i"adolesceme est 
fa-ement dGtermin& par le niveau de fonctionnement initial. Des gains sont 
faits dans plusieurs domaines par t'ensemble des sujets, mais le retard aié? 
d6veloppemsnt n'est pas combl&. Une incidence Blev&e des hospitalisa- 
tions en milieu psychiatrique adulte est maiheureusement observée. Les 
iovaluations cliniques montrent peu de modifications, et les techniques 
PhQrapeLa'riques utiliséeas sont similaires. Les besoins de ces jeunes en 
termes d'assistance spbcialis4e restent donc impoflants à i"orr5e de la vie 
adut%. 

Les familles des enfants presentant des troubies s&v&res du d&velogpe- 
ment sont soumises B des exp6riences difficiles, que ce soit sur ie plan 
personnel, familial, professionnel ou social. Si les nombreuses aides qui 
existent sont apprhibes rjl leur juste valeur, des zones sorn4res persistent 
dans le foncf[ionnement des semices m$dicaux, sp&ialis6s ou non, qui 
pourraient &tre am$iiorés et augmenter la qualit& de vie de ces familles, 
C'est particuiithfemenf le cas pour le! diagnostic et la prise en charge 
medicale spkialisee prbcoce, et pour !es ruptures observRes dans les 
modes &accuetil disponibles au milieu et à la fin de I'adolescence. 
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Cette liste contient les noms des directeurs des Aquip~s ayant pariicip6 
2% Iy4tu$e. Les équipes sont identifiées par une lettre qui est utilis6e dans b 
texte du rappoPP pour les dGIsigner. Lorsque cela nous a 4th possible, nous 
avons &galement Fait figurer le nom de leurs coIIBgtdes qui ont pris une part 
active au recueil des donnpaes. Toutefois, cette liste est sans doute incorn- 
piete et nous tenons ici 5B exprimer nos remerciements B tous ceux qui, sur 
le terrain, ont facilité ce travail meme si leur nom n'apparaît pas sur cetle 
liste. 

6 ~ e r i i . ~  A 
Docteur F? Chardeau 
Dmteur P. Labastire 
Docteur &. Norisseau 
Institut Thhophile Roussel, 
187, avenue Gabriel Pbri - 7'8360 Montesson 

$QUIPE f=g 

Docteur S. Fiorina 
Docteur C. Lemant 
Dacteur A. Duprat 
Cenfr~4 hospitalier d e s  Oliviers* 
Route de Noisy - 95260 Beaumont 
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i i a u i ~ ~  6: 
Docteur J. Fortineau 
Docteur M. Hébert 
Docteur P. Richard 
Mr. £3. Virolle et coll. 
C.H.S. Perray-Vaucluse 
91 360 Epinay-sur-Orge 

~ Q U I P E  D 
Docteur S. Jeanneau 
Docteur P. Fischesser 
Docteur P. Jury 
Centre de RtSadaptation des Jeunes 
Il, Square Anatole France - 7821 0 St. Cyr 1'Ecole 

ÉQUlPE H 
Docteur E. Fombonne 
Docteur G. Lucas 
Tout le personnel de l'établissement 
Hbpital de Jour de la Fondation Rothschild 
4, Bld Blanqui - 75013 Paris 

eaum 1 
Professeur R. Misés 
S. Fournier 
Fondation Vallée 
7, rue Benserade - 94250 Gentilly 

EQUIPE J 
Docteur B. Massari 
Docteur A. Piantade 
.Institut Théophile Roussel 
187, avenue Gabriel Péri - 78360 Montesson 
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É a u r ~ ~  DQ. 

Ddt~teur Y. Manela 
MY. A@igtia 
Genere Maison Blcsneker 
8 Ê , rue Albe& Bayet - 9901 3 Paris 

~Q--~JIPE e 
ODmtgur 4, Ochonis~ 
Ors% J.k. &@t'un et coil. 
"16pital Esquirol 
SM10 - $ain"iMatrrics 

&c?!uet.zi @l 
%)osterai. Joannla 
Dwte~br ROSS 
DC-ÇPBUP Sauvagnat 
Foyer de vie SP-Louis 
35, rue de I'FgJisla - 93420 Villepinte 

EQUlPE 0 
Docteur W. Tuffreatr, Ms D. Thebaudeau et cofl. 
O.M.P «Les Papiltono; Blancs*? 
B.!?% 
$9, rula de la Baronniare - M7OO OryauIP 

&QuPE P 
Docteur A. Sraesco 
Dmtauï heroy-Terkem 
InsfiluP Théophile Roussel 
187, avenue Gabriel P$ri - 98360 Montesson 
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Fombonne E., Achard S., Tuffreau R. (1995). L'évaluation du comportement 
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Carter A., Voikmar F., Sparrow S., Lord C., Loveland K., Schopler E., 
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et psychotiques traités dans II équipes psychiatriques françaises. 12th 
Congress of the International Association of Child and Adotescent 
Psychiatry and Affied Professions, Kyoto, Ja pan. 

Fombonne E. (1 990). Classificazione evaiutazione diagnostica deii'autismo 
e delle psicosi infantiti. Invifed lecture to the Congresso Internationale 
«Autisme e psicosi infantifi : attuali metodologie di intervento e di 
inserimento sociale,,, Pescara, Italy. 

Fombonne E. (1990). La position de l'autisme et des psychoses 
infantiles dans plusieurs nosographies. Séminaire O.M.S.- C.TN.E.R.H.1. 
sur d e s  classifications et la santd mentale», Paris 

ANNEXE 2 
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lescent Psychisafw$ London, United-Kingdom. 
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Tableau 1 : Autres items de I'ADI n'entrant pas dans l'algorithme diagnosti- 
que a 
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6 
DELIBERATIOM R'89-16 DU 28 R 1989 W~~ AVIS SUR LE PIKUET 

DE DECISION DU PRESIDENT DE L'ASSOCIATION DE sAKTg 

RaEîTALZ ET DE LUTPP: CONTRB L'RLMMLISME DANS L& 
138me AiiRûNDISSE4itNT OB PARIS, CONCERNANT UNn ETUDE 
EPIDEMIOLNIQUE SUR L& TRAITEKENT DES ENFANTS BT 

ADOLESCENTS AWXSTIQUES I1T PSICMITIQUES 

fhmande d'avis n'106.818) 
I==E-=PP=== 

La Commission Nationale de l'Informatique et des Libertés, 

Vu la Convent~on du Conse11 de I'Europe pour la protection 
des personnes B l14gard du traitement automatis& des données B 
caractère personnel, notamment son article 6 ; 

Vu la loi n'78-17 du 8 januicr 1378 relative a 
l'Informatique, aux Fichiers et aux Lsbertes, et notamment ses 
articles 1, 15, 19, 26, 27, 34 et 40 ; 

Vu l'article 378 du Code Pènal ; 

Vu la loi 11-79-18 du 3 janvier 1979 sur les archives : 

VU la délibération n0%5-Q7 du 19 février 1985 portant 
adoption d'une recommandation aur les traitements automatiaea 
d'informations medicales nminatives B des fins de recherche 
médicale ; 

Vu Itavia du Comite National consultatif d'ethiqua p ~ l r  les 
sciences de la vie ; 

Vu le projet de decision du grasident da l'association de 
santé mentale et de lutte contre llslcooliame dans 1% 13àm 
arrondissement de PAR33 ; 

Aprea avoir entendu &dana Louias CADOUX, en son rapport et 
lisdame Charlotte-Narie PITMY, Cwiseairo du Oouvernencnt, en ses 
observations : 

Conaid6rant que Je Waitewnt automatis6 mis en oeuvre par 
I'assooiation de santé mental0 et de lutte contre l'alcoolisme dans le 
13he arrondissement de PARIS a pour finalité la réalisation d'une 
recherche dpidémioloeique auprQs d'un 6chantiklon d'enPanés et 
d'adolcacenta psychotiquea ou autistiques suivls Caaentiellement dans 
les secteurs de psychiatrie i n M W  JuvQnila de le r&&lon parisienne : 

Conaid6rant que cetto racherche o pour objet de decrire 
1'Qvolution de ces enfanta, tant sur la plan cliniquo quo 
thérapeutique. et de auivre leur eevenir Iora de leur passasa B if8ee 
adulte, ceci afin de mieux connaStxe les besoans de ces patienta et da 
leurs îamflies et d'adspter cn conséquence les modallt4a da leurs 
grises en chars0 ; 

*.. /... 

Repubsque Française 
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Ccnsiddrant que les données nécessaires a la recherche sont 
recueillies respectivement à partir de questionnaires médicaux remplis 
par les medecina trsitants et sur la base d'entretiens rÇalisés aupras 
des familles ou avec leur accord aupr&S d'un membre de l'Çquipe 
saignante ; 

Considérant que ces données concernent les caractéristiques 
cliniques des patients, leur situation familiale, leur comportement et 
mode de vie et les thérapeutiques réalisées ; 

Considérant que ces infomations sont pertinentes, adkquates 
et non excessives, par rapport B la finalité du traitement : 

Considérant que prealablement a leur transmission au medecin 
responsable de la recherche au sein de l'association de sMtÇ mentale, 
les questionnaires médicaux sont affectes d'un numéro d'ordre dont la 
correspondance avec l'identité du patient est détenue par le medecin 
traitant ; 

Ccnsiddrant qua le responsable de 'La recherche ne peut avoir 
communicaticn de l'identité des patienta pour contacter les parents 
que si ces derniers y ont expressement consenti par écrit et ont 
accepte de recevoir pour un entretien un psychologue ou un médecin de 
l'lquipe de recherche ; 

Considbrant en outre que l'identité des patients et des 
parents, ne fait l'objet d'aucune saisie ; 

Ccnaidérant que le traitement automstis8 des d0n1¶&8 est mis 
en oeuvre sur un microordinateur autenome et que son actes est 
contrijll par une proc€dure de noter de passe plac4e sous la 
reaponsabillte du médecin directeur du projet ; 

Considérant que ces mesures sont de nature a garantir la 
confidentialité des données ; 

Considérant que la participation B la rechercha est 
volontaire et que le retrait est possible B tout moment ; que les 
parents ou Iee représentants légaux des enfants sont informls 
individuellement de l'objet et des modalités de l'enquâte, de aon 
caractère facultatif et des isodalit8s d'exercice de leur droit d'sccbs 
et de rectification ; 

Emet un hWS FAY0RABl.S su projet de deciaion q;i lui est 
presenté. 
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- AUTISME * - 
=- ET' PSXGHQSES blMFANTlbES 

... A NOTER ,.. W ItJOTER ... A MOTER ... A NOTER ... A RIOTER ... A NOTER ... 
wfln de mieux connaitre las besoins 
oaniculiers des enfants et de leurs fa- 

uno-$wde canwdë sur les enfants et 
adolesc<ants aaes de 10 16 ans, va 
dBbutar dansla region parisienne. 
C a n e  techerche mult lcentr lqua 
concernera une dizaine d'dquipes mB- 
dicates et va d d h e r  an 1988. Cena 
Btude Bpld6miotcgtque cherchera D 
dBcrire les ditf8nuit5 types de pdsa  
en charge propo&es aujourd'ha$ an 

Franco aux onfanta ayant des trou- 
bles importants du d4weloppemen~ 
ainsi qu'ta teurs famiilas et ctrarchero 
B en dresser le bilan. 
Lr, particrpatlon des parents 3 cetta 
Btuda sera so111cit4e, par I'intarm6- 
diaira des Bquipes s'occupant de l'en- 
fant ou de l'adolescent. Les char: 
cheurs souhaitent vivement quo IO 
plus grand nombre de parents leur 
fournissent lour eido. on participant 3 
un antretien conduit par un le) assis- 

tant tel de recherche dans un IZw ot 
3 un horaire qui leur conviendra. 

da toute recherche mBdlcale. 
San financement est assur8 par le CI* 
NERHI, conjointement avec la OGS el 
B P ~  coordination est assurBe par la 
Oocteur E. POMBONNE. Centre Al- 
l rod Binet - 76, ovonuo Edison. 
7 50 1 3 PAAIS. 
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Quelques commentaires 
des famitles 
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Les commsntaires reproduits ici viennent de IYenquc?te faite aupr6s des 
familles (voir Chapitre 6). ils derivent des questions ouvertes que nous 
avions introduites dans plusieurs endroits du questionnaire 'et Ca la fin de 
celui-ci. Ils sont reproduits titre ill)tastratif, de manière anonyme et fidele au 
témoignage écrit, et avec l'accord des int6r'essé-s. 

Question sur les am6nagements apportés au lieu de t6sidence 

1 %  4. Mère d'un gargon de 17' ans 

«Ndcessité Ql'avoir des systémes de sécurit4 aux fendtresi; porte-fend- 
tres; pose de serrures &i toutes les portes des pièces dans I'appatfe- 
ment pour poubloir fermer en cas d'état d'agitation extrême ; coins de 
meubles protégés ou arrondisi dans sa cBlamd,r@..~ 

65. Mére d'un garson de 19 ans (Région Parisienne) 

.Choix d'un paviilon avec jardin cfÔPur4 au lieu Ql'appartemntpour quY/ 
ait un espace où il puisse s'sa~iter sans suweilI~nce~> 
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49. Mére d'un garçon de 17 ans 

d'ai dfi faire poser des vitres incassabfes dans sa chambre*. 

Question posée sur les activités de détente et les loisirs 

80, Mére d'une fille de 26 ans 

 certains sejour en dieu de vie» ont tité bénefiques pour elle et pour 
nous, crtiant une rupture. II reste toujours l'angoisse de l'avenir !» 

65, Mère d'un garçon de 19 ans 

«Il y a au moins dix ans que nous ne recevons pfus d'amis à dîner ! 

Certains membres de la famille ne nous reçoivent plus car ils sont gê- 
nés par le bruit que peut faire X. ou qu'iis ne savent pas quoi lui offrr B 
manger. Ces memes personnes condinuent a nous voir chez nous.» 

Question pose@ sur les frères et soeurs 

80, Mere d'une ffiiie de 26 ans 

41s on5 souvent hésité ou renoncé d inviter des amis d la maison lors- 
que It?ur soeur était Id» 

3. Parents d'une fille de 17 ans  

«On ne pourra jamais évaluer fa souffrance des frères et soeurs. Bien 
des choses ne sont pas dites car on ne veuf pas faire de peine aux 
parents qu'on sait icprouvds, oo ne veut pas passer pour un frère ou 
une soeur indigne qui «né? sait pas sa chance d'être normal», comme 
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I'entourage se plart parfois à le faire remarquer: Les regards de dé- 
tresse en ont souvent dit long. -  papa, Maman, on peut aller au spec- 
tacle ?» ; - «Non, on ne peut pas, qui va garder ta soeur 7 8 ,  , etc ... 
Nous avons essay6 de «compenser» par autre chose : y avons-nous 
rbussi ? Mous ne le saurons sans doute jamais .... Fois enfances en 
partie gachées ... C@ sera notre plus grand regret, même si des person- 
nalit& ainsi forg6es bs rendront plus fofls dans leur vie adulte. » 

Question posée suf Qe retendiséement psychologique sur les 
parents 

3. Parents d'une fille de 9 7 ans 

P&re ; «Rien de flagrant mais par moment une grande lassitude morale 
et un grand d6couragement~. 
M&re : «Grande lassitude, manque d'entrain, de disponibifit6, d'envie 
de sortir ; d6but de dbpression pas loin parPois. ..* 

50. Mère d'un garcjon de 16 ans 

80. Mère d'une fille de 26 ans 

P&re : «/rritabilit61 stress*. 
Mère : «idem ; angoisse, sentiment de grande solitude*. 
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Question posée sur les soins assurés à l'enfant 

114. Mere d'un garçon de 17 ans 

«Du fait de son agitation, difficultés à le maintenir assis quelques 
minutes chez le coiffeur; à lui faire accepter d'ouvrir la bouche cher le 
dentiste.,. L'incompréhension de la part du personnel hospitalier lors de 
ses hospitalisations pour crises convulsives (pathologie méconnue, 
rejetée ?). . . » 

80. Mére d'une filte de 26 ans 

(<Elle n'est jamais allée chez le coiffeur, c'est impossible ! Je coupe 
moi-m@me ses cheveux. Sains dentaires : sous anesthésie générale. 
Soins médicaux (heureusement rares) très difficiles. Lors de plusieurs 
huspitatisatiuns, en dehors de ma présence, elle était atfachée dans le 
lit !u 

65. Mère d'un garçon de 19 ans 

«N'est jamais allé chez le coiffeur (la mère en fait office]. - Dentiste : 
nous ne sommes jamais arrivés au stade d'introduire la fraise dans la 
bouche ; les soins (minimes) nécessaires au traitement de dents de lait 
étaient effectués par la mére sous contrôle du dentiste. Il a de bonnes 
dents ! - Personnel des hôpitaux : longues attentes, réflexions ddsobli- 
geantes, manque de tact. » 
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Question posée! sur f($ sgbufien 

$0. M&re &une fille ds 26 ans 

*Nous avons trouvd peu de r&onfofi aupr&s des psychothérageutes 
(en I'occurrence ana&stesj qui, au moment Ie plus diPITci\e, nous ont 
abandonnt)~ pour nous livrer aux psychiatres et à leur arsenal 
chimiothérapeuticyue. ,, 

Question SUP (8% glâi~daeiati~n$ 

14 4. M\djère d'un gayson de 4 7 ans 

«Sentiment de ne plus bte seufe et de pouvoir parier de ses diEcu1- 
86s ; théorisafion des probI&mes, abord intellectue/ ; informations prati- 
ques (cofonies sanitaires, garICls, tufeffe, etc...),, 

5. IMère &une fille de 20 ans 

~Renconfres amicales, informations diverses, autres regards.., Possi- 
bilités de sortie avec notre ,'il@.,> 

49. Mère d'un garçon de 9 7 ans 

«II  est très dificile de choisir une association. d'ai adhérd B une asso- 
ciation gui a dclatd etj'ai senfi QU 'il y dtait plus question de poiifiq~ e que 
o'e nos enfants ... Je suis eflar6e deleur cbt'll ~embrigademenh. Qds 

nouvelle thborie est lancéle, on dirait que tout ce gui a df6 fait 
aupara vant est à rbcuse~ J'ai beaucoup de mal B Paire cette d&marcke 
8 nouveau et, personnel/emenc j'aimerais beaucoup une aide à ce pro- 
p s u .  
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Question sur la puberté 

5. Mère d'une filie de 20 ans 

&lie a eu ses premières menstruations à 15 ans : moments difficles, 
col&res, refus de garder ses protections. Cette pefiode est toujours dif- 
Wle. Je ne pense pas que I"adoIescence ait eu une forle incidence sur 
sa vie.» 

65. M&re d'un garçon de 19 ans 

.Plus grand dtssir de communique$ se tient mieux dans la rue ; se rend 
compte quand il fait mal et cherche à se faire pardonner II assume sa 
sexualité de façon discrdte.~ 

I f  4. Mère d'un garçon de 1 7 ans 

4 1  vient de prendre conscience de sa force physique et de mon impos- 
sibiiitte actueliement de le maltrjsef: Regard des autres plus diffcile à 
assumec Espérance d'une amélioration plus faible,» 

Questions posées sur fa satisfaction envers les services 

1. Parents d'un garçon de 18 ans 

ex. a ét@ un an sans salution B V$ge de f l ans. 11 n'a trouvé de struc- 
ture que ioin de son domicile depuis V&ge de ?ans .... Pop d't5tablisse- 
ments pour enfants et adolescents trouvent toutes son'es de prétextes 
pour refuser des enfants autistes, dés qu'jis sont un peu djffiicifes ...» 
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34. Mère d'un garçon de 21 ans 

~~Di f icu I t~s  &normes pour trouver un 6tablissement correspondant au 
handicap de mon fils. II est dans une cliniqu~ psychiatrique qui ne 
correspond pas du tout d son handicap. Faute de mieux, je fais avec ; 
je n %i pas le choix. r> 

60. Parents d'un gaqon de 15 ans 

«ha principak difficuIteS r&si& dans notre ignorance des meScanismes 
@orientation. Les stmtures que nous conn~issons ne sont pas assez 
incitatives pour notre fils. Malgr4 les petits effectifs, on peut obsemer 
un nive1Iement des tdckes, etc ... Les ntithns de suivi, de bilan sont 
assez floues. Les parents sont Malement peu inPorm&s, peu impliqués 
malgreS ce que h n  en dit. » 

34. Parents d'une Fille de 16 ans 

« Pour nos premiers contacts avec le Drt X, nous avons ét& rqus  
comme si nous &Pions anormaux, nous metP6ant mal & I'aise, ayant I'im- 
pression rif'gtre des GStres 4 part, fautifs O'%voir con~u  un enfant handi- 
cap$. Cette impression de malaise r$peSt&e a cofitribu$ if nous donner 
t d ~ l  seantirnent de culpabiIiteS, de mgme que chaque semaine le fait de 
fiou$ poser des questions sur Ies progr&$ de notre fiije ... Pourquoi les 
parents dknfants handicapes rencontrent tant de di#icufteSs pour les 
placements ? Dans quelques mois, notre Pille devra changer 86tabIis- 
sement; ceux qui nous sont proposés se trouvent soif en Belgique soit 
4 des distances de 700 B 800 km d'ici ! . . . Pourquoi si peu de maisons 
en France ef tant de paperasserie et de dificuttés administratives ?...,, 

89. MBre d'une fille de 28 ans 

«PrQs peu a"étab1issements B nous proposer et souvent Pr& eSloigneSs 
de la famille+>. 
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95. Mère d'un garçon de 16 ans 

.La question de l'adolescence est tellement importante et pose de tels 
probl&mes que les familles auraient besoin d'une aide plus soutenue 
qu'elje n'existe actuellement, quand elle existe ... Nous d6plorons d'ig~o- 
rer tout sur les Atablissements qui reçoivent actueflement des adoles- 
cents, quels sont les wit&res d'admission, dans quelle cat6gorie se place 
notre enfant. » 

1 i 1. Parents d'un garçon de 16 ans 

«Les mddecins de réfArence sont toujours demandeurs et les familles 
en ATENTE d'informations ... Il y a une impossibiIitB totale d'obtenir 
les dossiers mAdicaux. les médecins nous bercent de trop et ils dissi- 
mulent la v(drit&.a 

l f 5. Parents d'une fifle d e  21 ans 

*Nous Btions très satisfaits du travail scolaire qui était fait à l'institut Y 
et qui donnait des résultats lents mais très imporlants. Nous n'avons 
pas compris I'arrêt total à l'institut Z. Sachant que I"évo1ution de ces 
enfants est beaucoup plus lente, il aurait &té bon de continuer même à 
?âge adulte. 

262 ANNEXE 5 



Le Centre Technique National d9Etudes et de Recherches sur les Handicaps 
et les Inadaptations (CTNERHI), association Loi 1901, remercie vivement 
tous les organismes qui, par leur pafiicipation financidre, lui permettent 
d'accomplir ses missions de documentation, d'6tudesj de recherches, et 
d'Qdition, notamment : 

- Ministgre chargé de I'int6gration et de la lutte contre I'axclusion 
- Ministgre de la solidarit6 entre les g6nQrations 
- Mutualit4 Sociale Agricola (MSA) 

Editb par le! CTNERHI 
Tirage par fa division Reprographie 

D6p6i légal : Novembre 1995 

lSBN 2- 877 10-096-0 
ISSN 0223-4696 
CPPAP 60.4 19 

t e  Directeur : Annick DEVEAU 




	SOMMAIRE
	Préface du Professeur Lebovici
	Chapitre 1 : Introduction
	1. Revue abrégée de la littérature
	Littérature internationale
	Littérature en langue française

	2. Objectifs de l'étude
	3. Méthodologie
	A. Etude de faisabilité
	B. Sélection des sujets
	C. Recueil des données

	4. Procédure
	A. Ethique et libertés
	B. Information des Associations de Parents
	C. Equipe de recherche
	D. Animation de la recherche
	E. Valorisation des résultats


	Chapitre 2 : Etat actuel et histoire passée
	1. Description de l'échantillon
	2. Composition des équipes en personnel
	3. Les critères diagnostiques du DSM-III-R
	4. Facteurs organiques et environnementaux associés
	5. Evaluation clinique du niveau de développement
	6. Manifestations symptomatiques actuelles
	7. Comportement adaptatif : résultats du Vineland
	8. Niveau éducatif actuel
	9. Psychothérapies, rééducations, pédagogie
	10. Traitements médicamenteux
	11. Caractéristiques socio-démographiques des familles
	12. Traitements concernant l'entourage
	13. Reconnaissance des troubles et premiers contacts
	14. Premiers symptômes lors des 5 premières années
	15. Aspects somatiques et bilans médicaux
	16. Scolarisation pré-élémentaire et élémentaire
	17. Prises en charge et traitements antérieurs

	Chapitre 3 : Résultats du suivi à deux ans
	1. Situation des sujets au suivi
	2. Evaluation clinique du niveau de développement au suivi
	3. Manifestations symptomatiques récentes
	4. Comportement adaptatif : résultats du Vineland en 1991
	5. Niveau éducatif au suivi
	6. Aspects thérapeutiques au suivi
	7. Autres aspects
	8. Vie familiale

	Chapitre 4 : L'évaluation diagnostique à l'aide de l'A.D.I. (Autism Diagnostic Interview)
	1. Autisme et difficultés diagnostiques
	2. Présentation de l'Autism Diagnostic Interview (A.D.I.)
	3. Sujets et méthode
	4. Résultats
	5. Discussion
	6. Perspectives

	Chapitre 5 : L'échelle de comportement adaptatif de Vineland chez des enfants Français normaux
	1. Introduction
	2. Sujets et méthodes
	3. Résultats
	4. Discussion
	5. Perspectives d'utilisation du Vineland

	Chapitre 6 : Le point de vue des familles
	1. Bref aperçu de la question
	2. Méthode de l'enquête
	3. Composition de l'échantillon
	4. Aspects financiers
	5. Retentissement sur la vie de la famille
	A. Sur la vie professionnelle des parents
	B. Sur le lieu de vie
	C. Sur les loisirs
	D. Sur les relations avec les autres
	E. Sur la santé de l'enfant et des membres de sa famille
	F. Sur les autres enfants de la fratrie
	G. Sur les relations entre les parents et les systèmes de soutien

	6. Les transformations de la puberté
	7. La satisfaction avec les services
	8. Commentaires libres
	9. Conclusion

	Chapitre 7 : Conclusion et résumé
	Bibliographie
	Annexes
	Annexe 1 : Liste des centes et médecins ayant participé à l'étude
	Annexe 2 : Valorisation du projet : articles et communications
	Annexe 3 : Résultats complémentaires des évaluations diagnostiques faites avec l'Autism Diagnostic Interview (A.D.I.)
	Annexe 4 : Délibération de la CNIL. Annonce parue dans la revue Sésame
	Annexe 5 : Quelques commentaires des familles





