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Troubles du spectre autistique:

enjeux et implications du nouveau diagnostic de I'autisme

Résumé

La publication en mai 2013 du nouveau manuel diagnostique des troubles mentaux provoque un bouleversement
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considérable dans le domaine de I'autisme. Les nouveaux critéres diagnostiques du désormais troubles du spectre au-

tistique différent sur plusieurs points déterminants de la description des troubles envahissants du développement

(TED) tels qu'ils sont conceptualisés depuis le début des années 90. Cet article présente les implications de ce nou-
veau diagnostic pour la recherche et I'accompagnement des personnes atteintes.

Zusammenfassung

Im Mai 2013 wurde das neue Diagnostische und Statistische Handbuch Psychischer Stérungen veréffentlicht, das im
Autismusbereich tiefgreifende Verdnderungen zur Folge hat. Die neuen Diagnosekriterien fir die Autismus-Spektrum-
Stérungen unterscheiden sich in mehreren entscheidenden Punkten von der Beschreibung der tiefgreifenden Entwick-
lungsstérungen (TES), wie sie seit Anfang der Neunzigerjahre aufgefasst wurden. In diesem Artikel werden die Aus-

wirkungen dieser neuen Diagnose fiir die Forschung und die Betreuung von Betroffenen erldutert.

Introduction

Actuellement, les troubles envahissants du
développement, en particulier I'autisme,
constituent une des pathologies affectant
le développement les plus fréquemment
diagnostiquées chez les enfants. Alors que
se succédent les publications, souvent re-
prises directement dans les médias grand
public, de travaux portant sur d’hypothé-
tiques causes ou traitements de I'autisme,
un bouleversement considérable du do-
maine a eu lieu en mai 2013 avec la publica-
tion du DSM-5 et des nouveaux critéres dia-
gnostiques des troubles du spectre autis-
tique (TSA). Ces nouveaux critéres different
sur plusieurs points déterminants de la des-
cription des troubles envahissants du déve-
loppement (TED) tels qu'ils sont conceptua-
lisés depuis le DSM-4 au début des années
90. Les nouveaux critéres des TSA vont for-
tement modifier, entre autres, la population
concernée par le diagnostic (p. ex. une dimi-
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nution de la prévalence de 20 % a 40 % est
attendue) et la classification des sous-
groupes (disparition des sous-groupes in-
corporés dorénavant sans distinction dans
les TSA et introduction d’une échelle de sé-
vérité). L'objectif de cet article est de pré-
senter les fondements et principaux enjeux

que représente le changement structurel
apporté par le DSM-5 dans le champ de
I'autisme. Etant donné que la CIM, depuis le
DSM-4, reprend généralement pour les
troubles mentaux les formulations du DSM,
il est attendu que la CIM-11 (prévue pour
2015) reformule ses critéres dans le sens
proposeé par le DSM-5.
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Le nouveau diagnostic proposé

par le DSM-5: les modifications
majeures

Une définition en deux facteurs
L'innovation premiére du DSM-5 consiste
a regrouper en deux facteurs les manifes-
tations comportementales de |'autisme
(les domaines interactions sociales et com-
munication du DSM-4 ont été fusionnés en

un seul). Le premier facteur concerne les
difficultés rencontrées dans la communi-
cation et les interactions sociales (CIS)
alors que le second regroupe les compor-
tements qui témoignent d'une restriction
du champ des intéréts et les comporte-
ments répétitifs (RCR). Le tableau 1 pré-
sente les nouveaux critéres proposés par
le DSM-5.

A. Présence d'un déficit persistant de la communication sociale et des interactions sociales dans tous
les environnements qui ne peut étre expliqué par un retard de développement général et comme en témoignent
les trois manifestations suivantes:

1. Déficit de la réciprocité sociale et émotionnelle.

2. Déficit de la communication sociale.

3. Déficit dans la capacité a développer et maintenir des relations sociales.

B. Caractere restreint et répétitif des comportements, des intéréts ou des champs d’activités comme en témoignent
au moins deux des manifestations suivantes:

1. Utilisation répétitive ou stéréotypée du langage, de mouvements moteurs ou de certains objets.

2. Attachement excessif a certains rituels ou routines.

3. Restriction importante et rigidité du champ des intéréts.

4. Hyper- ou hypo-sensibilité a certains stimuli.

C. Les symptomes doivent étre présents dés la petite enfance (mais peuvent ne pas étre manifestes avant que
les exigences sociales excédent la limite des capacités).

D. Ensemble les symptomes limitent et entravent le fonctionnement normal de I'individu.

Tableau 1: criteres
diagnostiques

du TSA proposés
par le DSM-5

Bien que d'apparence relativement proche
des critéres diagnostiques en vigueur ac-
tuellement, ceux proposés par le DSM-5
s'averent beaucoup plus restrictifs. En effet,
jusqu'a maintenant, les critéres nécessaires
pour poser un diagnostic de TED permet-
taient une certaine souplesse par la pré-
sence d'une part de la nécessité de présen-
ter un minimum de 6 des 12 critéres propo-
sés, mais surtout par la possibilité d'utiliser
le diagnostic de TED-Non Spécifié (TED-NS)
si les caractéristiques ne répondaient pas
parfaitement a I'un ou l'autre des critéres
attendus (p.ex. age d'apparition des pre-
miers symptomes). Bien que, comme le sou-
lignent certains auteurs, on ne puisse ré-

duire I'autisme a de simples chiffres, il est
frappant de constater qu'il y avait, avec le
DSM-IV-TR, 2027 facons d'obtenir un dia-
gnostic de TED (cf. Tableau 2 pour un expli-
catif synthétique des TED selon le DSM-IV-
TR). Le DSM-5 apparait beaucoup plus res-
trictif et réduit drastiquement le nombre de
patrons comportementaux (11) capables de
conduire a un diagnostic de TSA (Jabr,
2012).

Cette restriction des critéres diagnostiques
entrainera selon plusieurs études (p.ex.
McPartland, Reichow & Volkmar, op.cit.)
une diminution de 20 % a 40 % du taux de
prévalence des TSA. Cette augmentation
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Troubles envahissants du développement (299)

Troubles autistiques

Troubles du développement caractérisés par une altéra-
tion de la communication, des interactions sociales et
une restriction du champ des intéréts. Représente selon
le DSM-IV env. 30 % des TED.

Troubles envahissants non spécifiés

Regroupe les affectations présentant clairement les carac-
téristiques d'un trouble du développement mais sans
répondre pleinement aux critéres des autres diagnostics.
Représente env. 60 % des TED.

Syndrome d'Asperger

Trouble comparable aux troubles autistiques a |'exception
du langage pour lequel il n'y a pas de délai d'acquisition.

Représente env. 5% des TED

Syndrome de Rett

Représente env. 2 % des TED

Affectation dégénérative du systéme nerveux central
qui se caractérise entre autres par I'apparition de stéréoty-
pies de lavage de mains. Ne concerne que les filles.

Troubles désintégratifs (ou dégénératifs) de I'enfance

Regroupe toutes les affectations, habituellement d’origine
génétique ou biologique, qui provoguent une régression
développementale. Représente env. 3 % des TED

de la spécificité affectera essentiellement
les diagnostics de TED-NS (et dans une
moindre mesure le syndrome d'Asperger)
qui seront dorénavant orientés vers
d'autres diagnostics, mais hors du TSA.
Cette exclusion du domaine de I'autisme
de ces personnes, jusqu’ici considérées
comme ayant une atteinte /égére, aura un
impact considérable sur la recherche et
I'intervention. Ce point sera discuté par la
suite.

Un nouveau diagnostic: le trouble
de la communication sociale

Le trouble de la communication sociale
(TCS), une innovation dans le DSM-5, fait
partie intégrante des troubles de la com-
munication, un ensemble de troubles dis-
tinct du TSA. Ce trouble se caractérise par
une altération de la fonction pragmatique
du langage identique a celui présent dans
|'autisme mais sans les troubles liés aux
RCR caractéristiques des TSA. Les re-
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Tableau 2:
cherches récentes semblent montrer que, ~ Présentation
bien qu‘assez semblables au niveau de I'at-  SYnthétique
teinte, le trouble de la communication so- des TED selon

! le DSM-IV-TR

ciale et les TSA seraient de nature diffé-
rente (trouble du langage vs troubles du
développement) et il serait donc incohérent
de considérer le TCS comme une forme
moins sévére de TSA.

Si une majorité des personnes au-
jourd’hui diagnostiquées TED-NS pourrait
correspondre aux criteres du TCS, on devrait
également retrouver des personnes présen-
tant a la fois un déficit du développement
intellectuel (nouvelle appellation du dia-
gnostic du retard mental) et une altération
marquée de la communication sociale ou
encore d'autres types de pathologies du
langage entrainant un tel trouble de la com-
munication. Le TCS regrouperait alors une
population relativement hétérogene inter-
disant la simple correspondance avec la po-
pulation TED-NS identifiée avec les critéres
du DSM-4.
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Implications de ces changements
pour la recherche

La diffusion des nouveaux critéres du DSM-
5 pour les TSA a suscité un débat houleux
dans le monde scientifique anglo-saxon. En
effet, les modifications apportées ont un
impact considérable pour la recherche dans
le domaine de I'autisme. L'accroissement de
la spécificité du diagnostic des TSA améne-
ra, comme nous |'avons souligné plus haut,
a une redéfinition de la population au-
jourd’hui considérée comme présentant un
TED et, de fait, bouleversera tant I'utilisa-
tion de certains instruments que la facon
méme de faire de la recherche dans ce do-
maine.

Disparition du diagnostic

de Syndrome d’Asperger

L'incorporation du diagnostic de Syndrome
d'Asperger (SA) dans celui de TSA repose
sur différentes études qui semblent montrer
que le critere différentiel utilisé par le DSM-
4 (I'absence de délai dans |'apparition du
langage) ne repose sur aucune base empi-
rique. En fait, lorsque le QI non verbal est
comparable, le développement des per-
sonnes qui présentent un SA ne différe que

trés peu de celles présentant un TSA (Wit-
wer & Lecavalier, 2008), rendant de ce fait
difficile la justification d'une double classi-
fication diagnostique.

Il est évident que la disparition du dia-
gnostic de SA et son incorporation sans dis-
tinction dans les TSA signifient que les re-
cherches et outils spécifiquement congus

pour cette population risquent d'étre consi-
dérés comme obsolétes. En effet, si plu-
sieurs personnes, aujourd’hui diagnosti-
quées comme présentant un SA, seront as-
similées au TSA, d'autres pourraient se voir
diagnostiquer un trouble de la communica-
tion sociale plut6t qu'un TSA. Il sera dés lors
difficile de justifier I'existence d'outils ou de
recherches spécifiques a une population qui
dans les faits, n'existera plus.

Le TED-NS

Comme nous l'avons dit, les nouveaux cri-
téres du DSM-5 devraient entrainer une
exclusion de ce diagnostic du TSA pour une
partie de la population aujourd’hui concer-
née. Cette exclusion des TSA est supportée
empiriquement par un ensemble de tra-
vaux (dont Lord et al., 2008; Frazier et al.,
2012) qui montrent que tant par leur fonc-
tionnement que par leur développement,
les personnes qui présentent un TED-NS ne
constituent pas, comme il était courant de
I'admettre, des personnes TED de haut ni-
veau , mais bien une population dont le
fonctionnement et le développement
semblent se distinguer des autres per-
sonnes diagnostiquées TED. En ce sens, les
critéres diagnostiques du DSM-5 pourront
permettre I'avancée de nos connaissances
sur les caractéristiques propres au TSA
sans confusion avec d'autres troubles,
proches mais qualitativement différents
(Frazier et al., Ibid.).

Cette restriction aura par contre un
effet considérable sur la recherche dans le
domaine des TED. En effet, plusieurs des
protocoles de recherche les plus utilisés
aujourd’hui nécessitent de la part des par-
ticipants présentant un TED non seulement
une maftrise élevée du langage mais éga-
lement un bon niveau de collaboration. En
effet, au-dela de la simple maitrise du lan-
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gage, la présence chez des participants
d'un haut niveau de comportements répé-
titifs ou d'une forte restriction des intéréts
réduisait d'autant la possibilité de mesurer
objectivement leurs capacités. Finale-
ment, considérant qu‘aujourd’hui la popu-
lation TED-NS est nettement plus nom-
breuse que celle atteinte d'autisme ty-
pique (Fombonne, 2009), il est naturel que
les chercheurs aient eu tendance a privilé-
gier cette population pour leurs études,
généralisant ensuite leurs résultats a I'en-
semble des TED. En ce sens, la facilité de
recrutement et la meilleure collaboration
attendue des participants pourraient donc
expliquer que la population présentant un
diagnostic de TED-NS ait été, ces derniéres
années, largement surreprésentée dans les
recherches portant sur les TED. La nouvelle
définition du TSA questionne dés lors non
seulement la validité de ce type de re-
cherche dans le futur, mais relativise consi-
dérablement |utilité des résultats récoltés
ces dernieres années aupreés d'échantillons
TED-NS. En effet, comme le soulignent
plusieurs auteurs (p.ex. Ritvo & Ritvo,
2013), la population maintenant concer-
née par le diagnostic de TSA serait telle-
ment éloignée de celle décrite par les re-
cherches portant sur I'ensemble des TED
(donc, souvent sur des échantillons TED-
NS), qu‘une part importante de savoirs ac-
cumulés ces derniéres décennies pourrait
étre considérée comme périmée. De plus,
ce changement de populations hypothe-
quera I'ensemble des recherches longitudi-
nales en cours.

Ces raisons amenent un certain
nombre de chercheurs a demander soit un
assouplissement des critéres diagnos-
tiques qui permettrait d'inclure aux TSA
un plus grand nombre de personnes au-
jourd’hui considérées comme TED-NS
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(p.ex. McPartland, Reichow & Volkmar.
2012) soit un report avant l'application
des nouveaux critéres diagnostiques du
DSM-5 (Ritvo & Ritvo, Ibid.). Jusqu'a main-
tenant, le comité scientifique qui conduit
la refonte du diagnostic de TSA se refuse
a reconsidérer ces critéres en arguant

qu'une incorporation partielle du SA dans
les TSA et une exclusion d'un grand pour-
centage des TED-NS constitue le modéle
qui correspond le mieux aux données ac-
tuellement disponibles (Happé, 2011;
Swedo et al., 2012).

Implication de ces changements
pour I'accompagnement

Un autre argument fréquemment avancé
pour contester les critéres du DSM-5 s'ap-
puie sur I'impact qu'aura ce nouveau dia-
gnostic sur l'accompagnement des per-
sonnes aujourd’hui diagnostiquées TED,
mais qui n‘obtiendraient pas celui de TSAen
2013. Cette préoccupation découle du fait
que les pays anglo-saxons se sont dotés,
depuis 10 ou 15 ans, de filieres spécialisées
dans le dépistage, le diagnostic et I'accom-
pagnement éducatif spécifiquement dé-
diées aux TED. Ces filieres se sont fortement
développées, suite a la reconnaissance par
les assurances santé privées ou publiques
de ces pays, du suivi et du traitement psy-
cho-éducatif des TED.
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La restriction attendue du diagnostic de
TSA souléeve deux questions d'importance.
La premiére concerne |'accés aux services:
le nouveau diagnostic du DSM-5 provo-
quera-t-il I'exclusion de ces filieres des
personnes qui auraient été identifiées
comme TED-NS mais qui présenteront do-
rénavant un autre diagnostic (TCS p.ex.)?
En effet, au vu de l'augmentation sensa-
tionnelle de la prévalence des TED ces der-

niéres années, les assureurs ne vont-ils
pas privilégier les personnes atteintes de
TSA au détriment de cas plus /égers
comme le TCS? Les membres du comité
scientifique du DSM-5 pour les TSA se dé-
fendent de restreindre I'accés aux ser-
vices. Au contraire, ils soulignent que le
nouveau DSM augmente la sensibilité du
diagnostic d'autisme (méme s'il restreint
celui des TED) et, de ce fait, améliore I'ac-
cés aux prestations psycho-éducatives
adaptées (Ibid.). Actuellement, il n'est pas
possible de savoir jusqu’ol les assureurs
étendront leurs couvertures en terme
d‘autisme. Par contre, il est fort probable
que, si les programmes d'intervention a
I'intention des personnes diagnostiquées,
par exemple TCS, témoignent d'une effica-
cité comparable a ceux remboursés actuel-
lement dans le domaine des TED, les prises
en charge financiéres devraient étre com-
parables.

La seconde question soulevée par ce chan-
gement concerne les prises en charge
elles-mémes: la restriction apportée par le
DSM-5 amenera nécessairement a reconsi-
dérer ces approches. En effet, la restriction
du diagnostic de TSA aux personnes qui,
entre autres, présentent toutes un RCR
plus ou moins sévére amenera-t-elle a mo-
difier ou exclure certaines procédures?
L'orientation vers d'autres diagnostics des
personnes ne présentant qu‘un trouble de
la communication, dont I'apparition des
symptdmes a pu étre tardive, rendra-t-elle
certaines approches, particuliéerement effi-
caces pour ces personnes, totalement
inappropriées dans la sphére du TSA? En-
core une fois, il est fort probable que les
réponses a ces questions découleront des
résultats des recherches capables de dé-
montrer la pertinence, ou non, des diffé-
rentes approches pour des populations
maintenant distinctes.

[l importe de souligner que les impli-
cations du nouveau diagnostic sur I'ac-
compagnement auront beaucoup moins
d'impact en Europe (francophone du
moins) qu’en Amérique du Nord. En effet,
la reconnaissance des bénéfices liés a l'ac-
compagnement comportemental précoce
n'en est qu‘a ses balbutiements en Europe
(p.ex. 2012 pour le rapport de la Haute
Autorité de Santé en France). En I'absence
de financement, les filieres spécialisées
dédiées aux TED sont nettement plus rares
en Europe en comparaison avec |'’Amé-
rique du Nord. Le développement de ces fi-
lieres, et de facon plus générale, la recon-
naissance des besoins spécifiques des per-
sonnes atteintes d'autisme constituent en-
coreaujourd’huilaprincipale revendication
des associations de parents et de profes-
sionnels européens. En |'absence de ser-
vices spécialisés (p.ex. un centre de dia-
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gnostic et un service d'intervention pré-
coce a domicile), les familles de personnes
diagnostiquées TED ont actuellement ac-
cés aux mémes prestations que les fa-
milles dont I'enfant présente un autre
trouble. Les prises en charge comporte-
mentales précoces spécifiques a I'autisme
restent donc rares et ne sont souvent ac-
cessibles que par le biais d'associations ou
dans un cadre expérimental mais rare-
ment dans les prestations de |'offre de
base du service public. Les restrictions
liées a un diagnostic de TSA pourraient
donc limiter l'accés de certains aux rares
filieres existantes ou a venir, mais sans
commune mesure avec I'impact qu'auront
ces restrictions dans les pays ou ces fi-
lieres existent en grand nombre et
prennent en charge I'essentiel des per-
sonnes diagnostiquées TED.

Conclusion

Les nouveaux critéres diagnostiques du
TSA qui sont entrés en vigueur en mai 2013
auront, nous l'avons vu, un impact signifi-
catif dans le domaine de l'autisme. La res-
triction apportée par ces critéres diminue-
ra de facon considérable la prévalence du
trouble en écartant, parfois vers d'autres
diagnostics, les cas jugés aujourd’hui
comme plus /égers. Cette modification
permettra, plusieurs I'espérent (Lord &
Jones, 2012), de rediriger |'attention trop
fréquemment portée sur les personnes
présentant un niveau /éger vers celles dont
I'atteinte plus sévere nécessite une prise
en charge plus importante.

Bien que certaines conséquences de
cette nouvelle approche de I'autisme
puissent étre négatives a court ou moyen
terme (p.ex. perte de données de la re-
cherche ou restriction de I'accés aux ser-
vices pour certains), elle devrait également
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permettre une avancée significative de nos
connaissances dans le domaine. Ces nou-
veaux critéres devraient en effet améliorer
grandement I'homogénéité de la popula-
tion concernée et permettre ainsi de mieux
comprendre a la fois le fonctionnement ty-
pique de ces personnes, mais peut-étre éga-
lement d'identifier les traitements les plus a
méme d'amener ces personnes vers un
mieux-étre.
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