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PREAMBULE

Prendre soin d'un enfant avec trouble du spectre de I'autisme (TSA) est un engagement a long
terme qui requiert une approche coordonnée et multidisciplinaire. L'accompagnement repose sur
une prise en charge médicale adaptée, un soutien éducatif inclusif et un partenariat solide avec
les familles et les différents intervenants, le tout dans un environnement social bienveillant. Il
s'agit d'instaurer un véritable écosysteme de soins et d‘accompagnement au sein de la
communauté, afin de favoriser I'autonomie et 'inclusion des enfants avec TSA dans la société.

En Tunisie, la prise en charge des enfants avec TSA a considérablement évolué au fil des années,
notamment grace a I'amélioration des outils diagnostiques et a une sensibilisation accrue des
professionnels de santé et du grand public. Ces avancées ont permis une meilleure identification
des enfants concernés et une orientation plus précoce vers des interventions adaptées et ciblées.

Malgré ces progres, il reste essentiel de renforcer la coordination entre les différents acteurs de
la santé, de I'éducation et du secteur social afin d'assurer un parcours de soins fluide et optimisé
pour les enfants et adolescents avec TSA. C'est dans cette optique que I'élaboration d’'un guide
de pratique clinique regroupant les bonnes pratiques nous est apparue nécessaire. Ce guide vise
a fournir un cadre de référence clair et fiable, permettant aux professionnels et aux familles de
s'orienter vers des interventions adaptées et fondées sur des données probantes, contribuant
ainsi a I'épanouissement des enfants et a leur pleine intégration dans la société.

Ce premier guide de pratique clinique tunisien sur le TSA, élaboré sous I'égide de la Société
Tunisienne de Psychiatrie de I'Enfant et de I’Adolescent (STPEA) et labéllisé par I'Instance
Nationale de I'Evaluation et de I’Accréditation en Santé (INEAS), a pour objectif d’établir des
recommandations basées sur des données scientifiques pour le dépistage, le diagnostic et la prise
en charge des enfants et adolescents avec TSA. Il s'adresse a I'ensemble des acteurs impliqués
dans leur accompagnement, afin d’harmoniser les pratiques et d’améliorer la qualité des soins.

L'objectif est de promouvoir une approche globale et intégrée du TSA, tenant compte des besoins
spécifiques de chaque enfant a travers les différentes étapes de son développement.

Nous remercions I'ensemble des experts et des professionnels qui ont contribué a I'élaboration de
ce document. Nous espérons que ce guide constituera une avancée significative dans
I'amélioration de la prise en charge du TSA en Tunisie.
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METHODOLOGIE D'ELABORATION DU GUIDE
Pour |'élaboration de ce guide, nous avons utilisé I'outili méthodologique ADAPTE, qui permet
d'adapter des recommandations existantes au contexte Tunisien, tout en respectant les principes
fondamentaux de la médecine fondée sur les preuves[1]. En effet, I'élaboration et la mise a jour de
guide de pratique clinique (GPC) de haute qualité nécessitent un investissement considérable en
termes de temps et de ressources. L'adaptation de recommandations existantes permet de s'aligner
sur les pratiques internationales et ainsi d'optimiser I'efficacité.
L'outil ADAPTE se structure en trois phases principales :

e Mise en place

e Adaptation

¢ Finalisation

1. Mise en place

La phase de mise en place, vise d’abord a élaborer la question PIPOH a traiter avant d'initier le
processus de développement des GPC.

1.1. Définition du sujet a traiter et préparation du premier draft de la question PIPOH
La STPEA a sollicité I'INEAS afin de I'accompagner dans |"élaboration d’'un GPC sur le dépistage, le
diagnostic et la prise en charge du TSA en Tunisie. Dans ce cadre, un groupe de pédopsychiatres a
participé a une formation organisée par I'INEAS (direction qualité des soins et sécurité des patients :
QSSP), au terme de laquelle il y a eu élaboration de la question PIPOH adaptée au théme. Le modele
PIPOH, étant un cadre qui définit et répond aux questions a aborder dans un GPC.

1.2. Formation du groupe de travail
Toutes les sociétés savantes impliquées dans le dépistage, le diagnostic, la prise en charge et le suivi
du TSA ont été contactées pour former le panel d'experts représentant le groupe de travail.
Des experts cliniciens ont été désignés pour assurer les fonctions de président, vice-président,
secrétaires générales et responsables de sections. Le groupe de travail était composé de
pédopsychiatres, psychiatres, pédiatres, neurologues pédiatres, néonatologistes, généticiens,
otorhinolaryngologistes ~ (ORL), meédecins  généralistes,  orthophonistes,  psychologues,
psychomotriciens, ergothérapeutes et puéricultrices.
Le groupe de méthodologistes était constitué de deux pédopsychiatres ayant bénéficié d'une
formation spécifique dispensée par I'équipe de 'INEAS (QSSP).

1.3. Validation de la question PIPOH
Une premiére réunion avec le groupe de travail a été tenue en mars 2024, afin d'exposer le but du
projet, la méthodologie a suivre et la validation de la question PIPOH.
Le Modeéle PIPOH :
P : Population cible
- Enfants et adolescents avec TSA.
oI : Intervention
- Dépistage, diagnostic, traitement et suivi.
« P : Professionnels impliqués
- Pédopsychiatre, psychiatre, pédiatre, neurologues pédiatre, néonatologiste, généticien, ORL,
médecin généraliste, orthophoniste, psychologue, psychomotricien et ergothérapeute.
- O : Objectifs
- Diagnostic et intervention précoces, accés aux soins, prise en charge et suivi.
e H : Horizon de soins
- Tous les niveaux de soins (secteur public et privé).
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1.4. Recherche bibliographique
Une recherche de GPC a été effectuée par les méthodologistes, dans Guidelines International
Network (GIN) et dans des sites d’agences gouvernementales: National Institue for Health and
Care Excellence (NICE), Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN), International
Association for Child and Adolescent Psychiatry and Allied Professions (IACAPAP), European Society
for Child and Adolescent Psychiatry (ESCAP) et au niveau des bases de données « Pubmed », «
Trip Data Bases » et « Embase ».
Les équations de recherche ont été entrées en utilisant les mots clés suivants : « autism », « autism
spectrum disorder », « autistic disorder », « infantile autism » « childhood autism » « practice
guidelines » « clinical practice guidelines », « evidence-based medicine ».
La période de recherche couverte était de 2015 a 2024 et nous nous sommes limités aux articles
en anglais et en francais.

1.5. Déclaration des liens d'intéréts
Les membres du panel d'experts sollicités pour participer au groupe du travail et de lecture ont
communiqué leurs déclarations de liens d'intéréts.

2. L'adaptation
Dans la phase d'adaptation, I'équipe de méthodologistes a identifié les GPC répondant aux
objectifs fixés et a évalué les différents domaines qu’ils contiennent.

2.1. Recherche, présélection et évaluation des guides sur le trouble du spectre de
I'autisme

Cing guides ont été présélectionnés a la suite de la recherche bibliographique effectuée (Annexe 1)
: le NICE, le SIGN, le Guide Australien, le guide de Singapour et celui de I'ESCAP. La qualité de ces
guides présélectionnés a été évaluée par les méthodologistes avec l'outil « Appraisal of Guidelines
for Research & Evaluation II » (AGREE II). Les résultats de I'évaluation ont été enregistrés dans
un tableau Excel et un graphique a été élaboré (Annexe 2).

Parmi les GPC ayant obtenu plus de 66% sur le Domaine 3 « Rigueur d'élaboration » de I’AGREE
I1, le guide de Singapore : Clinical Practice Guidelines on Autism Spectrum Disorder in Children and
Adolescents in Singapore [2] a été choisi par le groupe de travail pour étre adapté. Les raisons
supplémentaires a ce choix étaient que c’était le seul qui avait été récemment actualisé (juin 2023).
Une demande d'autorisation officielle pour procéder a I'adaptation de ce guide a été demandée par
la STPEA aupres du College de Pédiatrie et de Santé Infantile de Singapour (Annexe 3), qui a été
approuvée.

Le travail de rédaction de I'adaptation du guide (version en francais) a été confié a quatre groupes
de travail constitués chacun de professionnels des spécialités évoquées plus haut. Le principe de
parité entre le groupe des pédopsychiatres (50%) et le groupe pluridisciplinaire a été respecté. Un
calendrier de travail et de réunions de discussions a été élaboré pour chaque étape du processus.

2.2. Analyse de la cohérence, de I'acceptabilité et de I'applicabilité des
recommandations

Le groupe des méthodologistes a évalué la cohérence de l'argumentaire scientifique et des
recommandations, I'acceptabilité et I'applicabilité de chaque recommandation a I'aide des outils 14
et 15 de I'ADAPTE. Selon cette analyse, les recommandations retenues et évaluées ont été réparties
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en trois catégories : celles a adopter, celles a adapter ou celles a élaborer de novo.

Une recherche bibliographique supplémentaire a été effectuée pour les recommandations a adapter
pour I'étude de contexte, ainsi que pour intégrer des articles a haut niveau de preuve, parus dans
I'intervalle situé entre la parution du guide de Singapour et la finalisation du guide actuel, soit la
période entre juin 2023 et janvier 2025.

2.3. Rédaction du guide

La rédaction du contenu a été faite par les différents sous-groupes de travail. Plusieurs réunions
ont été organisées au sein de chaque sous-groupe avec les professionnels de santé concernés par
le theme afin d’adopter ou d’'adapter les recommandations a partir de I'argumentaire scientifique,
des recherches bibliographiques supplémentaires et des avis des experts en tenant compte des
spécificités du contexte tunisien et des ressources disponibles.

3. Revue externe et finalisation
La phase de finalisation comprend la contextualisation des recommandations, la revue externe, la
planification du suivi et la mise a jour.

3.1. Revue externe

Un groupe de lecture externe a été sélectionné parmi des experts pédopsychiatres et autres
spécialités concernées, représentants de sociétés savantes en priorité,

La derniere version du document a été soumise a I'INEAS pour labéllisation.

L'INEAS a attribué le label qualité au document aprés avoir été soumis a un comité de labéllisation.

3.2. Plan de suivi et mise a jour

La STPEA a prévu une mise a jour du guide en fonction des données publiées dans la littérature
scientifique ou des modifications de pratiques significatives survenues depuis sa publication. Cette
mise a jour sera faite tous les 5 ans.

Par ailleurs, le groupe de travail prévoit la mise en place d’une stratégie de suivi et d'évaluation de
I'application effective des recommandations.

Une premiére évaluation sera programmée deux ans apres la publication du guide. Cette évaluation
comprendra notamment :

Des audits de pratiques, menés dans les structures de santé, portant sur I'utilisation des outils
de dépistage recommandés.

Des questionnaires ciblés, adressés aux professionnels (médecins, psychologues,
éducateurs...) pour évaluer leur niveau de connaissance, leur adhésion et leur mise en ceuvre des
recommandations.

En complément, les utilisateurs issus des différentes organisations seront encouragés a fournir un
retour d’information sur ces lignes directrices. Celui-ci devra porter notamment sur l'acceptabilité
et I'applicabilité des recommandations, ainsi que les obstacles éventuels a leur mise en ceuvre.
Cette démarche, menée en collaboration avec les partenaires institutionnels, visera a identifier les
freins persistants, valoriser les initiatives efficaces et orienter les actions futures ainsi que les
prochaines mises a jour du guide.

3.3. Implémentation du GPC
Il est prévu d'héberger le guide sur les sites de la STPEA et de I'INEAS pour s'assurer qu'il sera
facilement accessible au public.
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La STPEA se charge de :

v Transmettre ce guide aux sociétés savantes ayant participé a son élaboration.

v' Diffuser le guide au niveau des ministeres de la santé, des affaires sociales, de la jeunesse et
des sports, de I'éducation, de la famille, la femme, I'enfance et séniors ainsi qua toutes les
facultés de médecine de la Tunisie.

v' Diffuser le guide aupres des professionnels de soins de santé primaires.

v' Diffuser les recommandations de ce guide lors des congrés ou de formations continues
destinées aux professionnels de la santé, afin de favoriser leur implémentation.

v’ D’établir des liens de collaboration avec les différents partenaires des services de santé.

Facilitateurs potentiels et obstacles a la mise en ceuvre :
Plusieurs éléments favorisent I'application efficace des recommandations contenus dans ce guide :

v' Adaptation au contexte local, y compris, la prise en compte des ressources disponibles, de
I'acceptabilité culturelle ainsi que des spécificités des systemes de santé et d’éducation en
Tunisie.

v Appui sur la littérature locale : intégration des études et données tunisiennes disponibles
pour évaluer les meilleures pratiques cliniques adaptées au pays.

v Composition diversifiée du groupe de travail : implication de représentants issus de divers
secteurs a travers le pays, garantissant une approche multidisciplinaire et une application
des recommandations dans plusieurs domaines.

Obstacles potentiels a la mise en ceuvre :

Plusieurs défis pourraient freiner I'application des recommandations :

v Ressources limitées : insuffisance de professionnels qualifiés, de personnel et de
financement dans les secteurs de la santé et de I'éducation pour assurer une prise en charge
conforme aux recommandations.

v' Eloignement géographique de plusieurs délégations des acteurs de soins des TSA, rendant
I'application de plusieurs recommandations difficiles. Cette inégalité régionale est un vrai
défi pour les prochaines années.

v Adaptation des pratiques existantes : nécessité d’'un temps d'adaptation pour modifier les
processus cliniques établis afin d‘aligner les pratiques sur les nouvelles recommandations.

v' Disponibilité restreinte de la littérature locale : manque de données nationales relatives a
I'autisme, manque de travaux de recherche a haut niveau de preuve (méta-analyses et
revues systématiques), manque de travaux d'évaluation des principales interventions
thérapeutiques.

v' Complexité et longueur des recommandations : leur exhaustivité peut constituer un
obstacle a leur prise en compte et a la hiérarchisation des priorités lors de leur mise en
ceuvre.

Bien que ces recommandations définissent les meilleures pratiques, leur application effective
dépendra d’efforts concertés au niveau national.

Toutes les recommandations ont été formulées en tenant compte du rapport colt-efficacité,
notamment pour celles impliquant un changement des pratiques cliniques actuelles. La disponibilité
des interventions dans le contexte local a également été prise en considération systématiquement.
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1.4. Niveaux d’'évidence des recommandations
Le groupe de travail a formulé les recommandations en :

¢ R : Recommandation

Une recommandation forte a été formulée lorsque le niveau de preuve était élevé, en utilisant les
expressions : « il est/n‘est pas recommandé de... », « il doit/ne doit pas étre... », « il
devrait/ne devrait pas étre... ».

Une recommandation conditionnelle a été utilisée lorsque les preuves étaient de niveau intermédiaire
ou faible en utilisant : « il peut étre... ».

e GPP : Good practice point ou point de bonne pratique : sur la base de consensus
d’experts ou d’accord de professionnels.

1.5. Financement du guide
Ce guide de bonne pratique clinique dans le TSA de I'enfant et de I'adolescent a été élaboré par la
STPEA qui n'a bénéficié d'aucun financement extérieur.

ABREVIATIONS

AGREE II: Appraisal of Guidelines for Research & Evaluation II

ESCAP: European Society for Child and Adolescent Psychiatry

GPC : Guide de pratique clinique

IACAPAP : International Association for Child and Adolescent Psychiatry and Allied Professions
INEAS : Instance Nationale de I'Evaluation et de I’Accréditation en Santé

NICE: National Institue for Health and Care Excellence

PIPOH : Population cible, Intervention, Professionnels impliqués, Objectifs, Healthcare setting
SIGN : Scottish Intercollegiate Guidelines Network

STPEA : Société Tunisienne de Psychiatrie de I'Enfant et de I’Adolescent

TSA : Trouble du spectre de l'autisme
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RESUME DES RECOMMANDATIONS

R 1.10 : Sur la base des données actuelles, I'utilisation systématique d'outils de dépistage
spécifiques a l'autisme en population pédiatrique générale, ne présentant pas de facteurs de risque,
n'est pas recommandée.

R 1.11 : Lorsqu'on suspecte un retard de développement chez I'enfant, le recours a un outil de
dépistage spécifique a I'autisme peut compléter le jugement clinique des professionnels de la santé
mais ne doit pas se substituer a ce dernier. Cet outil ne pourra a lui seul affirmer ou infirmer un
diagnostic d'autisme.

R 1.13 : Les outils de dépistage spécifiques a I'autisme doivent étre utilisés dans la tranche d'age
pour laquelle ils ont été validés. Les professionnels de santé doivent savoir que la précision des outils
de dépistage s'est avérée meilleure pour les enfants agés de 21 mois et plus que pour ceux agés de
12 a 20 mois.

R 1.20 : L'évaluation et le diagnostic ne doivent pas reposer uniqguement sur des instruments de
diagnostic spécifiques a I'autisme. Ils doivent dresser un profil holistique de I'enfant, incluant son
histoire développementale, médicale et sociale, un examen neurologique et somatique, la prise en
compte des diagnostics différentiels et des conditions comorbides, cognitives, sensorielles,
académiques ainsi que le profil comportemental et adaptatif. De méme, les forces, les compétences
et les besoins doivent étre évalués pour faciliter le protocole thérapeutique. Les instruments de
diagnostic spécifiques a I'autisme peuvent compléter le processus d’évaluation, I'observation clinique
et la collecte d'informations.

R 3.1 : La Communication alternative augmentée (CAA) peut étre utilisée pour les enfants et
adolescents avec trouble du spectre de I'autisme pour soutenir la communication dans ses aspects
liés a la compréhension et I'expression. La CAA doit étre adaptée aux besoins de chaque individu,
son mode de communication, ses préférences et son environnement.

R 3.2 : Les interventions basées sur la communication (rééducation orthophonique, entrainement
aux réponses pivots), peuvent étre utilisées chez les enfants et les adolescents avec trouble du
spectre autistique car elles permettent d'améliorer les résultats en matiere de communication sociale
(y compris I'attention conjointe, I'engagement social et l'initiation) et peuvent améliorer le langage
réceptif, le langage expressif et la prosodie de la parole.

R 3.3 : Les interventions développementales (mises en ceuvre selon une séquence
développementale et axées sur le soutien de I'apprentissage des compétences des enfants par le
biais d'interactions avec d'autres personnes, en particulier les parents ou substituts), peuvent étre
utilisées pour les enfants et adolescents avec trouble du spectre de I'autisme afin d'améliorer les
difficultés en communication et en interaction sociale.

R 3.4 : L'Intervention Comportementale Précoce Intensive (ICIP) peut étre considérée comme une
technique qui améliore le développement des compétences adaptatives et des capacités cognitives
chez les enfants avec trouble du spectre autistique. Elle doit étre mise en ceuvre par des
professionnels qualifiés et avec une intensité suffisante. Elle doit étre basée sur les objectifs
préétablis pour I'enfant et la famille.
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R 3.5 : La thérapie de régulation émotionnelle (TRE) implique des modalités de traitement
(programmes informatiques, vidéos, jeux) pour enseigner la reconnaissance, la perception et la
gestion des émotions chez les enfants et les adolescents avec trouble du spectre autistique, en
utilisant une approche pragmatique sociale. Une intervention basée sur la TRE peut étre considérée
comme une thérapie qui améliore la reconnaissance des émotions et les compétences socio-
communicatives chez les enfants et les adolescents avec trouble du spectre autistique.

R 3.6 : Les Interventions Développementales Naturalistes et Comportementales (IDNC) qui sont des
pratiques d'intervention intégrant les théories comportementales et développementales (qui sont
dispensées dans des environnements naturels et qui utilisent des stratégies centrées sur I'enfant et
basées sur sa motivation pour enseigner des compétences appropriées au développement dans le
contexte du jeu et des activités de routine), peuvent étre proposées aux enfants avec trouble du
spectre autistique afin d'améliorer les compétences en communication sociale, en langage, dans les
domaines de la cognition et du jeu.

R 3.7 : L'intervention basée sur le jeu peut comprendre I'utilisation d’une variété de matériel comme
des jeux, des jouets et des activités pour promouvoir les habiletés de jeu et de communication
sociale, tandis que la thérapie par le jeu est une approche non directive qui vise a remédier aux
problémes émotionnels et comportementaux. Ces approches peuvent étre utilisées chez les enfants
avec trouble du spectre autistique pour améliorer le langage, I'attention conjointe et les compétences
d’engagement social, en particulier pour ceux agés de moins de 12 ans.

R 3.8 : La thérapie d'intégration sensorielle comportant des éléments décrits par Ayres peut étre
recommandée comme intervention thérapeutique chez les enfants avec trouble du spectre de
I'autisme agés de 3 a 12 ans afin d'améliorer la communication sociale et la participation fonctionnelle.

R 3.9 : Des modifications de I'environnement sensoriel et des stratégies de modulation sensorielle
peuvent étre envisagées pour certains enfants et adolescents avec trouble du spectre de I'autisme afin
de répondre a leurs besoins sensoriels spécifiques.

R 3.10 : Il n'est pas recommandé d'utiliser des gilets lestés comme intervention thérapeutique chez
les enfants et les adolescents avec trouble du spectre autistique en raison de l'insuffisance des
données probantes sur les avantages et les risques.

R 3.11 : L'intervention sur les compétences sociales est recommandée pour les enfants et les
adolescents avec trouble du spectre de I'autisme afin d'améliorer leurs habilités en communication
sociale et en interaction. Elle peut également avoir des effets positifs sur les comportements difficiles,
les capacités adaptatives et cognitives, ainsi que sur les compétences scolaires et d'apprentissage.
L'intervention sur les habilités sociales doit étre personnalisée en fonction des besoins, des
préférences et de I'environnement de l'individu.

R3.12 : Les supports visuels (images, objets, mots écrits, listes, emplois du temps, tableaux de
choix) doivent étre utilisés pour les enfants et adolescents avec trouble du spectre de I'autisme.

R 3.13 : La TCC peut étre utilisée chez les enfants et les adolescents avec trouble du spectre
autistique qui ont des capacités verbales et de raisonnement suffisant pour aborder les problemes
liés aux émotions tels que l'anxiété et la colére. Des modifications peuvent étre nécessaires pour
faciliter la compréhension et I'application des stratégies de la TCC dans cette population. L'implication
des parents et aidants peut favoriser la généralisation des stratégies chez les enfants plus jeunes.
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R 4.1 : Le méthylphénidate doit étre considéré comme le traitement de premiere intention du TDAH
chez les enfants et les adolescents avec trouble du spectre de I'autisme. Tout projet thérapeutique
doit comprendre une prise en charge non médicamenteuse.

R 4.2 : La rispéridone peut étre utilisée a court terme pour traiter les comportements défis (irritabilité
et hyperactivité) chez les enfants et adolescents atteints de troubles du spectre de l'autisme. Les
preuves sont insuffisantes pour conclure que la rispéridone est bénéfique a long terme (plus de 6
mois). La rispéridone peut provoquer une prise de poids et une somnolence.

R 4.3 : Les inhibiteurs sélectifs de la recapture de la sérotonine (ISRS) (par exemple, fluoxétine,
sertraline, escitalopram, paroxétine) ne doivent pas étre utilisés pour le traitement des symptomes
cardinaux de I'autisme chez les enfants et les adolescents. Les ISRS peuvent étre utilisés pour traiter
des troubles psychiatriques co-occurrents comme I'anxiété, la dépression ou le TOC. Cette indication
doit étre posée par un spécialiste qualifié.

R 4.4 : Les antidépresseurs tricycliques (ADT) comme la clomipramine, ne doivent pas étre utilisés
pour gérer les comportements défis chez les enfants et les adolescents atteints du spectre autistique.
Les ADT peuvent étre considérés comme une option de deuxiéme ou troisieme intention pour traiter
les troubles psychiatriques (par exemple, la dépression) sur prescription d’'un spécialiste qualifié.

R 4.5 : Les anti-épileptiques/stabilisateurs de I'humeur ne doivent pas étre systématiquement
utilisés pour la prise en charge des comportements défis chez les enfants et les adolescents avec
trouble du spectre de I'autisme. Ils peuvent étre considérés comme une option de deuxieme ou de
troisieme intention pour traiter les comportements défis ou les troubles psychiatriques chez les
enfants et les adolescents avec trouble du spectre de I'autisme, et ce sur prescription d'un spécialiste
qualifié.

R 4.6 : La buspirone ne doit pas étre utilisée en adjonction avec la rispéridone pour le traitement
des comportements défis chez les enfants et les adolescents avec trouble du spectre de I'autisme.

R 4.7 : Le célécoxib ne doit pas étre utilisé en adjonction avec la rispéridone dans la prise en charge
des comportements défis dans les troubles du spectre de I'autisme.

R 4.8 : La galantamine ne doit pas étre utilisée en association avec la rispéridone pour le traitement
des comportements défis chez les enfants et les adolescents avec trouble du spectre de I'autisme.

R 4.9 : La mélatonine peut étre envisagée pour les troubles du sommeil en I'absence d'efficacité
des interventions psychosociales. Sa prescription doit étre couplée a une intervention psychosociale
réalisée par un spécialiste qualifié pour I'évaluation et la gestion des troubles du sommeil chez les
enfants et adolescents avec trouble du spectre de I'autisme.

R 4.10 : L'acamprosate ne doit pas étre utilisé dans le traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents.

R4.11 : L'amantadine ne doit pas étre utilisée dans le traitement des symptdmes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents. L'amantadine ne doit pas non plus étre utilisée comme
adjuvant de la rispéridone pour le traitement de l'irritabilité chez les enfants et les adolescents
atteints de troubles du spectre de I'autisme.
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R 4.12 : L'arbaclofen ne doit pas étre utilisé pour le traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 4.13 : Sur la base des données actuelles, le bumétanide ne devrait pas étre utilisé pour le
traitement des symptomes cardinaux de I'autisme chez les enfants et les adolescents. De nouveaux
résultats d'essais cliniques sur le bumétanide sont attendus.

R 4.14 : D-cyclosérine ne doit pas étre utilisé pour le traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 4.15 : La mémantine ne doit pas étre utilisée pour le traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents. Elle ne doit pas non plus étre utilisée comme adjuvant
de la rispéridone pour le traitement de l'irritabilité chez les enfants et les adolescents présentant un
trouble du spectre de 'autisme.

R 4.16 : N-acétylcystéine ne doit pas étre utilisée chez les enfants et les adolescents pour traiter les
symptomes cardinaux du trouble du spectre de I'autisme. Les preuves sont actuellement insuffisantes
quant a l'utilisation de la N-acétylcystéine en adjonction avec la rispéridone pour le traitement de
Iirritabilité dans cette condition et dans cette tranche d'age. D'autres études sont requises.

R 4.17 : Le riluzole ne doit pas étre utilisé pour le traitement des symptoémes cardinaux du trouble
du spectre de l'autisme chez les enfants et les adolescents. Il ne doit pas étre non plus utilisé en
adjonction avec la rispéridone pour le traitement de l'irritabilité chez les enfants et les adolescents
avec trouble du spectre de I'autisme.

R 4.18 : Sur la base des preuves actuelles, I'ocytocine intranasale ne doit pas étre utilisée pour le
traitement des symptomes cardinaux de I'autisme chez les enfants et les adolescents. D'autres
résultats d'essais cliniques sur l'ocytocine sont attendus.

R 4.19 : Le balovaptan ne doit pas étre utilisé pour le traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 4.20 : Le facteur de croissance analogue a l'insuline 1 (IGF-1 ; par exemple trofinetide,
mecasermine) ne doit pas étre utilisé pour le traitement des symptémes cardinaux de I'autisme chez
les enfants et les adolescents.

R 4.21 : Les inhibiteurs de la mTOR (évérolimus, rapamycine) ne doivent pas étre utilisés pour le
traitement des symptémes cardinaux de I'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 4.22 : La metformine ne doit pas étre utilisée pour le traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 4.23 : Les inhibiteurs de la cholinestérase ne doivent pas étre utilisés pour le traitement des
symptomes cardinaux de I'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 4.24 : Les cannabinoides ne doivent pas étre utilisés pour le traitement des symptomes cardinaux
de l'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 4.25 : La suramine ne doit pas étre utilisée pour le traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents.
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R 4.26 : La naltrexone ne doit pas étre utilisée pour le traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 4.27 : Le piracétam ne doit pas étre utilisé pour le traitement des symptémes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 6.2 : Le régime sans gluten et sans caséine n'est pas recommandé comme traitement des
symptomes cardinaux de I'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 6.4 : Le régime cétogene n'est pas recommandé pour le traitement des symptomes cardinaux du
trouble du spectre de I'autisme chez les enfants et les adolescents. Cependant, chez ceux souffrant
d'épilepsie pharmaco- résistante comorbide, ce régime peut étre envisagé. L'instauration du régime
cétogene et sa surveillance doivent étre mis en place par un(e) diététicien(ne).

R 6.5 : Le lait de chamelle n’est pas recommandé pour le traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 6.6 : La supplémentation en vitamines (quel qu'en soit le type) n'est pas recommandée pour le
traitement des symptomes cardinaux de l'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 6.8 : La vitamine B6 n'est pas recommandée comme traitement des symptdémes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 6.9 : L'acide folinique n'est pas recommandé pour le traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents. Des recherches supplémentaires sont nécessaires pour
établir les bénéfices potentiels du traitement.

R 6.10 : La vitamine B12 n'est pas recommandée comme traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 6.11 : La supplémentation en zinc, magnésium, fer ou tout autre minéral n'est pas recommandée
comme traitement des symptomes cardinaux de l'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 6.12 : La supplémentation en acides aminés n'est pas recommandée pour le traitement des
symptomes cardinaux de I'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 6.13 : Les acides gras oméga-3, quel que soit leurs présentations ou leurs combinaisons (y
compris avec la phosphatidylsérine), ne sont pas recommandés pour le traitement des symptomes
cardinaux de l'autisme chez les enfants et les adolescents. Des recherches supplémentaires sont
nécessaires pour établir les bénéfices potentiels du traitement.

R 6.14 : Les probiotiques ne sont pas recommandés pour le traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents. Des recherches supplémentaires sont nécessaires pour
démontrer les bénéfices potentiels des probiotiques dans le traitement de I'autisme.

R 6.15 : La sécrétine et les enzymes digestives ne sont pas recommandées comme traitement des
symptomes cardinaux de I'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 6.16 : Le sulforaphane n'est pas recommandé pour le traitement des symptémes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents.
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R 6.17 : La coenzyme Q10 n'est pas recommandée pour le traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 6.18 : La thérapie antimicrobienne ne doit pas étre utilisée dans le traitement des symptémes
cardinaux de l'autisme chez les enfants et les adolescents, vu le risque potentiel de préjudice et
I'absence de preuves de bénéfice.

R 6.19 : La thérapie par transfert de microbiote ne doit pas étre utilisée dans le traitement des
enfants et des adolescents avec trouble du spectre de I'autisme vu le risque de préjudice et I'absence
de preuve de bénéfice.

R 6.20 : La thérapie par les helminthes (sous n'importe quelle forme) ne doit pas étre utilisée dans
le traitement des enfants et des adolescents atteints de troubles du spectre de I'autisme du fait d'un
risque de préjudice et I'absence de preuves de bénéfice.

R 6.21 : La mésalazine n'est pas recommandée comme traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 6.22 : La thérapie par immunoglobulines (quel que soit la forme d'administration) ne doit pas étre
utilisée dans le traitement des enfants et adolescents atteints de trouble du spectre autistique, vu le
risque de préjudice et I'absence de preuve de bénéfice.

R 6.23 : La thérapie par cellules souches (sous forme intraveineuse et intrathécale) ne doit pas étre
utilisée dans le traitement des enfants et des adolescents présentant un trouble du spectre de
I'autisme vu le risque de préjudice.

R 6.24 : L'oxygénothérapie hyperbare ne doit pas étre utilisée dans le traitement des enfants et des
adolescents avec trouble du spectre de I'autisme vu le risque de préjudice et I'absence de preuve de
bénéfice.

R 6.25 : La thérapie par chélation ne doit pas étre utilisée dans le traitement des enfants et des
adolescents atteints de troubles du spectre de I'autisme vu le risque de préjudice et I'absence de
preuves de bénéfice.

R 6.26 : Le neurofeedback n’est pas recommandé comme traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez I'enfant et I'adolescent. Des recherches supplémentaires sont nécessaires afin de
déterminer les bénéfices potentiels de cette technique.

R 6.27 : La stimulation du nerf vagal ne doit pas étre utilisée dans le traitement des enfants et
adolescents avec trouble du spectre de I'autisme puisqu'’il existe un risque de préjudice sans preuves
de bénéfice.

R 6.28 : La stimulation transcranienne en courant continu n’est pas recommandée dans le
traitement des symptémes cardinaux de I'autisme chez les enfants et les adolescents.

R 6.29 : La thérapie d'intégration auditive et les autres thérapies basées sur le son ne sont pas
recommandées comme traitement des symptomes cardinaux de l'autisme chez l'enfant et
I'adolescent.
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R 6.30 : La musicothérapie peut étre recommandée comme une prise en charge complémentaire
chez les enfants et adolescents avec trouble du spectre de I'autisme. Il existe un niveau modéré de
preuves concernant I'amélioration au niveau du fonctionnement global, de la qualité de vie et de la
sévérité de l'autisme.

R 6.31 : La thérapie basée sur la danse/mouvement n’est pas recommandée comme traitement des
symptomes cardinaux de l'autisme chez les enfants et les adolescents. Il y a une nécessité de
davantage d'études afin d'établir d’éventuels bénéfices thérapeutiques.

R 6.33 : L'art-thérapie n‘est pas recommandée comme traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents. Davantage d'études sont nécessaires afin d’établir les
bénéfices potentiels.

R 6.35 : La thérapie visuelle n'est pas recommandée comme traitement des symptomes cardinaux
du trouble du spectre de I'autisme chez I'enfant et I'adolescent. Cependant, des exercices visuo-
moteurs peuvent étre proposés sélectivement pour les enfants avec trouble du spectre de I'autisme
ayant des difficultés visuelles, étant donné que de tels exercices ont prouvé leur efficacité pour
améliorer la communication sociale et diminuer les comportements répétitifs chez ces enfants.

R 6.36 : L'aromathérapie ne doit pas étre utilisée comme traitement des symptdmes cardinaux du
trouble du spectre autistique chez I'enfant et I'adolescent, vu qu'il existe un potentiel de préjudice.

R 6.37 : L'acupuncture n'est pas recommandée comme traitement des principaux symptomes du
trouble du spectre autistique chez I'enfant et I'adolescent.

R 6.38 : Les massages ne sont pas recommandés comme traitement des symptomes cardinaux du
trouble du spectre autistique chez I'enfant et I'adolescent.

R 6.40 : La chiropraxie, 'ostéopathie et la thérapie cranio-sacrale ne doivent pas étre utilisées dans
le traitement des enfants et adolescents avec trouble du spectre de I'autisme devant I'existence d’'un
risque de préjudice.

R 6.41 : Il est recommandé aux enfants et aux adolescents avec trouble du spectre de I'autisme de
s’engager dans une variété d'activités physiques, a une intensité et une fréquence adaptée a leur
age, comme indiqué dans les recommandations de 'OMS sur I'activité physique et la sédentarité.

R 6.42 : La zoothérapie n'est pas recommandée comme traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et adolescents. Davantage de recherche est nécessaire pour établir les
bénéfices potentiels.

R 6.44 : La pleine conscience n'est pas recommandée comme traitement des symptomes cardinaux
de l'autisme chez les enfants et adolescents. Cependant, elle peut étre considérée dans le cadre d'une
prise en charge globale pour certains enfants et adolescents avec trouble du spectre de I'autisme
dans le but d'améliorer le bien-étre général.

R 6.45 : La communication facilitée ne doit pas étre utilisée dans le traitement des enfants et des
adolescents atteints de trouble du spectre autistique, car il n'existe aucune preuve de son bénéfice.
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R 7.2 : Les professionnels doivent étre attentifs au fait que les enfants et les adolescents atteints de
troubles du spectre de I'autisme peuvent présenter des retards importants dans les compétences
adaptatives, méme en I'absence de retards cognitifs. Les fonctions adaptatives doivent étre évaluées
et surveillées pour répondre aux besoins fonctionnels de I'enfant a I'aide de mesures standardisées.

R 7.3 : Les enfants et les adolescents avec trouble du spectre de I'autisme présentant des difficultés
académiques doivent bénéficier d'évaluations en rapport avec leurs besoins d'apprentissage. Ceci va
permettre de guider les parents et les éducateurs sur les explorations diagnostiques
supplémentaires, les interventions et le soutien spécifiques nécessaires ainsi que sur les dispositifs
d'acces a l'apprentissage.

R 7.4 : Les professionnels devraient étre attentifs au fait que l'incidence du trouble déficit de
I'attention/ hyperactivité est élevée chez les enfants et les adolescents avec trouble du spectre de
I'autisme. En présence de symptomes de trouble déficit de I'attention/ hyperactivité, en particulier
apres I'age de 5 ans, il convient de procéder a un dépistage rapide et d'orienter I'enfant vers une
évaluation diagnostique approfondie a I'aide de mesures validées, afin de faciliter une prise en
charge précoce.

R 7.5 : Les professionnels devraient étre avertis que les enfants et adolescents atteints de troubles
du spectre de l'autisme sont également susceptibles de présenter des difficultés motrices. Un
dépistage et un diagnostic formels du trouble développemental de la coordination (TDC), a l'aide de
tests standardisés, doit étre entrepris chez les sujets ayant une lenteur et une maladresse dans
I'acquisition et I'exécution de compétences de coordination motrice au-dela de la période préscolaire.

R 7.6 : Les professionnels devraient étre conscients de la nécessité d'évaluer le langage, les
apprentissages ainsi que les autres troubles associés du développement chez les enfants et les
adolescents sur le spectre de l'autisme afin de les aider en conséquence. Les parents/substituts
doivent bénéficier de conseils concernant ces troubles associés et leur impact potentiel sur les
apprentissages et le comportement adaptatif de leur enfant.

R 7.7 : Les enfants atteints d'autisme qui présentent un retard global de développement doivent étre
réévalués vers la fin de la période préscolaire pour vérifier la présence d’'une déficience intellectuelle.
Le diagnostic de retard global de développement ne doit pas étre retenu lorsque I'enfant a plus de
5 ans.

R 7.8 : Les enfants et adolescents avec un trouble de spectre de I'autisme, présentant des difficultés
de traitement sensoriel, devraient bénéficier d'une évaluation holistique (questionnaires,
observations directes écologiques) qui doit étre effectuée par un professionnel diiment formé,
utilisant des outils validés.

R 7.9 : Les enfants et les adolescents atteints de troubles du spectre de I'autisme qui présentent
des symptomes liés a des troubles mentaux (par exemple dépression, anxiété) ayant un
retentissement sur leur fonctionnement quotidien doivent bénéficier d’'une évaluation plus
approfondie. Les professionnels doivent étre capables de détecter les troubles mentaux associés a
I'autisme et devraient recevoir une formation adéquate a ce sujet.

R 7.11 : Les professionnels de la santé devraient étre conscients de la prévalence accrue des
troubles des conduites alimentaires chez les enfants et les adolescents atteints de troubles du spectre
de lI'autisme. Ces troubles peuvent étre liés a divers facteurs, notamment la dysfonction alimentaire,
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la sensibilité sensorielle, les retards d'adaptation, les problemes du comportement et les difficultés
cognitives. Il peut s'agir également de pica (ingestion de produits non comestibles), de mérycisme
(processus de régurgitation et de remastication des aliments préalablement ingérés), d'obésité et de
néophobie alimentaire (peur des nouveaux aliments). Ces troubles doivent étre évalués en cas de
nécessité.

R 7.13 : Les troubles du sommeil sont fréquents chez les enfants et les adolescents atteints de
troubles du spectre de I'autisme. Les professionnels de santé devraient surveiller les habitudes de
sommeil et traiter les troubles du sommeil, car une mauvaise qualité du sommeil impacte le bien- étre
du sujet et de ses aidants et est associée a diverses conséquences déléteres, notamment un risque
accru de surpoids et d'obésité.

R 7.16 : Les professionnels de la santé devraient savoir que les enfants et les adolescents avec
trouble du spectre de I'autisme présentent un taux plus élevé de troubles gastro-intestinaux. Ceux
qui présentent ces troubles de maniére persistante ou récurrente, tels que des coliques ou des
douleurs abdominales récurrentes, des vomissements, une diarrhée non spécifique ou une
constipation, doivent étre orientés pour une évaluation approfondie.

R 7.20 : Une évaluation auditive compléte est recommandée chez tous les enfants présentant une
suspicion d'autisme, afin de ne pas retarder le diagnostic d'une déficience auditive associée et ce
afin de permettre une prise en charge adaptée en cas de comorbidité entre I'autisme et la déficience
auditive.

R 9.6 : La formation et I'éducation des parents/substituts devraient étre intégrées dans les
programmes d'intervention pour les enfants et adolescents avec trouble du spectre de I'autisme
chaque fois que possible, étant donné leurs effets positifs aussi bien pour I'enfant ou I'adolescent
que pour l'aidant.
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INTRODUCTION ET OBJECTIFS

Le trouble du spectre autistique (TSA) est une condition neurodéveloppementale qui entraine des
différences dans la communication et l'interaction sociale, ainsi que des comportements restreints
et répétitifs. Ces différences de communication et d'interaction sociales, ainsi que les
comportements restreints et répétitifs, sont appelés les symptomes fondamentaux ou cardinaux
de l'autisme. L'autisme est également connu sous le terme anglosaxon : Autism Spectrum
Condition (ASC), utilisé pour réduire lIimpact négatif associée au mot « trouble ». Cette
terminologie s'intégre au mouvement qui prone la neurodiversité et qui reconnait I'autisme comme
une condition qui consiste en une différence au niveau du fonctionnement du cerveau et de la
pensée. Ce courant auquel adhere un grand nombre d'usagers et de professionnels dans le monde
considére que les personnes avec autisme sont des personnes différentes par leur singularité.
Dans ce document, nous utiliserons le terme trouble du spectre de I'autisme et son abréviation
TSA pour le diagnostic formel. Nous utiliserons également plusieurs variantes de terminologies
comme « les enfants du spectre autistique » ou « les enfants avec autisme » pour refléter les
différentes préférences d'appellations au sein des communautés impliquées dans I'autisme, des
parents et des professionnels. Un langage affirmant la neurodiversité a été utilisé dans la mesure
du possible, mais dans certains cas, notamment en ce qui concerne des conditions médicales
concomitantes, la terminologie relative a un trouble peut étre difficile a éviter. Le groupe de travail
reconnait également que l'autisme pourrait étre considéré par certaines personnes atteintes
comme une expérience vécue et une identité.

Ces recommandations sont destinées a améliorer les services rendus a ces personnes lorsque cela
est possible et n‘ont pas la velléité de garantir la guérison de I'autisme, en sachant qu’a ce jour
aucune démarche thérapeutique appuyée par des preuves scientifiques a haut niveau n‘a cette
ambition de guérison.

L'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) a estimé la prévalence de I'autisme chez les enfants
a environ 1 sur 100 [3], bien que ce chiffre varie considérablement selon les populations.

En Tunisie, la prévalence rejoint les estimations mondiales actuelles. Une étude transversale
descriptive multicentrique a été menée en 2022 dans plusieurs gouvernorats du centre tunisien
et a porté sur un échantillon de 918 enfants agés de 18 a 36 mois. Dans un premier temps, le M-
CHAT (Modified Checklist for Autism in Toddlers) a été utilisé comme outil de screening, complété
par le M-CHAT-R/F (la version avec follow-up) et '’ADI-R (Autism Diagnostic Interview Revised)
pour les enfants positifs. Une prévalence de TSA de 1.01% a été retrouvée (IC a 95% de [0,35-
1.65]) [4].

La sévérité et le pronostic de I'autisme sont tres variables selon les individus. Les besoins des
personnes touchées évoluent également tout au long de la vie. Leurs parents ou ceux qui les
assistent subissent des exigences importantes sur le long terme, mais grace a de meilleurs soins
de santé et au soutien communautaire, de nombreuses personnes du spectre autistique et leurs
aidants peuvent mieux faire face aux aléas de cette condition. La majorité des personnes avec
autisme sont diagnostiquées dans I'enfance, d’ou I'importance de disposer de recommandations
claires et fondées sur des données scientifiques probantes, axées sur ce groupe d'age.
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OBJECTIFS DU GUIDE

Les principaux objectifs de ces recommandations sont les suivants :

e Promouvoir des soins de santé efficaces pour les enfants et les adolescents atteints du
spectre autistique, en renforcant les bonnes pratiques cliniques fondées sur des
preuves scientifiques, ou en facilitant éventuellement leur changement pour les rendre
conformes a celles les plus actuelles.

e Evaluer et adapter des pratiques fondées sur des preuves au contexte local tunisien.

Les recommandations sont rédigées pour aider la pratique des professionnels impliqués dans la
surveillance, le dépistage, le diagnostic, I'intervention, le suivi et la gestion a long terme des
enfants et des adolescents atteints de TSA ainsi que de leurs aidants. Cependant, l'intervention
et la prise en charge de tout enfant doivent étre individualisées en fonction de ses besoins
spécifiques avec l'aide de professionnels qualifiés et expérimentés, qui possedent une solide
connaissance des recommandations des guidelines les plus récentes.

POPULATION CIBLE

La population cible couverte par ces recommandations est constituée d’enfants de la petite
enfance a I'adolescence, atteints d’autisme, quelle que soit son degré de sévérité ainsi que les
enfants a risque de TSA. Bien que certaines sections de ces recommandations puissent
mentionner les adultes ou la transition vers I'age adulte, leur portée se concentre principalement
sur les enfants. Rappelons qu’en Tunisie, I'age adulte est fixé a partir de 18 ans.

Le cas échéant, des sous-groupes particuliers bénéficient d’une attention particuliere, comme
les filles atteintes du spectre autistique, les différences culturelles ou les familles socialement
défavorisées.

UTILISATEURS CIBLES

Les utilisateurs cibles de ces recommandations sont tous les professionnels qui s'occupent
d'enfants atteints du spectre autistique en Tunisie (par exemple, les pédopsychiatres, les
médecins généralistes, les médecins de famille, les pédiatres, les neurologues pédiatres, les
néonatologues, les médecins ORL, les psychiatres, les généticiens, les psychologues, les
infirmiers, les orthophonistes, les éducateurs spécialisés, les psychomotriciens, les
ergothérapeutes, les techniciens supérieurs licenciés en pédiatrie), ainsi que les travailleurs
sociaux, les soignants et les membres de la communauté de prés ou de loin concernés.

Le terme « professionnels » est utilisé pour faire référence a tous les corps de métiers sus cités,
tandis que les termes « professionnels de la santé » et « professionnels de I'éducation » sont
utilisés dans les cas ou une spécification est nécessaire. L'intention est que ces lignes directrices
soient utilisées pour éclairer et guider les décisions clinigues dans les normes de soins
recommandées afin d’'améliorer l'offre de service.

Ce guide s'adresse aussi aux patients, a leurs parents, aux décideurs et aux organismes bénévoles
(associations et sociétés savantes).
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CHAPITRE 1 : DEPISTAGE ET DIAGNOSTIC

Ce chapitre présente les principales informations et recommandations relatives a la reconnaissance,
au dépistage, a l'orientation et au diagnostic de I'autisme en Tunisie. La reconnaissance précoce des
symptomes est essentielle a la mise en ceuvre d'un soutien approprié aux enfants souffrant de TSA et
aux personnes qui s'en occupent. Elle s'effectue par le biais de la surveillance du développement et
du dépistage ciblé (en population a risque). Les évaluations diagnostiques sont menées généralement
par des spécialistes du développement (pédopsychiatres, pédiatres et neurologues pédiatres), qui
vont procéder au diagnostic des anomalies de la trajectoire développementale, particulierement chez
les enfants jugés vulnérables.

1.1 LA SURVEILLANCE

1.1.1 Définition de la surveillance du développement

La surveillance du développement est une procédure importante utilisée par les pédiatres, les
neurologues pédiatres mais aussi par les médecins généralistes et les médecins de famille. Elle est
définie comme « un processus souple et continu par lequel des professionnels compétents recueillent
les préoccupations des parents et y répondent, relévent les antécédents pertinents en matiere de
développement et effectuent des observations du développement de I'enfant pendant la prestation
de soins de santé, a des moments multiples » [5,6]. Il s'agit donc d’'un processus longitudinal qui
consiste a établir I'historique du développement sur la base des étapes franchies, I'observation des
reperes du développement et d'autres comportements, I'examen de l'enfant et I'application d'un
jugement clinique lors des visites médicales et/ou paramédicales [7].

La surveillance du développement doit impliquer une communication entre les soignants (médecins
et paramédicaux licenciés en puériculture notamment), les éducateurs (des creches et jardins
d’enfants), les intervenants de la petite enfance d’une part, et les parents d’autre part, afin de faciliter
I'identification des enfants présentant un risque de retard ou de trouble du développement, et de
permettre un dépistage, un diagnostic et une intervention ciblés [8].

La surveillance du développement se fait par la mise en place d’une relation de confiance qui
encourage les familles a exprimer leurs inquiétudes. Elle fait appel au jugement clinique a partir de
listes de repéres développementaux qui aident le clinicien a déterminer quand un enfant risque de
présenter des retards et quand un dépistage supplémentaire du développement peut étre justifié [9].

En Tunisie, la surveillance du développement de I'enfant se fait selon le calendrier vaccinal. Bien que
le carnet de santé actuel distribué par la Direction des Soins de Santé de Base (DSSB) ne contienne
pas les signes d'alerte du TSA, ces derniers sont disponibles dans certains carnets de santé du secteur
privé. La mise en place d’une surveillance systématique du développement vient d’étre programmée
par la DSSB et sera mise en ceuvre deés la finalisation de la révision du carnet actuel. La surveillance
du développement chez les enfants en premiére ligne est faite principalement par les pédiatres, ainsi
que par les médecins généralistes, les médecins de famille, et les paramédicaux dont notamment les
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puéricultrices. Dans le cadre du Plan National de Santé Mentale de I'Enfant et de I’Adolescent (2022),
une action prioritaire de dépistage du TSA a permis de sensibiliser les professionnels de premiére ligne
a la surveillance du développement précoce de I'enfant. Dans la méme perspective, une formation de
formateurs a été organisée, afin de cibler le maximum d'intervenants.

Au moment de la rédaction de ce guide, il n'existe pas en Tunisie de programme de surveillance
spécifique pour l'autisme ni des problemes de santé mentale en général. Cependant, c’est a l'occasion
des vaccinations de routine, que le professionnel de santé proceéde de maniéere informelle a la
surveillance du développement. En effet, nous disposons d’un niveau élevé de couverture vaccinale
(entre 95 % et 100 % selon le type de vaccin pour les enfants 4gés de moins de 35 mois, en 2022
[10]), qui nous permet a l'occasion de ces visites vaccinales régulieres, de procéder a cette
surveillance. Il faudrait toutefois organiser au-dela de 18 mois, la poursuite de cette surveillance, une
fois les rendez-vous de vaccination terminés. Ainsi, les établissements préscolaires sont des espaces
privilégiés pour poursuivre cette surveillance. En effet, en Tunisie prés de la moitié de la population
des enfants d’age préscolaire fréquente ces lieux (51% en 2018 avec toutefois des disparités régionales
significatives) [10]. A cet effet, une sensibilisation réguliere des professionnels de la petite enfance
est menée régulierement par le ministere de la Santé (Direction de la Médecine Scolaire et
Universitaire, DMSU) afin de procéder a la surveillance du développement au moment de la visite
médicale anticipée, qui a couvert 73 % des enfants préscolarisés en 2023 [11].

Avec les éducateurs préscolaires, les puéricultrices jouent un role essentiel dans le dépistage précoce
des troubles autistiques chez les jeunes enfants dans les créches et dans les établissements
préscolaires. Grace a leur observation quotidienne, elles sont en mesure d'identifier des signes comme
I'absence de contact visuel, les retards de langage ou I'absence de gestes sociaux. Elles sensibilisent
les parents, collaborent avec les autres professionnels de santé pour une évaluation approfondie et
participent au suivi du développement de I'enfant. Leur formation leur permet de détecter des
anomalies et de favoriser la mise en place d'interventions précoces, contribuant ainsi a un meilleur
accompagnement des enfants et a une approche inclusive en milieu éducatif.

1.1.2 Repérage précoce de I'autisme

Il est reconnu qu'en dépit de I'hétérogénéité substantielle des caractéristiques de I'autisme, il existe
des signes précoces qui peuvent étre détectés a partir de I'age de 12 a 24 mois, age ou ils commencent
a étre stables et fiables [12]. Bien qu'il n'existe pas de preuves unanimes établissant un lien entre
I'identification précoce des symptomes de I'autisme et I'amélioration du fonctionnement a long terme,
I'objectif principal du repérage précoce est de faciliter I'orientation vers une intervention précoce. En
effet, il a été démontré gu'une intervention précoce d'une durée d'au moins six mois entraine une
amélioration a court et moyen terme du fonctionnement cognitif (Quotient Intellectuel, QI), de la
communication sociale et du fonctionnement adaptatif pendant une période de suivi allant jusqu'a neuf
ans, ce qui indique le maintien de I'effet de la prise en charge [13-16]. Cependant, d'autres études
sur les résultats a long terme de l'intervention précoce sont justifiées (voir chapitre 3 : Intervention).

GPP 1.1 Les professionnels devraient repérer I'autisme a un stade précoce afin de permettre une
orientation et une intervention précoce, ce qui peut conduire a de meilleurs résultats a long terme.
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Une surveillance efficace du développement doit se faire au cours de visites répétées au fur et a mesure
que l'enfant grandit [8,17]. Les signes précoces de l'autisme ne sont pas toujours faciles a repérer
chez les trés jeunes enfants [18] et les enfants atteints d'autisme léger peuvent présenter des
symptomes plus subtils [19]. Enfin, des comportements stéréotypés peuvent ne se manifester qu'a
un age plus avancé. Les programmes de surveillance du développement, dans lesquels des infirmiers
ont été spécifiquement formés a la reconnaissance des signes précoces de l'autisme chez les enfants
agés de 8 a 24 mois, ont montré qu'une identification précise de l'autisme peut étre obtenue dans le
cadre d'un programme de surveillance du développement structuré et séquentiel a I'occasion de visites
répétées, en population générale pédiatrique [19]. Ces programmes sont onéreux, mobilisent un
grand nombre de professionnels et sont difficiles a implémenter de maniére systématisée en Tunisie
a I'heure actuelle. En attendant que de telles stratégies puissent étre mises en place, les licenciés en
puériculture qui bénéficient dans leur curriculum de base de formations en développement normal,
en psychopathologie infanto juvénile ainsi que sur les TSA sont régulierement sensibilisés au repérage
précoce de ce trouble.

Les facteurs qui aident a un diagnostic précoce sont la sévérité des symptdmes, un statut socio-
économique élevé ainsi que les plaintes énoncées par les parents concernant des signes précoces.
Des variations géographiques conditionnent également la précocité du diagnostic [20].

Des études ont montré que les parents ou substituts peuvent exprimer des inquiétudes quant aux
symptomes de I'autisme chez leurs enfants et cela dés I'age de 17-24 mois [21-24]. Par contre, les
réponses passives ou rassurantes des soignants pouvaient entrainer des retards importants dans le
diagnostic [24]. Le dépistage des enfants a haut risque pourrait améliorer la détection dés I'age de 14
mois [25]. Les parents sont plus susceptibles d'agir s'ils regoivent un soutien approprié et s'ils sont
rapidement orientés vers des spécialistes par les prestataires de soins de santé primaires[21].
Cependant, des études montrent qu'en pres de 20 ans, les professionnels de la santé continuent a
avoir des difficultés a identifier les signes de I'autisme, et pres d'un tiers d'entre eux pratiquent encore
une approche d'attente et d’observation [26,27].

La surveillance du développement sur le web est une option émergente. Cependant, la plupart des
études ont opté pour I'utilisation d’outils de dépistage spécifiques dans le cadre

de programmes de dépistage plutdt que de surveillance [28]. Les preuves sont actuellement

limitées quant a I'utilité de cette méthode informatisée, bien que I'acceptabilité semble

bonne.

En Tunisie, le programme de la médecine scolaire et universitaire comprend des visites médicales
scolaires dites obligatoires qui se font en pré scolaire et a chaque début de cycle (primaire, collége,
lycée et pour les nouveaux bacheliers). Au cours de ces visites systématiques, le médecin scolaire
assure I'entretien et I'examen médical, et un questionnaire est rempli par les parents, comprenant
notamment des informations sur le développement de I'enfant. Le médecin scolaire peut ainsi dépister
des symptomes autistiques et demander un avis spécialisé. Au-dela de l'age pré scolaire, les
professionnels de la santé et de I'éducation doivent toutefois rester vigilants quant a I'éventualité d'un
autisme passé inapercu chez tout enfant ou adolescent présentant des difficultés persistantes en
matieére de communication, d'interaction sociale, de comportement ou d'apprentissage de la lecture
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et de I'écriture ou de tout autre symptome lié a la santé mentale. Les professionnels doivent également
étre conscients que des signes et symptomes isolés peuvent étre en rapport avec d'autres pathologies
et ne pas relier, de fagon linéaire, toute difficulté persistante a un TSA.

GPP 1.2 : La surveillance des signes précoces de I'autisme doit étre intégrée dans un programme
national de surveillance du développement.

GPP 1.3 : La surveillance du développement doit étre effectuée a plusieurs reprises et a intervalles
réguliers afin de détecter les signes de I'autisme.

GPP 1.4 : Les inquiétudes des parents ou substituts concernant la communication, l'interaction
sociale, le jeu et le comportement de I'enfant doivent étre exprimées lors de chaque visite pour soin.
Les parents doivent étre encouragés a informer les professionnels de santé si leur enfant présente
des difficultés dans ces domaines.

GPP 1.5 : Les préoccupations des enseignants en éducation préscolaire concernant la communication,
l'interaction sociale, le jeu et le comportement de I'enfant doivent étre prises en considération dans
le cadre des programmes de surveillance du développement des enfants en age préscolaire.

GPP 1.6 : Les professionnels devraient orienter rapidement les enfants d'age préscolaire vers des
spécialistes en cas de problémes de communication, d'interaction sociale, de jeu ou de comportement,
au lieu de rassurer les parents ou d'adopter une attitude attentiste.

Les recommandations sur le dépistage spécifique de I'autisme (par opposition a la surveillance du
développement) figurent a la section 1.2.

Les recommandations sur les exigences de formation pour les professionnels de santé impliqués dans
la surveillance, le dépistage et le diagnostic de I'autisme sont présentées dans le tableau 1.6 et le
chapitre 10 : Formation professionnelle.

1.1.3 Premiers signes de I'autisme
Les premiers signes de 'autisme sont les suivants :

A 12 mois : Peu ou pas de contact visuel, absence de sourire réponse ou de réciprocité du regard ou
du sourire, absence de babillage, pauvreté ou absence des signes gestuels d'interaction ou de gestes
sociaux (dire au revoir, quéte de calins, pointage vers des objets ou présentation d’objets pour les
montrer a quelgu’un), peu ou pas de réponses a l'appel de son prénom

A 18 mois, aux signes précédents s'ajoutent : absence de mots simples ou isolés (par exemple,
maman, papa, au revoir.../....soo «old b LU (lolo) a but communicatif, peu ou pas d'imitation de
gestes ou de mots, manque d'intérét pour les autres enfants

A tout &ge : évitement ou difficulté & maintenir le contact visuel, mauvaise réponse a I'appel par son
prénom, régression des compétences déja acquises (perte de la parole, du babillage ou des
compétences sociales précédemment acquises), préférence a étre seul ou a jouer seul, ou difficultés
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a se faire des amis, difficultés a partager des intéréts ou du plaisir avec les autres, difficultés a
comprendre les émotions des autres ou a identifier leurs expressions faciales, retard du développement
de la parole ou du langage, écholalie, langage répétitif (répéter des mots ou des phrases quand ce
n'est pas attendu), parler excessivement aux autres de maniéere inappropriée au contexte ou prosodie
inhabituelle du discours (monotone ou accentuée), jeux, comportements ou mouvements corporels
répétitifs, difficultés a s'adapter aux changements de routine ou d'environnement, obsessions
ou fixations extrémes sur certains objets ou sujets d'intérét, réactions sensorielles inhabituelles aux
cing sens (par exemple hypersensibilité aux sons, tendance a regarder attentivement les objets qui
tournent, tendance a renifler les objets ou a les porter a la bouche, etc.).

La régression (perte ou réduction) des compétences linguistiques ou sociales avant I'age de 3 ans est
un signe prédictif particulierement puissant d’autisme. Une étude a montré une régression
développementale survenue en moyenne a 1,78 ans et de maniére égale chez des garcons et des
filles diagnostiqués avec TSA [29].

GPP 1.7 : Les enfants présentant une ou plusieurs des caractéristiques cliniques suivantes doivent
étre référés rapidement pour une évaluation développementale complete :

o Toute régression ou perte de compétences linguistiques ou sociales.

. Absence de babillage, d'utilisation de gestes sociaux (saluer, faire “bye-bye”, pointer du
doigt), de plaisir partagé (montrer spontanément, suivre le pointage/le regard) ou de réponse a l'appel
de son prénom vers 12 mois.

. Absence de mots isolés a but communicatif, absence de suivi de consignes ou de jeu de
faire semblant a 18 mois.

. Manque de contact visuel ou de réponse sociale, ou tout comportement inhabituel, répétitif,
rigide ou obsessionnel ou sensoriel ainsi que tout symptome d’hypo/hyperstimulation sensorielle et
ceci a tout age.

GPP 1.8 : Les professionnels devraient rester vigilants quant a un éventuel autisme chez tout enfant
ou adolescent présentant des difficultés persistantes liées a la communication, a l'interaction sociale,
au comportement ou a la santé mentale.

1.1.4 Facteurs associés a une probabilité accrue d’autisme
Le tableau 1.1, présente les principaux facteurs associés a une probabilité accrue de TSA. Ces facteurs
incluent des facteurs génétiques, environnementaux, périnataux et développementaux qui ont été

identifiés dans diverses études. L'analyse de ces données permet de mieux comprendre les éléments
de risque et d'orienter les efforts de dépistage et d'intervention précoce.
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Tableau 1.1 : Facteurs associés a une probabilité accrue d'autisme

Facteurs

OR/RR (IC a 95 %)

Antécédents d'autisme dans la fratrie [30,31]
- Autisme dans I'enfance

- TSA

RR ajusté : 22,27 (13,09-37,90)
RR ajusté : 13,40 (6,93-25,92)

Prématurité [32,33]
- <35 semaines

- <28 semaines

OR ajusté : 2,45 (1,55-3,86)
OR ajusté : 2,5 (1,6-3,9)

Poids a la naissance < 2500 g [34]

OR: 2,15 (1,47-3,15)

Antécédents d'encéphalopathie hypoxique néonatale [34,35]

OR ajusté : 6,7 (1,5-29,7)

Exposition intra-utérine aux médicaments antiépileptiques
maternels[36]
- Oxcarbazépine et Carbamézepine [37-39]

- Valproate
- Lamotrigine

- Lamotrigine+Valproate

OR: 13,51 (1,28-221,40)
OR: 17,29 (2,40-217,60)
OR: 8,88 (1,28-112,00)

OR : 132,70 (7,41-3851,00)

Age paternel [40,41]
- 40-49 ans

- 50 ans ou plus

OR ajusté : 5,75 (2,65-12,46)
OR ajusté : 2,7 (1,5-4,8)

Age maternel supérieur a 40 ans [40]

OR ajusté : 1,51 (1,35-1,70)

Antécédents parentaux de troubles de santé mentale [32]
- Psychose de type schizophrénique
- Trouble affectif

- Autre diagnostic de trouble mental et comportemental

RR ajusté : 3,44 (1,48-7,95)
RR ajusté : 2,91 (1,65-5,14)
RR ajusté : 2,85 (2,20-3,69)

Abréviations : IC : intervalle de confiance ; OR: Odds Ratio; RR: risque relatif.

Le tableau 1.2 répertorie les principales maladies génétiques associées au TSA, qui sont
caractérisés par des altérations génétiques spécifiques. Leur identification permet une
meilleure compréhension des liens entre génétique et autisme, facilitant ainsi le diagnostic
et la prise en charge adaptée. D'autres génes candidats sont impliqués dans I'autisme tels
que SLC25A12, OXTR, RELN, 5-HTTLPR, SHANK, CNTNAP2 et VDR [42].
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Tableau 1.2 : Maladies génétiques associées a l'autisme

Syndrome génétique

Prévalence de I'autisme
Etudes internationales
[43,44]

Prévalence de l'autisme
Etudes tunisiennes

Syndrome de Smith Magenis

72-90% [45,46]

ND

Syndrome de Rett

Individus de sexe féminin
uniqguement : 61%

37% (10 /27) [47]

délétion

Syndrome de Cohen 54% Seuls deux cas de syndrome de Cohen
ont été rapportés en Tunisie. Les
deux patients présentaient un trouble
du spectre de l'autisme [48]

Syndrome de Cornelia de Lange |[43% 3,8 % (1/26) [49]

Sclérose tubéreuse 36% ND

Syndrome d’Angelman 34% 50% (17/34) [50,51]
Syndrome de CHARGE 30% ND
Syndrome de I'X Fragile Chez les individus de sexe | ND

masculin : 30%

dans les deux sexes : 22%

Syndrome PTEN 25% 2/11 [52]

Neurofibromatose de type 1 18% ND

Trisomie 21 16% 8,4% [53]

Syndrome de Noonan 15% Pas de cas décrits en Tunisie (0/27)
[54]

Syndrome de Williams 12% 3,3% (2/60) [55]
Syndrome 22q11.2 de DiGeorge |11% Pas de cas décrits en Tunisie (0/28)

[56]

Phénylcétonurie

15/19 [57]

ND : Non déterminé
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Une étude tunisienne a porté sur une autre condition a risque, celle de développer précocement un
retrait relationnel durable (RRD). Cette étude a montré la pertinence de I'utilisation d’une échelle pour
surveiller des enfants présentant un tel retrait, considérés comme a risque de développer un TSA [58].
L’Alarme Détresse Bébé (ADBB), est une échelle qui permet la détection précoce de troubles relationnels
et sociaux chez les bébés entre 2 a 24 mois et qui sert de guide pour observer les comportements sociaux
des bébés lors d’'une bréve observation, dans une situation d’examen médical, infirmier ou de test, que
ce soit directement ou a travers des enregistrements vidéo [59-61]. L'ADBB est utilisée comme un outil
d'évaluation détaillé des comportements de retrait relationnel par des professionnels formés. En revanche
la M-ADBB, version abrégée de I'échelle ADBB est un outil de dépistage rapide qui ne requiert pas de
formation préalable. L'utilisation des échelles ADBB et M-ADBB dans un échantillon en Tunisie a prouvé
son efficacité pour évaluer le retrait relationnel chez des bébés avec sensibilité aux variations des
conditions relationnelles de vie et a confirmé son utilité comme outil de dépistage en population a risque
[62].

A noter que ces facteurs de risque décrits plus haut, peuvent s‘associer entre eux et se potentialiser
(exemple la prématurité associée a un syndrome génétique, etc.) [63,64].

Il est reconnu qu'au moment de la rédaction du présent document, certains des facteurs de risque
présentés dans le Tableau 1.1 ont été plus clairement associés au développement de I'autisme chez
I'enfant. Ces facteurs de risque pourraient étre révisées au fur et a mesure que la recherche progresse.

GPP 1.9 : Les professionnels de santé devraient étre conscients des facteurs associés a une probabilité
accrue de développer I'autisme et peuvent envisager un dépistage ciblé pour les enfants présentant des
probléemes de développement ou ces facteurs. Les facteurs spécifiques associés a une probabilité accrue
d’autisme comprennent :

e  Des antécédents d’autisme chez un frére ou une soeur.

e Une prématurité <35 semaines de gestation ou un poids a la naissance <2500 g.

e Une encéphalopathie hypoxique néonatale.

e Un syndrome génétique connu pour étre associé a I'autisme.

e Une exposition intra-utérine a des médicaments antiépileptiques maternels.

e Un age parental avancé a la naissance de I'enfant (> 40 ans).

e Des antécédents parentaux de troubles de santé mentale.

Veuillez consulter le chapitre 2 (sections 2.1 et 2.2) pour plus d’informations.
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1.2 DEPISTAGE

1.2.1 Définition du dépistage des anomalies du développement et de I'autisme

Le dépistage d’anomalies du développement fait référence a I'utilisation d'outils de dépistage brefs,
validés et standardisés a des ages spécifiques, lorsque la surveillance révele des anomalies de la trajectoire
développementale, afin d'identifier les enfants qui nécessitent une évaluation compléte du
développement [6,8].

Le dépistage de niveau I ou dépistage universel est effectué auprés de la population générale. Le
dépistage de niveau II est un dépistage dit ciblé, il est effectué auprés d'une population sélectionnée
ayant une probabilité plus élevée de développer I'autisme, comme les freres et sceurs plus jeunes
d'enfants avec TSA, les enfants prématurés, les enfants présentant un retrait relationnel, et les enfants
porteurs de certaines conditions médicales ou génétiques [65].

De nombreux outils de dépistage spécifiques a I'autisme ont été développés au cours des dernieres
décennies. Il existe des outils nécessitant uniquement des observations directes du professionnel, des
outils nécessitant uniquement les déclarations des parents, et des outils utilisant une combinaison des
deux (observations professionnelles et parentales). L'utilité clinique et la faisabilité de chaque type d'outil
de dépistage pour un contexte spécifique peuvent dépendre du nombre de soignants disponibles (pour
faire ces observations directes de I'enfant), du temps requis pour compléter les outils de dépistage, de
la maniere avec laquelle ils s'integrent dans la démarche clinique, et de la capacité des parents a répondre
avec précision aux questions.

La performance des outils de dépistage est décrite en termes de sensibilité, de spécificité, de valeur

prédictive positive et de valeur prédictive négative. Pour les outils de dépistage spécifiques a I'autisme :
° La sensibilité indique la proportion de tous les enfants avec TSA qui obtiennent un résultat
positif avec I'outil en question. La sensibilité est une valeur importante a examiner pour un outil de
dépistage, et des valeurs supérieures a 0,70 sont recommandées [66]. Un outil de dépistage
spécifique a l'autisme doit avoir une sensibilité élevée afin que les enfants qui bénéficieront d'une
évaluation plus approfondie puissent étre identifiés.
. La spécificité indique la proportion de tous les enfants indemnes du trouble qui obtiennent
un résultat négatif avec l'outil de dépistage. La spécificité est une valeur importante pour le
dépistage de niveau II, et des valeurs supérieures a 0,80 sont recommandées [66]. Pour les enfants
ayant une probabilité élevée de présenter un TSA, il est important que l'outil de dépistage soit
capable de discriminer davantage les enfants qui ont une probabilité plus élevée d'étre atteints du
TSA de ceux qui ne le sont pas.
° La valeur prédictive positive, indique la proportion d'enfants qui ont obtenu un résultat
positif avec 'outil de dépistage et qui ont finalement été confirmés comme présentant un TSA. Une
faible valeur prédictive positive signifierait un taux élevé de faux positifs.
. La valeur prédictive négative indique la proportion d'enfants qui ont obtenu un résultat
négatif avec l'outil de dépistage et qui ont finalement été confirmés comme ne souffrant pas de
TSA. Une faible valeur prédictive négative signifierait un taux élevé de faux négatifs.
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1.2.2 Dépistage de niveau I pour les enfants de moins de 4 ans

Dans la population pédiatrique générale y compris chez les moins de 4 ans, la liste de controle modifiée
pour l'autisme révisée avec suivi (Modified Checklist for Autism in Toddlers Revised with Follow-up, M-
CHAT-R/F) est I'outil le plus étudié. Des détails supplémentaires sur I'age pour lequel le M-CHAT-R/F est
validé, ses performances, ainsi que les caractéristiques des autres outils de dépistage de I'autisme, sont
fournis dans le tableau 1.3.

Un examen de la littérature actuellement disponible par Sanchez-Garcia et al. [67], indique que bien que
ces outils de dépistage spécifiques a I'autisme pour les tout-petits aient une sensibilité globale de 0,72
(IC 95% 0,61-0,81), il y a une trés faible certitude des preuves. De plus, les valeurs prédictives positives
de ces outils de dépistage spécifiques a I'autisme, a I'exception de la Surveillance de I'Attention Sociale
et de la Communication (SACS) [68], étaient relativement faibles (~0,50). En raison des taux élevés de
faux positifs, qui peuvent potentiellement créer une inquiétude inutile chez les parents et des co(its élevés
pour le systeme de santé, les guides de pratique clinique dans la plupart des pays ne recommandent
toujours pas I'utilisation universelle (en population générale) des outils de dépistage spécifiques a
I'autisme. Ceci, malgré le fait que les résultats du M-CHAT-R/F indiquent que la plupart des enfants
identifiés comme faux positifs sur les outils de dépistage spécifiques a I'autisme peuvent également avoir
d'autres retards de développement.

Le SACS a une bonne valeur prédictive positive (>0,80), mais c'est un outil d'observation administré par
des infirmieres spécialisées en santé maternelle et infantile, et qui nécessite une formation spécialisée.
Sa mise en place a grande échelle en Tunisie est difficile en raison des grandes ressources humaines
spécialisées requises.

Il existe également une grande variabilité des caractéristiques de performance des outils de dépistage
spécifiques a l'autisme a travers les cultures et les contextes. Par exemple, il a été constaté que le M-
CHAT a des valeurs de sensibilité plus faibles lorsqu'il est utilisé dans d'autres cultures (par exemple,
0,51-0,65 dans Inada et al. [69] et 0,48 dans Kamio et al. au Japon [70]), d’ou la nécessité d’'une bonne
adaptation de I'outil au contexte culturel de la population étudiée.

En Tunisie, le M-CHAT-R/F est l'outil le plus utilisé. Il existe une version tunisienne qui est destinée a un
usage professionnel sur le site web : https://aasphr.org/m-chat/, (Figure 1.1). Le M-CHAT-R/F est utilisé
dans le cadre des soins primaires en Tunisie. Cependant, son usage comme complément au jugement
clinique des professionnels de la santé pour déterminer si les enfants doivent bénéficier d'une évaluation
développementale plus approfondie est possible.

Durant I'année 2024 et dans le cadre d'une action prioritaire du plan national de santé mentale de I'enfant
et de I'adolescent, de nombreuses formations dédiées au MCHAT/RF et destinées aux professionnels de
premiére ligne, notamment les agents vaccinateurs, ont été menées dans les principaux centres de
protection maternelle et infantile du Grand Tunis et dans différentes régions reculées du centre et du sud
tunisien.
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https://aasphr.org/m-chat/

Figure 1.1 : M-CHAT-R/F, application pour androides pour le dépistage de l'autisme lors de la
vaccination de 18 mois, mise en place par le ministére de la Santé (Direction de la Médecine Scolaire et
Universitaire, DMSU).
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1.2.3 Dépistage de niveau I pour les enfants de plus de 4 ans

Il existe peu de recherches de bonne qualité scientifique sur les outils de dépistage spécifiques a I'autisme
pour les enfants de plus de 4 ans. L'outil le plus étudié est le questionnaire de communication sociale
(SCQ) : il engage un colit supplémentaire (outil payant) et peut ne pas étre facilement accessible a la
plupart des professionnels. Il existe d'autres outils disponibles gratuitement dans le domaine public, mais
leurs propriétés psychométriques n'ont pas suffisamment été examinées pour le dépistage. Une revue de
la littérature réalisée par Chesnut et al. [71] suggere que le SCQ est un instrument de dépistage
acceptable pour I'autisme (aire sous la courbe = 0,885), mais indique également de grandes incohérences
entre les études concernant la sensibilité rapportée (échelle de 0,47 a 0,96) et la spécificité (échelle de
0,52 a 1,0). Des détails supplémentaires sur I'age pour lequel le SCQ est validé et ses performances sont
fournis dans le tableau 1.3, ainsi que des détails sur d'autres outils pour les enfants de 4 ans et plus.
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Tableau 1.3 : Propriétés psychométriques des outils de dépistage spécifiques a I'autisme

couramment utilisés

Etude Outil de Pays Mode Taille de Tranche Score de Sensibilité [Spécificité| Colit
dépistage d’administration/d |I’échantillon (d'age coupure

urée
Robins et al.M-CHAT-R/F|USA Rapport 16071 16 a <31 |23 0,85 0,99 Gratuit
(2014) [72] ?arent/substitut, 5 mois

a 10 min
Manaa et al.M-CHAT [Tunisie [Rapport parent/ 5 (918 18-36 mois =3 - - Gratuit
2023 [4] a 10 min
Barbaro et |SACS-R IAustralie (Observation 13511 11 a 24 [Atypique’ 0,62 1,00 Colit de
al.(2022) professionnelle a mois dans 3 a formation
[68] 12, 18 et 24 mois 5 items clés

(nécessite une

formation)
Chestnut, [SCQ USA Rapport parent / |1734 >4 ans >15 0,69 — 0,96 (0,54 — Payant
et al, (2017) substitut, 5 a 10 |(sous- 1,00
[71] min échantillon

d'enfants >4
ans)
Allison, etal. |Q-CHAT UK Rapport parent  /[3770 18a30 >39 (Dépistage [0.44 0,98 Gratuit
(2021) [74] substitut, 5 a 10 min Mois population nel)
Ehlers et al. |ASSQ Suede Rapport parent / |110 6al7 ans [>19 (Parent) [0.62 0,90 Gratuit
(1999) [75] substitut ou >22 (Enseigna (Parent) 0.70
enseignant, 15 a nt) (dépistage (Enseignant)

20 min clinique)
Auyeung et |AQ (Version |UK Rapport parent / [1,765 4allans [276 (populatio [0.95 0,95 Gratuit
al. lenfant) substitut, 5 a 10 n générale et
(2008) [76] min échantillon TSA)
Einfeld & |DBC-ES Australie | Rapport parent / (120 18 a 48 | =211 0,83 0,48 Payant
ITonge substitut, 5 a 10 mois
(2005) [77] min
Gilliam (2014)[GARS-3 USA Rapport parent / [Données non | 3a22ans | =55 0,97 0,97 Payant
[78] substitut, 5 a 10 |disponibles

min

Abréviations : SACS-R Social Attention and Communication Surveillance-Revised, SCQ Social Communication
Questionnaire, SRS-2 social responsiveness scale—2¢me édition. Q-CHAT quantitative checklist for autism in
toddlers. ASSQ autism spectrum screening questionnaire. AQ autism spectrum quotient (version enfant). DBC-
ES developmental behaviour checklist—early screen. GARS-3 Gilliam autism rating scale—3me édition.

R 1.10 : Sur la base des données actuelles, I'utilisation systématique d'outils de dépistage spécifiques a
I'autisme en population pédiatrique générale, ne présentant pas de facteurs de risque, n'est pas
recommandée.

R 1.11: Lorsqu‘on suspecte un retard de développement chez I'enfant, le recours a un outil de dépistage
spécifique a l'autisme peut compléter le jugement clinique des professionnels de la santé mais ne doit pas
se substituer a ce dernier. Cet outil ne pourra a lui seul affirmer ou infirmer un diagnostic d'autisme.
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GPP 1.12: Les professionnels de santé qui décident d'utiliser un outil de dépistage de I'autisme devraient
connaitre les caractéristiques de performance de ce dernier (par exemple, les faux positifs, les faux
négatifs) ainsi que ses limites. Ils devraient également tenir compte du fait que les caractéristiques de
performance peuvent varier en fonction des cultures et des contextes.

Par ailleurs, méme si les différences de comportement liées a I'autisme peuvent étre observées chez les
tout-petits des I'age de 12 mois, les preuves scientifiques suggerent que I'exactitude des outils de
dépistage spécifiques a I'autisme est meilleure pour les enfants agés de 21 mois et plus, que pour ceux
agés de 12 a 20 mois.

R 1.13 : Les outils de dépistage spécifiques a I'autisme doivent étre utilisés dans la tranche d'age pour
laquelle ils ont été validés. Les professionnels de santé devraient savoir que la précision des outils de
dépistage s'est avérée meilleure pour les enfants agés de 21 mois et plus, que pour ceux agés de 12 a
20 mois.

1.24 Dépistage de niveau II pour les populations pédiatriques a risque

Il existe plusieurs études sur les outils de dépistage pour les populations pédiatriques a haut risque, mais
leur niveau de preuve est faible a trés faible. Certaines études n'ont pas pu fournir de caractéristiques
de performance en raison de la méthodologie adoptée, mais ont fourni des preuves d'une forte probabilité
d'autisme dans les populations vulnérables. Par exemple, Scarlytt de Oliveira Holanda et al. [79] et Ben
Touhami et al. [33] (Tunisie) ont utilisé le M-CHAT avec des enfants prématurés et ont constaté que 50
% montraient des signes précoces d'autisme. Bradbury et al. ont utilisé le M-CHAT-R/F chez les fréres et
soeurs plus jeunes d'enfants avec TSA et sur un échantillon a faible risque, et ont trouvé des taux de test
positif plus élevés dans le groupe fratrie TSA [80].

Dudova et al. ont utilisé le M-CHAT, les échelles de communication et de comportement symbolique -
Profil de développement de la liste de contréle des tout-petits (CSBS-DP-ITC), et le profil sensoriel des
nourrissons/tout-petits (ITSP) avec des enfants prématurés [81].Boone et al. ont utilisé I'évaluation
sociale et émotionnelle bréve des nourrissons et des tout-petits (BITSEA) et le test de dépistage des
troubles envahissants du développement- II, étape 2, le dépisteur de la clinique de développement
(PDDST-II-DCS), avec des enfants prématurés [82]. Ces deux études ont rapporté une sensibilité
acceptable (c'est-a-dire >0,70) pour tous les outils de dépistage utilisés.

Deux autres études ont également conclu a une utilité clinique acceptable pour le M-CHAT et le M-CHAT-
R/F sur des échantillons d’enfants a haut risque. Ainsi, Koh et al. [83] ont utilisé le M-CHAT avec des
enfants référés a une clinique spécialisée en développement de I'enfant et ont trouvé des caractéristiques
de performance acceptables dans les tranches d’age 18-30 mois et 30-48 mois. Wong et al., examinant
I'utilisation du M-CHAT chez les fréres et sceurs plus jeunes d'enfants avec TSA, ont trouvé des valeurs
de sensibilité, de spécificité et de valeur prédictive positive acceptables dans le groupe agé de 12 mois
[84]. La performance du M-CHAT-R/F a diminué dans les groupes agés de 18 mois et de 30 mois. Les
auteurs expliquent ce constat par le fait que certains parents auraient rapportés moins de symptomes
dans ces groupes d'age avancés, parce qu'ils avaient déja répondu au M- CHAT-R/F a l'occasion de
précédentes surveillances et que cela aurait biaisé leurs réponses.

Voir plus haut GPP 1.9.
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1.2.5 Méthodes de dépistage novatrices ou émergentes

Il existe un domaine de recherche en croissance examinant divers marqueurs neurophysiologiques et
biochimiques chez les individus avec TSA par rapport aux neurotypiques (par exemple le eye-tracking,
I'électroencéphalogramme, la neuroimagerie, les réponses auditives du tronc cérébral). Cependant,
aucun outil ou marqueur uni ou multimodal n'a été évalué prospectivement en tant qu'outil de dépistage
a ce jour. Etant donné qu'il s'agit d'un domaine de recherche en pleine expansion, les preuves doivent
étre examinées régulierement a mesure que les technologies médicales et les performances de
l'intelligence artificielle se développent.

GPP 1.14 : Bien que la recherche ait mis en évidence des différences dans les biomarqueurs
neurophysiologiques entre les enfants atteints du spectre autistique et les neurotypiques, ces
biomarqueurs ne sont pas suffisamment développés pour constituer des outils de dépistage précis et
fiables de I'autisme. Sur la base des données actuelles, les biomarqueurs neurophysiologiques et autres
marqueurs isolés ne sont pas recommandés pour une utilisation clinique de routine dans le dépistage de
I'autisme.

1.3 DEMARCHE DIAGNOSTIQUE DE L’AUTISME

Un enfant chez qui le diagnostic de TSA a été suspecté apres un dépistage initial doit étre orienté vers
une évaluation spécialisée. Le diagnostic du TSA est un processus complexe qui implique la collecte
approfondie d'informations sur I'histoire du développement de l'individu et ses antécédents médicaux,
des informations spécifiques sur les symptoémes et les comportements liés a la communication sociale,
aux interactions et aux comportements atypiques. Les informations contextuelles plus larges relatives a la
famille, a I'environnement et aux circonstances existantes doivent étre également consignées.

Une méta-analyse regroupant 56 études a rapporté un age moyen au moment du diagnostic de 60,48 mois
en 2012 et de 43,18 mois en 2019 [85].

En Tunisie, il n'y a pas d'études de cohortes portant sur I'age de diagnostic des TSA mais des travaux
réalisés aupres de populations cliniques d’enfants atteints d’autisme ont retrouvé des ages moyens au
moment du diagnostic variants de 31 mois a 44 mois [86,87].

1.3.1 Classifications diagnostiques

Il existe actuellement deux systemes de classification diagnostique utilisés dans les TSA : le Manuel
diagnostique et statistique des troubles mentaux, 5™ édition, texte révisé (DSM- 5-TR ; tableau 1.4) [88]
et la Classification Internationale des Maladies, 11°™ révision (CIM- 11) [89]. Le DSM-5-TR actuel combine
trois diagnostics indépendants de I'ancienne version, le DSM-IV-TR : le trouble autistique, le syndrome
d’Asperger, et le trouble envahissant du développement non spécifié (TED-NOS), en une seule catégorie
diagnostique de TSA, différenciée par différents niveaux de sévérité des symptomes et d‘aide requise.

Plus précisément, lI'autisme est actuellement conceptualisé comme une condition présentant des
différences de développement dans deux domaines fondamentaux, a savoir la communication sociale et
I'interaction sociale d’une part, et les comportements répétitifs et restreints (CRR) d’autres part. Ces
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derniers peuvent inclure une variété d'intéréts et d'activités restreints ainsi que des particularités
sensorielles.

La classification CIM-11 actuelle classe le TSA comme un trouble neurodéveloppemental. Un individu
présentant ce diagnostic est décrit comme ayant « des déficits persistants dans la capacité a initier et a
maintenir une interaction sociale réciproque et une communication sociale, et par une série de
comportements, d'intéréts ou d'activités restreints, répétitifs et rigides qui sont clairement atypiques ou
excessifs pour |'age et le contexte socioculturel de I'individu ». La classification CIM-11 a également éliminé
le syndrome d’Asperger qui figurait dans la CIM-10 et qui est maintenant intégré dans le TSA.

Les criteres diagnostiques utilisés sont ceux des outils de classifications diagnostiques (DSM, CIM) dans
leur version la plus actuelle. Compte tenu du fait que ces outils sont régulierement révisés et actualisés
en accord avec les preuves scientifiques les plus récentes, les cliniciens doivent spécifier le type d’outils
et sa version lors de la démarche diagnostique.
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Tableau 1.4 : Critéres DSM-5-TR pour les troubles du spectre autistique
(Terminologie selon la publication DSM-5)

Critéres DSM-5-TR pour les troubles du spectre autistique

Pour répondre aux critéres diagnostiques des TSA, un enfant doit présenter des déficits persistants
dans chacun des trois domaines de la communication et de l'interaction sociales (voir A1 a A3 ci-
dessous) ainsi qu'au moins deux des quatre types de comportements restreints et répétitifs (voir B1
a B4 ci-dessous) :

A. Déficits persistants de la communication et de l'interaction sociale observée dans des contextes
variés, ceux-ci peuvent se manifester par tous les éléments suivants, soit au cours de la période
actuelle, soit dans les antécédents (les exemples sont illustratifs et non exhaustifs) :

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

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

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

La sévérité repose sur I'importance des déficits de la communication sociale et des
modes comportementaux restreints et répétitifs

B. Caractére restreint et répétitif des comportements, d'intéréts ou d'activités, comme en
témoignent au moins deux des éléments suivants soit au cours de la période actuelle, soit dans les
antécédents (les exemples sont illustratifs et non exhaustifs) :

1. Caractere stéréotypé ou répétitif des mouvements, de I'utilisation des objets ou du langage (par
exemple stéréotypies motrices simples, activités d'alignement de jouets ou de rotation des objets,
écholalie, phrases idiosyncrasiques).

2. Intolérance aux changements, adhésion inflexible aux routines ou a des modes comportementaux
verbaux ou non verbaux ritualisés (p. ex. détresse extréme provoquée par des changements
mineurs, difficultés a gérer les transitions, mode de pensée rigide, ritualisation des formules de
salutation, nécessité de prendre le méme chemin ou de manger les mémes aliments tous les jours).
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3. Intéréts extrémement restreints et fixes, anormaux soit dans leur intensité ou dans leur but (p.
ex. attachement a des objets insolites ou préoccupations a propos de ce type d'objets, intéréts
excessivement circonscrits ou persévérants).

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

Spécifier la sévérité actuelle :

La sévérité repose sur I'importance des troubles de la communication sociale et des
modes de comportement restreints et répétitifs.

Pour chaque critéere, la gravité est décrite en 3 niveaux :
Niveau 3 — Nécessitant une aide trés importante
Niveau 2 — Nécessitant une aide importante
Niveau 1 — Nécessitant de l'aide

C. Les symptomes doivent étre présents dés les étapes précoces de développement (mais ils ne sont
pas nécessairement pleinement manifestes avant que les demandes sociales n’‘excédent les
capacités limitées de la personne, ou ils peuvent étre masqués plus tard dans la vie par des stratégies
apprises).

D. Les symptdbmes occasionnent un retentissement cliniquement significatif du fonctionnement
actuel social, scolaire/professionnel ou d'autres domaines importants.

E. Ces troubles ne s'expliquent pas mieux par un handicap intellectuel (trouble du développement
intellectuel) ou un retard global du développement. La déficience intellectuelle et le trouble du
spectre de I'autisme sont fréquemment associés. Pour permettre un diagnostic de comorbidité entre
un trouble du spectre de l'autisme et un handicap intellectuel, I'altération de la communication
sociale doit étre supérieure a celle attendue pour le niveau de développement général.

Remarque : les sujets ayant un diagnostic bien établi du DSM-IV de trouble autistique, de
syndrome d'Asperger ou de trouble envahissant de développement non spécifié doivent recevoir le
diagnostic de trouble du spectre de I'autisme.

Spécifier si :

. Avec ou sans déficience intellectuelle associée

. Avec ou sans déficience du langage associée

. Associé a une pathologie médicale ou génétique connue ou a un facteur environnemental
. Associé a un probleme neurodéveloppemental, mental ou comportemental

o Avec catatonie
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GPP 1.15 : Les professionnels impliqués dans le diagnostic de l'autisme chez les enfants et les
adolescents devraient utiliser la version la plus récente du DSM ou de la CIM, et devraient indiquer le
systeme de classification utilisé.

Dans les suites d'études ayant signalé une diminution des diagnostics d'autisme portés selon le DSM-5
(2013), les auteurs ont suggéré que cette version est plus restrictive que la précédente, le DSMIV-TR,
puisquelle semble exclure les enfants auparavant diagnostiqués avec trouble envahissant de
développement avec le DSM-IV et qui ne répondent pas aux critéres diagnostiques de TSA du DSM-5
[90-92]. Néanmoins, l'utilisation du DSM ou de la CIM augmente la fiabilité et la validité du diagnostic
et doit étre intégré dans le processus de diagnostic [93]. Plusieurs études ont comparé la stabilité des
diagnostics entre le DSM-5 et le DSM-IV ou la CIM. Wong et Koh (2016) ont rapporté que plus que 90 %
des enfants d'age préscolaire diagnostiqués avec autisme selon le DSM-IV-TR répondraient toujours aux
critéres du DSM-5 pour le TSA. Ce taux est plus élevé par rapport a ce qui était rapporté dans d'autres
études [94]. Sung et al. (2018) ont retrouvé que chez les enfants plus agés, le DSM-IV-TR était
légérement plus performant, produisant une sensibilité de 0,946 et une spécificité de 0,889, par rapport
au DSM-5 (sensibilité = 0,837 ; spécificité = 0,833) [95]. Selon ces auteurs, il y avait des difficultés a
classer les enfants atteints de troubles envahissants de développement non spécifiés selon les rubriques
du DSM-5.

A noter par ailleurs, que les DSM-5-TR et CIM-11 ont inclus deux nouvelles rubriques diagnostiques ;
celle de trouble de la communication sociale (pragmatique) (DSM-5-TR) et celle de trouble du langage
pragmatique (CIM-11). Ces diagnostics découlent des préoccupations soulevées par le groupe de travail
du DSM-5. En effet, certaines personnes présentant des difficultés en communication sociale ou en
langage pragmatique et qui ne répondent pas aux criteres de TSA peuvent ne pas étre éligibles aux
services de soins malgré leurs difficultés/différences significatives (comparés aux neurotypiques) dans
ces domaines. Les criteres du DSM-5-TR pour le trouble de la communication sociale sont présentés dans
le tableau 1.5. Le trouble de la communication sociale doit étre envisagé chez les enfants et les
adolescents présentant des difficultés de communication et d'interaction sociales et ceci en I'absence de
comportements restreints et répétitifs et malgré la présence d’'un langage fonctionnel. Les interventions
ciblant la communication et l'interaction sociales, émanant des recommandations concernant l'autisme,
s'appliqueront également aux enfants et aux adolescents atteints de trouble de la communication sociale.
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Tableau 1.5 : Criteres du DSM-5-TR pour le trouble de la communication sociale (Terminologie conforme
a la publication du DSM-5)

Criteres du DSM-5-TR pour le trouble de la communication sociale

A. Difficultés persistantes dans I'utilisation sociale de la communication verbale et
non verbale, se manifestant par 'ensemble des éléments suivants :

1. Déficiences dans I'utilisation de la communication a des fins sociales, comme
saluer quelgu’un ou échanger des informations, d'une facon appropriée au contexte
social.

2. Perturbation de la capacité a adapter sa communication au contexte ou aux

besoins de l'interlocuteur, comme s’exprimer de fagon différente en classe ou en
cour de récréation, parler différemment a un enfant ou a un adulte et éviter I'emploi
d’ un langage trop formel.

3. Difficultés a suivre les regles de la conversation et de la narration, comme
prendre son tour dans la conversation, reformuler ses phrases si I'on n’est pas
compris et savoir comment utiliser les signaux verbaux et non verbaux pour réguler
l'interaction.

4. Difficultés a comprendre ce qui n'est pas exprimé explicitement (c.a.d. les
sous- entendus) ainsi que les tournures figurées ou ambigués du langage (p.ex.
Idiomes, de I'humour, des métaphores, des significations multiples devant étre
interprétées en fonctions du contexte).

B. Ces déficiences entrainent des limitations fonctionnelles dans un ou plusieurs des
éléments suivants : communication effective, intégration sociale, relations sociales,
réussite scolaire ou performance professionnelle.

C. Les symptomes débutent pendant la période précoce de développement (mais il
se peut que les déficiences ne deviennent manifestes qu’a partir du moment ou les
besoins en termes de communication sociales dépassent les capacités limitées de la
personne)

D. Les symptomes ne sont pas imputables a une autre affection médicale ou
neurologique, ni a des capacités limitées dans les domaines du vocabulaire et de la
grammaire, et ils ne sont pas mieux expliqués par un trouble du spectre de I'autisme,
un handicap intellectuel (trouble du développement intellectuel), un retard global du
développement ou un autre trouble mental.
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GPP 1.16 : Les professionnels impliqués dans I'évaluation diagnostique du trouble du spectre de
I'autisme devraient savoir que certains enfants peuvent ne pas répondre aux critéres diagnostiques du
DSM-5- TR alors qu'ils I'étaient selon le DSM-IV-TR. Certains de ces enfants pourraient répondre a un
diagnostic de trouble de la communication sociale et avoir besoin d'interventions similaires a celles du
spectre autistique.

1.3.2 Approches diagnostiques pluridisciplinaires et unidisciplinaire

Idéalement, une approche multidisciplinaire impliquant des professionnels qualifiés de différentes
disciplines peut fournir un examen holistique et approfondi des problémes et des préoccupations a
prendre en compte dans I'évaluation de I'autisme [96,97]. Des examens cliniques tels qu'une évaluation
somatique et neurologique par un pédiatre ou un neurologue pédiatre peuvent étre indiqués pour
déterminer les affections concomitantes qui peuvent éclipser, chevaucher ou expliquer les symptomes
présentés par l'individu. Chez les enfants plus jeunes, des examens auditifs ou visuels peuvent étre
nécessaires pour exclure des affections sensorielles potentiellement traitables (cf. Algorithme chapitre
1). Des évaluations approfondies ne doivent cependant pas étre menées systématiquement en raison de
leur caractere invasif, de leur co(t et de leur faible rendement (voir chapitre 2, section 2.4).

GPP 1.17 : Les enfants évalués pour un trouble du spectre de I'autisme doivent bénéficier d'un examen
médical, afin d’orienter les investigations somatiques nécessaires et de proposer un traitement médical
supplémentaire en cas de besoin.

Les recherches ont démontré que le gold standard pour le diagnostic de I'autisme serait une évaluation
pluridisciplinaire et holistique, couvrant les aspects pertinents du fonctionnement de lindividu dans
différents contextes. Cette évaluation est formulée sur la base de I'intégration de toutes ces informations.
L'équipe pluridisciplinaire peut comprendre des pédopsychiatres, des psychiatres, des pédiatres, des
neurologues pédiatres, des psychologues, des orthophonistes, des ergothérapeutes, des
psychomotriciens, des éducateurs spécialisés et des travailleurs sociaux. L'équipe pluridisciplinaire doit
étre composée de professionnels possédant une formation et une expertise appropriées [98].

GPP 1.18 : Une approche pluridisciplinaire est recommandée dans la mesure du possible pour le
diagnostic de troubles du spectre de I'autisme chez les enfants et les adolescents, particulierement dans
les cas complexes, ou les cas ou le clinicien juge qu’une fiabilité élevée du diagnostic ne peut étre atteinte
gue par une évaluation holistique pluridisciplinaire.

Rappelons que pour des raisons d'efficacité et de co(it, le diagnostic de TSA peut étre porté par un seul
et méme clinicien chez les enfants présentant des symptomes évidents d'autisme [98]. Le diagnostic de
TSA doit étre porté par un professionnel possédant une formation et une expertise appropriées. Il est
recommandé qu'il fasse partie, ou participe aux activités d’'une unité d'évaluation pour TSA, comptant
parmi ses membres au moins un professionnel d’une autre discipline ou spécialité [98].
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GPP 1.19 : Une approche de diagnostic de troubles du spectre de I'autisme par un seul clinicien peut
étre considérée quand les conditions suivantes sont réunies :
e La démarche diagnostique conduite par des médecins ou des psychologues ayant une
formation et une expérience adéquates dans le diagnostic de I'autisme chez les enfants et les
adolescents (Tableau 1.6).
e La possibilité d'avoir acces a des informations de plusieurs sources et dans différents
contextes afin d’obtenir une idée globale et complete sur I'enfant.
e La possibilité de pouvoir observer et interagir directement avec I'enfant.
e La possibilité d'avoir acces a une documentation récente compléte sur les symptomes de
I'autisme de I'enfant, lesquels répondent aux criteres diagnostiques internationaux en vigueur
pour les troubles du spectre de l'autisme (par exemple, DSM-5-TR).

Tableau 1.6 : Critéres requis pour les médecins spécialistes ou les psychologues ayant une formation et
une expérience adéquates dans le diagnostic de l'autisme chez les enfants et les adolescents

Critéres (1 et 2 doivent étre tous les deux réunis)

1. Qualification Médecins
professionnelle Spécialistes enregistrés dans 'ordre des médecins de
Tunisie en Pédopsychiatrie, Psychiatrie, Pédiatrie et
Neurologie*
Ou

Psychologues
Titulaires d'un master en psychologie clinique

ou
neuropsychologie comportant un stage pratique.

Le professionnel doit avoir au moins 3 ans d'expérience de

2. Expérience travail dans une équipe pluridisciplinaire qui effectue des
clinique dans le évaluations diagnostiques de I'autisme. Cette expérience a
diagnostic pour but d'avoir une connaissance du développement normal

d de I'enfant et de la grande variation de la présentation
e l'autisme clinique du spectre autistique (en fonction du genre, des

capacités cognitives, et des autres conditions médicales et
génétiques). Cette expérience permettra aussi au
professionnel de développer des capacités de prise de
décision pour savoir quand orienter un enfant vers une
approche pluridisciplinaire.

Avoir une formation formelle sur un outil validé de diagnostic
spécifique a l'autisme serait également bénéfique ainsi que
des connaissances sur I'utilisation appropriée de l'outil

*Neurologues spécialisés en neurologie pédiatrique

A ce jour, dans le contexte Tunisien, seuls les pédopsychiatres remplissent les criteres nécessaires et ont
I'expérience requise pour le diagnostic de l'autisme (tableau 1.6). Toutefois, il serait judicieux
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d’encourager les colleges des disciplines suivantes (pédiatrie, neurologie, psychiatrie, psychologie
clinique) a intégrer des formations associées a des stages. Nous proposons a ce titre que les facultés de
médecine du pays mettent en place des certificats d'études complémentaires (avec mémoire de fin
d’étude et stage) dédiés a l'acquisition de cette expertise pour les collegues des spécialités citées ci-
dessus.

L'objectif de I'évaluation diagnostique de I'autisme ne doit pas se limiter a la détermination de la présence
ou I'absence d'autisme. Cette évaluation diagnostique doit englober les domaines suivants :

Examiner le fonctionnement du sujet dans les différents environnements de vie

b. Identifier ses besoins et repérer les domaines d'intervention

c. Favoriser la compréhension du fonctionnement du sujetpar ses parents/tuteurs/enseignants

d. Identifier ses compétences et fournir un profil holistique pour faciliter I'intervention

L

1.3.3 Collecte des informations diagnostiques

L'histoire du développement de I'enfant, relative a l'autisme est importante a relever pour contextualiser
les symptémes rapportés. Les outils de diagnostic spécifiques a I'autisme fournissent des informations
sur les difficultés actuelles de I'enfant et son histoire développementale.

Quelques exemples d’outils diagnostiques spécifiques a I'autisme sont proposés (liste non exhaustive) :
o Autism Diagnostic Interview — Revised (ADI-R) [99]
L'ADI-R est un entretien semi-structuré et standardisé mené aupres des parents. Il permet d'obtenir
des informations sur I'histoire du développement de I'enfant et des symptémes cardinaux de I'autisme.

o Autism Diagnostic Observation Schedule, Second Edition (ADOS-2) [100]

L'ADOS-2 ou Echelle d’Observation pour le Diagnostic de I’Autisme est une évaluation standardisée
qui implique des jeux ou des entretiens semi-structurés déterminés en fonction de I'age et du niveau de
communication de I'enfant.

. Diagnostic Interview for Social and Communication Disorders (DISCO) [101]
Le DISCO est un entretien semi-structuré utilisé auprés du parent ou substitut de I'enfant pour
obtenir une image globale de ses comportements et de ses besoins.

. Childhood Autism Rating Scale, Second Edition (CARS-2) [102]
Le CARS-2 est une échelle d'évaluation du comportement de I'enfant utilisée afin d'évaluer la
sévérité de l'autisme.

o Gilliam Autism Rating Scale, Third Edition (GARS-3) [103]
Le GARS-3 est un outil d'évaluation normatif utilisé pour le diagnostic et I'évaluation de la sévérité
de l'autisme.

o Developmental, Dimensional and Diagnostic Interview (3Di) [104]
Le 3Di est un programme informatique qui utilise un algorithme de prise de décision basé sur les
données de I'entretien avec les parents afin de porter le diagnostic de I'autisme et des troubles associés.

La validité de ces instruments a été évaluée par de nombreuses études scientifiques. L'ADI- R et I'’ADOS
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ont constamment démontré les plus fortes propriétés psychométriques lorsqu'ils sont utilisés ensembles.
Le CARS et le 3Di ont aussi démontré une grande précision diagnostique. Randall et al. (2018) ont
examiné |'utilisation de ces instruments dans le diagnostic de I'autisme chez les enfants d’age préscolaire
et ont noté une variation significative dans la sensibilité et la spécificité de ces instruments, comparée a
I'évaluation diagnostique pluridisciplinaire considérée comme le gold standard [105]. L’ADOS-2 pourrait
étre l'instrument le plus robuste et le plus précis, malheureusement il ne tient pas compte de I'histoire
développementale de I'individu.

Le clinicien assiste les parents lors de la passation de ces questionnaires. Il doit bénéficier d'une formation
préalable a ces outils et avoir une expérience clinique aupres d’enfants avec TSA.

La variabilité des propriétés psychométriques de ces instruments a travers les études implique qu'il existe
des preuves insuffisantes pour que ces instruments soient utilisés seuls lors de I'évaluation diagnostique
comparativement aux criteres du DSM et a I'approche pluridisciplinaire [106-111]. Les preuves de
I'efficacité de ces outils pour le diagnostic de I'autisme a travers les ages sont encore limitées.

Alors que ces instruments peuvent étre utiles et aident a la collecte d'informations importantes pour le
diagnostic, il n‘est pas recommandé gu'ils soient utilisés pour remplacer I'évaluation clinique et la prise de
décision diagnostique pluridisciplinaire.

En Tunisie, les outils de diagnostic de I'autisme les plus fréquemment utilisés en complément a I'examen
clinique sont I'ADI-R et le CARS. Ces outils ont été utilisés dans plusieurs études [35,112—117]. Nous ne
disposons pas d’outils spécifiques pour le diagnostic de TSA validées en arabe dans notre contexte
tunisien. Toutefois, certains des outils cités précédemment ont été validés en arabe littéraire dans d’autres
pays : ADI-R a Dubai [118], le CARS-2 au Liban [119] et le GARS-3 en Arabie Saoudite [120].

R 1.20 : L'évaluation et le diagnostic ne doivent pas reposer uniquement sur des instruments de
diagnostic spécifiques a I'autisme. Ils doivent dresser un profil holistique de I'enfant, incluant son histoire
développementale, médicale et sociale, un examen neurologique et somatique, la prise en compte des
diagnostics différentiels et des conditions comorbides, cognitives, sensorielles, académiques ainsi que le
profil comportemental et adaptatif. De méme, les forces, les compétences et les besoins doivent étre
évalués pour faciliter le protocole thérapeutique. Les instruments de diagnostic spécifiques a I'autisme
peuvent compléter le processus d’évaluation, l'observation clinique et la collecte d'informations.

L'enquéte anamnestique portant sur I'historique du développement des compétences sociales et de
communication d’'un enfant ne doit pas remplacer I'observation clinique directe. De méme, les évaluations
doivent étre effectuées par le biais d'une interaction directe avec I'enfant. Les professionnels doivent
avoir une formation et une expérience adéquate (telle que spécifiée dans le tableau 1.6) pour procéder
a l'observation clinique et I'évaluation des comportements pertinents. A noter toutefois, que les chercheurs
ont adapté les outils d'évaluation afin d’obtenir des informations cliniques et comportementales, en
particulier dans les situations ou il peut étre difficile de procéder a une observation directe ou a une
interaction avec le sujet [121,122]. Les informations obtenues via des observations en télésanté ou des
enregistrements vidéo peuvent compléter et améliorer celles recueillies par le biais de I'évaluation
multidisciplinaire, sans que cela n‘altére le jugement clinique et la prise en charge. Cela pourrait étre
particulierement utile pour faciliter I'évaluation a distance des enfants, notamment dans les zones rurales.
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D’autres formes de collecte d’informations, telles que des enquétes et le recueil de commentaires sur le
fonctionnement de I'enfant dans sa communauté et son environnement naturels, seraient également
utiles.

Dans le contexte tunisien, les observations de télésanté et les enregistrements vidéo ne sont pas de
pratique courante. Ces procédés peuvent étre considérés comme source alternative d'informations
cliniques complémentaires dans certaines circonstances ou l'observation directe de I'enfant n’est pas
possible. A rappeler, que la télémédecine dans notre pays est régulée par un décret présidentiel
n°318/2022 du 8 avril 2022, fixant les conditions générales de son exercice et de ses champs d'application
[123]. Toute utilisation de la télésanté, impliqguant la collecte et le traitement des informations
médicales, doit respecter les exigences légales de protection des données personnelles en vigueur dans
notre pays. A noter, que des auteurs tunisiens ont utilisé des enregistrements vidéo lors de travaux de
recherche. C'est le cas d'une étude portant sur le dépistage du retrait relationnel et des problémes
d'interaction chez les bébés [58,124].

GPP 1.21 : Les informations recueillies pour établir un diagnostic doivent inclure des rapports ou des
observations de I'enfant dans son milieu familial, dans la communauté ou en dehors du cadre clinique.

Des informations sur le fonctionnement de I'enfant provenant de plusieurs sources en dehors du contexte
clinigue peuvent étre prises en compte [93]. Ces informations peuvent fournir un éclairage sur le
fonctionnement du sujet dans son environnement naturel et aider au diagnostic. Ces informations
pourraient également étre utiles pour concilier les divergences dans les observations ou les informations
collectées en milieu clinique ou dans différents contextes. La collecte de ces informations peut accroitre
I'adhésion des parents et aidants aux conclusions des évaluations et aux propositions thérapeutiques.

1.4 AUTRES CONSIDERATIONS DIAGNOSTIQUES

Dans cette section, n‘est abordée qu’une partie de I'hétérogénéité observée dans l'autisme. Celle qui
concerne |'étiologie, la neurobiologie, I'apparition et I'évolution des principaux symptomes cliniques de
I'autisme, mais aussi celle de la présentation selon le sexe, la culture et le niveau de fonctionnement
cognitif [13]. A signaler que le diagnostic de I'autisme peut étre plus difficile chez les personnes aux deux
extrémes des capacités cognitives (haut potentiel intellectuel et déficience). D'autres hétérogénéités dans
le degré de développement du langage, du fonctionnement adaptatif et de la coexistence avec d'autres
troubles sont abordées au chapitre 7.

14.1 L'autisme chez les filles

Traditionnellement, la prévalence de I'autisme est plus élevée chez les garcons que chez les filles. Des
études tunisiennes ont confirmé ce constat et ont montré une prévalence plus élevée chez les gargons
avec un sex-ratio qui varie entre 2,84 et 6,5 [35,41,112,113]. Cependant, il est désormais de plus en
plus admis que les sujets de sexe féminin (filles/femmes) avec TSA peuvent étre mal diagnostiqués
ou sous-diagnostiqués [125]. Dans une revue systématique réalisée par Lockwood, Milner, Spain et
Happe (2021) [126], les symptomes qui différent entre les deux sexes peuvent étre regroupés en 6
catégories qui concernent les problemes de comportement, les compétences sociales et de
communication, le langage, les relations, les intéréts restreints et répétitifs, et d’autres diagnostics
associés ou difficultés supplémentaires.
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Les individus de sexe féminin atteints d‘autisme sont souvent sous-diagnostiqués pour plusieurs raisons,
notamment :
1. La présentation clinique est différente de celle des sujets de sexe masculin atteints de
TSA. Ces personnes peuvent par exemple, imiter les compétences sociales conventionnelles et étre
plus motivées socialement, avec un meilleur langage et un meilleur jeu imaginatif, ce qui rend
leur autisme moins remarquable. Les auteurs utilisent le terme de camouflage pour décrire la
maniére adoptée par ces personnes pour dissimuler leurs différences et paraitre en conformité
avec le groupe [125]. Leurs intéréts restreints ont également tendance a impliquer des
personnes/animaux plutot que des objets/choses.
2.Les conditions co-occurrentes retardent plus souvent l'identification de I'autisme, notamment
les comorbidités psychiatriques qui chez ces sujets de sexe féminin peuvent éclipser et retarder
le diagnostic de TSA [127].
3. Le manque de sensibilisation, en effet I'autisme étant connu plus fréquent chez les sujets
de sexe masculin, les professionnels de la santé peuvent ne pas étre familiarisés aux
présentations du TSA chez les filles et étre moins sensibilisés a les repérer. De ce fait, ils peuvent
négliger ou sous-estimer la possibilité de son existence dans cette population. Ce qui peut
conduire a un sous-diagnostic ou a un diagnostic erroné.

GPP 1.22 : Les professionnels impliqués dans la démarche diagnostique devraient considérer le fait que
les sujets de sexe féminin atteints de troubles du spectre de I'autisme peuvent présenter un profil clinique
et un niveau de besoins différents de leurs corollaires de sexe masculin.

1.4.2 Considérations culturelles

Les différences et les préjugés culturels peuvent influencer le diagnostic d’autisme. La recherche suggére
que les différences culturelles et linguistiques peuvent conduire a une sous-estimation du diagnostic dans
les populations minoritaires, issues d'un milieu culturel différent [128].

Une évaluation de l'autisme est effectuée lorsqu'un individu présente des défis persistants dans le
domaine de la communication et de l'interaction sociale ainsi que des comportements restreints et
répétitifs (CRR). Les plaintes et observations émanent généralement des parents ou des enseignants et
sont influencées par des coutumes sociales, des normes et des regles qui peuvent différer d’'un groupe
culturel a un autre.

La facon avec laquelle les parent partagent leurs préoccupations concernant le développement de I'enfant
peut varier également selon le contexte culturel et influencer la mise en soin surtout si les outils de
dépistage ou d’évaluation utilisés par le professionnel ne sont pas adaptés a la culture. Par exemple,
certaines cultures peuvent considérer les difficultés dans les interactions sociales, comme un
comportement normal et les attribuer au fait que I'enfant est timide ou parce qu'il est un enfant unique,
ce qui va entraver la reconnaissance de l'existence d'un trouble [129]. Les interventions sont de facto
différentes puisqu’elles s'appuient sur les plaintes et déclaration des parents et ciblent les difficultés
spécifiques et les besoins de I'enfant.

Lors de I'évaluation de I'autisme, il est également crucial que le professionnel soit conscient de sa propre
perspective culturelle, ainsi que du contexte culturel du patient et de ses croyances.
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GPP 1.23: Les professionnels devraient prendre en compte les différences culturelles lors de I'évaluation
de la personne avec autisme. Comprendre l'impact de ces variations culturelles sur la présentation
clinigue du trouble aiderait ces derniers a adapter leurs évaluations aux patients issus de milieux culturels
différents.

143 Autisme et Déficience Intellectuelle
Les caractéristiques cliniques de l'autisme et de la déficience intellectuelle (DI) ont tendance a se
chevaucher [130], rendant ainsi le diagnostic de I'autisme chez les individus atteints de DI difficile. Les
symptomes de l'autisme peuvent étre masqués ou difficiles a distinguer de ceux du retard intellectuel
lui-méme. Les deux conditions se chevauchent dans les domaines suivants :
1. Difficultés dans l'interaction sociale et le comportement (par exemple, manque d'intérét
pour la socialisation, désinhibition et partage inapproprié d'informations personnelles).
2.  Difficultés a comprendre les codes sociaux.
3.  Comportements répétitifs et intéréts fixés (bien que des études aient montré que les
intéréts restreints ou les comportements répétitifs différencient le mieux les deux groupes).

Il est important pour les professionnels de noter que le diagnostic de I'autisme chez les individus atteints
de DI nécessite une évaluation holistique et individualisée, en tenant compte des besoins et des capacités
propres de chaque personne. Une équipe de professionnels, comprenant des pédopsychiatres, des
neurologues pédiatres, des psychologues et d’autres spécialistes du développement peut étre nécessaire
pour le diagnostic et I'intervention aupres des personnes atteintes de DI et d'autisme.

GPP 1.24 : Les professionnels devraient étre conscients que les caractéristiques de la déficience
intellectuelle (DI) et de I'autisme se recoupent lorsqu'ils évaluent I'autisme chez les personnes ayant une
déficience intellectuelle. L'autisme ne doit pas étre diagnostiqué si les symptomes sont mieux expliqués
par la DI.

ABREVIATIONS

ADBB : Alarme Détresse Bébé

ADI-R : Autism Diagnostic Interview — Revised

ADOQOS-2 : Autism Diagnostic Observation Schedule, Second Edition AQ : Autism spectrum quotient
ASSQ : Autism spectrum screening questionnaire

BITSEA : Evaluation sociale et émotionnelle bréve des nourrissons et des tout- petits

CARS-2: Childhood Autism Rating Scale, Second Edition

CIM-11 : Classification Internationale des Maladies, 11¢™ révision CRR : Comportements répétitifs et
restreints

CSBS-DP-ITC : Echelles de communication et de comportement symbolique - Profil de développement
de la liste de controle des tout-petits

DBC-ES : Developmental behaviour checklist—early screen DI : Déficience intellectuelle

3Di: Developmental, Dimensional and Diagnostic Interview

DISCO: Diagnostic Interview for Social and Communication Disorders DMSU : Direction de la médecine
scolaire et universitaire
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DSM-5-TR : Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, 5™ édition, texte révisé

DSSB : Direction des Soins de Santé de Base GARS-3 :Gilliam autism rating scale-3éme édition. GARS-
3: Gilliam Autism Rating Scale, Third Edition IC: Intervalle de confiance

ITSP : Profil sensoriel des nourrissons/tout-petits M-ADBB : Version abrégée de I'échelle ADBB
M-CHAT : Modified Checklist for Autism in Toddlers OR: Odds Ratio

PDDST-II-DCS :Test de dépistage des troubles envahissants du développement-II, le dépisteur de la
clinigue de développement

Q-CHAT : Quantitative checklist for autism in toddlers. QI : Quotient Intellectuel

RR: Risque Relatif.

RRD : Retrait relationnel durable

SACS : Surveillance de I'Attention Sociale et de la Communication

SCQ : Questionnaire de communication sociale SRS-2 : Social responsiveness scale—2éme édition
TED-NOS : trouble envahissant du développement non spécifié TSA : Trouble du spectre de I'autisme
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Algorithme Chapitre 1

Surveillance du Inquiétude des
développement: Inquiétude des enseignants en
Professionnels de parents éducation

la 1% ligne préscolaire

l

Anomalies de la
trajectoire
développementale
(signes d’alerte?)

!

M-CHAT-R/F
(16 - 36 mois)

Facteurs de ris

de TSA! Consultation médicale

en 1% ligne (CSB, PMI,
médecin de famille)

Pas de TSA - =
Risque élevé

; Suspicion de
Surveillance et

TSA _— . .
Iy . Eliminer diagnostics
r;?&’f Iauna:g;n l différentiels
| Evaluation (troubles sensoriels
diagnostique — et neurologiques)
spécialisée explorations (ORL,
ophtalmologique,
neurologique)
|
1 Diagnostic de TSA
Instruments de diagnostic I’évaluation diagnostique pluridisciplinaire :
spécifiques : - Observation clinique de I'enfant
- ADI-R - Anamnése développementale
- ADOS - Examen neurologique et somatique
- CARS - Diagnostic des pathologies comorbides

- Evaluation cognitive et Profil psycho-éducatif

- Evaluation sensorielle et des fonctions
psychomotrices

- Evaluation académique

- Evaluation des capacités adaptatives

- Evaluation de I'environnement familial
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! Facteurs de risque des TSA:

» Antécédents d’autisme dans la fratrie

* Prématurité (<35 semaines de gestation) ou poids a la
naissance <2500 g

» Enceéphalopathie hypoxique néonatale

» Syndrome génétique connu pour étre associé a 'autisme

» Exposition intra-utérine a des antiepileptiques maternels

» Age parental avance a la naissance de l'enfant (> 40 ans)

» Antécédents parentaux de troubles de santé mentale

2 Signes d’alerte :

e Toute régression ou perte de compétences linguistiques ou sociales

e Absence de babillage, d'utilisation de gestes sociaux, de plaisir
partagé (montrer spontanément, suivre le pointage/le regard) ou
de réponse a I'appel de son prénom vers 12 mois

e Absence de mots isolés a but communicatif, absence de suivi de
consignes ou de jeu de faire semblant a 18 mois

e Manque de contact visuel ou de réponse sociale, ou tout
comportement inhabituel, répétitif, rigide ou obsessionnel ou
sensoriel ainsi que tout symptome d’hypo/hyperstimulation
sensorielle et ceci a tout age
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CHAPITRE 2 : ETIOLOGIE ET INVESTIGATIONS

L'autisme est un trouble développemental comportant des défis significatifs sur le plan social, de la
communication et du comportement. Il existe de nombreux facteurs de vulnérabilité dans I'autisme,
notamment des facteurs génétiques, biologiques et environnementaux. Bien que I'héritabilité de
I'autisme chez les jumeaux soit élevée, la concordance n'est pas de 100 %, ce qui suggere que des
facteurs biologiques ou environnementaux jouent également un role. Dans la majorité des cas, l'origine
de l'autisme est multifactorielle et peut résulter d'une interaction complexe entre les facteurs
génétiques, biologiques et environnementaux chez un méme individu.

2.1 FACTEURS GENéTIQUES IMPLIQUéS DANS L'AUTISME

Les études familiales montrent que I'autisme est un trouble hautement héritable, avec un risque de
récurrence accru chez les enfants ayant dans leur famille un membre atteint d'autisme. Les preuves
en faveur de l|'étiologie génétique de l'autisme reposent sur des études de concordance, ou la
probabilité de développer I'autisme était plus élevée chez les jumeaux monozygotes (60-92 %) que
chez les jumeaux dizygotes (0-10 %) [131-133]. Des études de cohortes a grande échelle basées sur
des populations en Suéde, au Danemark, en Californie, en Finlande et en Australie-Occidentale ont
montré que la probabilité de développer I'autisme augmentait avec le degré de parenté, étant la plus
élevée chez les jumeaux monozygotes et dizygotes, suivis par les freres et sceurs, les demi-freres et
demi- sceurs maternels, les demi-freres et demi-sceurs paternels et les cousins, par rapport a la
population générale [134,135].

Hansen et al. (2019) ont publié une étude multinationale, en analysant les données de naissances
vivantes entre 1998 et 2007 de six pays et qui ont été suivies de 2011 a 2015 [30]. Ce suivi a concerné
les enfants ayant des antécédents familiaux d'autisme chez leurs fréres et sceurs ou cousins plus agés
et ceux dont le diagnostic d'autisme a été retenu. Comparativement aux familles non touchées, la
probabilité de développer un TSA était multipliée par 8,4 en présence d'un frere ou d’'une sceur plus
agée(e) atteint(e) d'autisme. Cette probabilité était multipliée par 17,4 lorsqu'il s'agissait d'un TSA
sévere [30].

L'autisme a été associé a des maladies monogéniques, a des variations du nombre de copies (CNV), a
des réarrangements chromosomiques et a divers syndromes génétiques. Des variants nucléotidiques
dans des centaines de genes ont été identifiés comme causes potentielles de I'autisme. Ils peuvent
étre hérités ou survenir de novo (c'est-a-dire que la mutation apparait chez I'enfant alors qu'elle est
absente chez I'un ou l'autre des parents) [136]. Il a été estimé que la contribution a I'autisme des
variants génétiques rares hérités ou ceux de novo était respectivement de 2,6 % et 9,5 %, sur la
base d'études sur des jumeaux et des familles [137].

Le tableau 2.1 résume les caractéristiques cliniques, les complications, les anomalies génétiques et
les tests génétiques des maladies génétiques les plus couramment associées a I'autisme secondaire.
Ceux-ci incluent le syndrome de I'X fragile, le syndrome d'Angelman, la sclérose tubéreuse de
Bourneville, le syndrome de Rett, le syndrome des hamartomes liés au gene PTEN et la trisomie 21
(syndrome de Down).

INEAS / STPEA — GPC le trouble du spectre de I'autisme chez I'enfant et I'adolescent version 01 page 56




Tableau 2.1 : Caractéristiques cliniques, complications, anomalies génétiques et tests
génétiques des maladies génétiques les plus couramment associées a I'autisme

secondaire
Syndrome Anomalie génétique | Signes cliniques Complications | Testgénétique |Mode de
transmission
Syndrome de [Expansion de la |Front proéminent, machoire | Difficultés des | Analyse de Lié a I'X
I'X fragile [138] [répétition du triplet [inférieure proéminente, apprentissages et | nhombre de
CGG du géne FMR1, sur |grandes oreilles, testicules handicap | répétition CGG
le Chr X volumineux avec un intellectuel et/ou étude
retard du développement du profil de
(signes plus fréquents la méthylation du
chez les gargons que les géne FMR1
filles) [139]
Syndrome Délétion maternelle du | Dysmorphie faciale Epilepsie, Etude du profil de |La majorité des cas
d’Angelman (15q11-q13, caractéristique, retard du | troubles du la méthylation de la [sont de novo, avec
[140,141] disomieuniparentale développement, sommeil, obésité | région 15q11-q13, |un risque de
paternelle, anomalie difficultés alimentaires séquencage et récurrence trés
du centre de recherche de ffaible.
I'empreinte maternelle délétion ou [Rarement,
de la région 15g11- duplication du géne fanomalie de
q13, variant délétére UBE3A I'empreinte avec
du géne UBE3A sur une transmission
I'allele maternel. autosomique
dominante, ou
dérivé de
translocation
Scléreuse \Variants déléteres | Macules hypopigmentées | Tumeurs Séquencage des Autosomique
tubéreuse hétérozygotes au | en feuilles de sorbier, cérébrales genes dominant
de niveau du géne TSC1 | angiome fibreux facial, tubéreuses, TSC1 et TSC2
Bourneville |(chr 9) ou TSC2 (chr | plaque de Shagreen, rhabdomyome
[142] 16) fibromes sous- cardiaque,
unguéaux, crise angiomyolipome
épileptique rénal
Syndrome de |Variants délétéres | Stéréotypies des mains Troubles du | Séquencage du | Lié a I'X (les
Rett [143] hétérozygotes au (surtout sommeil, géne MECP2 gargons atteints
niveau du géne MECP2 | battements, torsion), difficultés présentent une
(Chr  X) hypersalivation, visage alimentaires encéphalopathie
(touche les filles) hypotonique néonatale sévére)
Syndrome Variation germinales Macrocéphalie (périmetre |Risque élevé de| Séquencage du | Autosomique
des délétéres, hétérozygote | cranien> 2,5 DS) dans cancer (seins,| géne PTEN dominant
hamartomes (dans le géne 94% des cas reins, thyroide,
PTEN suppresseur PTEN c6lon, endométre)
Trisomie 21  [Chr 21  [Epicanthus, fentes Malformations Caryotype Non-disjonction,
surnuméraire palpébrales orientées en cardiaques translocation
haut et en dehors, doigts et | congénitales, déséquilibrée,
orteils trapus, handicap mosaisme ; le
brachycéphalie, retard du | intellectuel risque augmente
développement avec l'age
maternel

Chr = chromosome

INEAS / STPEA — GPC le trouble du spectre de I'autisme chez I'enfant et I'adolescent version 01

page 57




GPP 2.1 : Les professionnels de santé devraient étre conscients de la forte héritabilité génétique de
I'autisme et repérer les signes autistiques chez les enfants ayant des fréres et sceurs ou des parents au
premier degré avec trouble du spectre de I'autisme.

GPP 2.2 : Les professionnels de santé devraient savoir que certains syndromes ou maladies génétiques
peuvent étre associés a l'autisme et surveiller I'enfant affecté pour détecter les signes autistiques. Parmi
les maladies génétiques ou syndromes fréquemment associés a lI'autisme, figurent le syndrome de I'X
fragile, le syndrome d'Angelman, la sclérose tubéreuse de Bourneville, le syndrome de Rett, le syndrome
des hamartomes PTEN et la trisomie 21.

2.2. FACTEURS BIOLOGIQUES IMPLIQUI'ES DANS L'AUTISME

Plusieurs facteurs inhérents a la période prénatale, périnatale et post natale ont été évalués dans le cadre
des études épidémiologiques impliquant des cohortes de cas-témoins afin de déterminer les facteurs de
vulnérabilité dans I'autisme. Parmi ces facteurs, certains semblaient étre systématiquement associés a
une probabilité accrue de développer un TSA a savoir [40,144-148] : I'age paternel ou maternel avancé
(supérieur a 40 ans au moment de la naissance de I'enfant), le sexe masculin, la prématurité (inférieur
a 35 semaines d'aménorrhée), le faible poids a la naissance, I'hypoxo-ischémie.

Concernant le sexe masculin comme facteur de vulnérabilité, plusieurs études ont signalé une prévalence
toujours plus élevée chez les garcons avec un sexe ratio de 4 pour 1 [149,150]. Une étude récente,
réalisée en Afrique du Sud auprés de 67 enfants suivis pour TSA a méme objectivé une prédominance
masculine élevée estimée a 89,6% [151]. En Tunisie, cette surreprésentation masculine était de 74% et
de 78,4% (sex-ratio :3,63 et 2,84) dans deux études différentes menées respectivement en 2016 et en
2022 [35,41].

Par ailleurs, les chercheurs tunisiens ont analysé d’autres parameétres cliniques et biologiques dans
I'objectif de déterminer les facteurs de risque associés a l'autisme, parmi lesquels, nous rapportons :

e Les antécédents d'un rythme cardiaque foetal pathologique et/ou d’une chorioamniotite dans
I'’étude de Ben Touhemi D. et al menée aupres de 64 nourrissons aux antécédents de prématurité
et qui ont développé ultérieurement un TSA [33].

e L'age parental avancé et une durée d’allaitement maternel inférieur a six mois, dans I'étude de
Slama S. et al. qui a comparé 51 enfants suivis pour TSA a 40 témoins neurotypiques [41].

e Les antécédents d'infections du tractus urinaire, d’accouchement laborieux avec une durée de
délivrance prolongée, de souffrance foetale aigue et de prématurité comme facteurs prénataux
associés a l'autisme dans I'étude de Hadj Kacem I. et al. Cette étude a porté sur 101 enfants
dont 50 atteints de TSA et 51 témoins. Les infections respiratoires durant les six premieres
semaines de vie constituaient les facteurs de risque postnataux associés a I'autisme [35].

Une étude récente [152], menée aupres d'une cohorte de 16440 enfants suédois suivis pendant 20 ans
vient appuyer le rble des infections précoces, depuis la naissance jusqu’a I'age de 5 ans, en particulier
les épisodes d'otites (plus de trois infections entre 1 an et 2,5 ans), et notamment en cas de prescription
de pénicillines, dans l'augmentation du risque de troubles neurodéveloppementaux (TSA, TDHA). Le
mécanisme expliquant un tel constat était rattaché au déséquilibre dans le microbiote intestinal, pouvant
influencer et perturber la connexion cerveau-intestin via le nerf vague, le transport des acides gras
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a courtes chaines, les cytokines et les précurseurs des neurotransmetteurs. Malgré cette pléthore
d’hypotheses, les revues systématiques et les méta-analyses n‘ont découvert a ce jour aucun facteur
prénatal, périnatal ou post natal associé de maniére concluante a une probabilité accrue d’autisme chez
la descendance.

Plusieurs autres études ont suggéré que l'exposition de la mere a certains médicaments pourrait étre
impliquée dans la survenue de l'autisme chez les enfants. Le foetus est atteint via la circulation placentaire.
Les médicaments étudiés étaient : le paracétamol, certains anti-épileptiques indiqués en monothérapie
(tels que le valproate de sodium et le topiramate) et d‘autres prescrits en bithérapie (tels que le
lévétiracétam avec la carbamazépine et la lamotrigine avec le topiramate). De méme, l'analgésie
péridurale recue par les parturientes pendant le travail a été étudiée en tant que facteur de risque
d’autisme. Dans l'ensemble, les preuves étaient insuffisantes pour étayer une association entre la
consommation de paracétamol et le développement d’autisme chez I'enfant a naitre [153-162]. En
revanche, l'acide valproique (ou valproate) a été associé au développement ultérieur d’autisme. Le
mécanisme exact, notamment, la relation dose-effet reste floue [163]. La certitude des preuves
concernant l'association entre le traitement antiépileptique pris par la mére et I'occurrence d'un TSA chez
I'enfant est faible en raison d’un biais de confusion selon l'indication, autrement dit, 'autisme peut étre
associé a I'épilepsie elle- méme plutbt qu’étre secondaire aux traitements prescrits. Ainsi, d'autres études
sont nécessaires pour répondre a ces questions de recherche. Il en va de méme, pour I'age avancé des
parents et les antécédents familiaux de problémes de santé mentale qui sont également associés a une
probabilité accrue de TSA chez la descendance (voir chapitre 1).

Une revue exhaustive des preuves concernant les facteurs biologiques potentiels impliqués dans
I'étiologie de I'autisme a permis d’élaborer les points de bonnes pratiques suivants :

GPP 1.9 : Les professionnels de santé devraient étre conscients de I'existence de facteurs associés a une
probabilité accrue de développer I'autisme et peuvent envisager un dépistage ciblé pour les enfants
présentant des problemes de développement ou de tels facteurs. Ces facteurs spécifiques associés a une
probabilité accrue d'autisme comprennent :

Des antécédents d'autisme chez un frére ou une sceur
Une prématurité <35 semaines de gestation ou un poids a la naissance <2500g
Une encéphalopathie hypoxique néonatale
Un syndrome génétique connu pour étre associé a l'autisme
Une exposition intra-utérine a des médicaments antiépileptiques maternels
Un &ge parental avancé a la naissance de I'enfant (>40ans)
e Des antécédents parentaux de troubles de la santé mentale.
Veuillez consulter le chapitre 1 (sections 1.1.3 et 1.2.4) pour plus d’informations.

GPP 2.3 : Les professionnels de santé devraient savoir qu'il n‘existe pas suffisamment de preuves en
faveur d’un lien entre I'ingestion maternelle de paracétamol durant la grossesse et la probabilité accrue
d’autisme chez les enfants a naitre. Ainsi, les femmes enceintes n‘ont pas a éviter la prise de paracétamol
durant la grossesse si cela est indiqué.
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GPP 2.4 : Les professionnels de santé devraient discuter les indications et les effets secondaires des
divers médicaments antiépileptiques. Il existe un lien entre le valproate de sodium pris par la femme
enceinte et le risque d’autisme chez I'enfant a naitre.

GPP 2.5 : Les professionnels de santé devraient savoir qu'il n‘existe pas suffisamment de preuves d'une
association entre I'analgésie péridurale indiquée pour les femmes enceintes pendant le travail et la
probabilité accrue de développer un autisme chez I'enfant a naitre. De ce fait, I'analgésie péridurale ne
doit pas étre évitée si elle est jugée nécessaire.

2.3 FACTEURS ENVIRONNEMENTAUX IMPLIQUI'ES DANS L'AUTISME

En raison d’une concordance incompléte chez les jumeaux monozygotes, les chercheurs sont désormais
enclins a penser que les facteurs environnementaux jouent un role dans le développement de I'autisme.
Ainsi, ce mécanisme est treés probablement polygénique impliquant des facteurs environnementaux ou
toxiques [164].

Plusieurs études ont tenté de faire le lien entre I'autisme et certains facteurs d’environnement et toxiques.
Ceci inclue les vaccins recommandés dans le cadre du calendrier vaccinal national ainsi que I'exposition
dans I'environnement aux métaux lourds (antimoine, aluminium, arsenic, cadmium, plomb, manganese,
mercure, nickel, argent, thallium) [165-180]. Parmi ces études, un travail tunisien a montré que les
enfants avec

TSA (N=89) présentaient des taux plus élevés de quelques métaux lourds (Bismuth, Thallium, Titane et
Vanadium), et un taux plus faible de Cuivre, par rapport aux enfants neurotypiques (N=70), le taux de
Cuivre était significativement corrélé au comportement des enfants avec autisme [180].

Les études portant sur ces facteurs ont permis d'élaborer les points de bonnes pratiques suivants :

GPP 2.6 : Les parents doivent étre rassurés sur le fait que les vaccinations chez les enfants ne sont pas
associées a l'autisme. Ils doivent ainsi suivre le calendrier vaccinal comme recommandé. Les
professionnels de santé devraient prescrire les vaccinations aux enfants selon le calendrier vaccinal y
compris pour le vaccin Rougeole, Oreillons, Rubéole (ROR).

GPP 2.7 : Les tests de dépistage de routine concernant le dosage des taux des métaux lourds
(antimoine, aluminium, arsenic, cadmium, plomb, manganése, mercure, nickel, argent, thallium) ne sont
pas recommandés pour les enfants présentant des troubles du spectre autistique. Aucune relation
causale n'a été identifiée.

GPP 2.8 : Les professionnels de santé peuvent envisager la recherche d’une toxicité au mercure chez
certains enfants atteints de troubles du spectre de l'autisme et présentant de graves problemes
neurologiques et immunologiques.

GPP 2.9 : Les professionnels de santé peuvent envisager la recherche d’une toxicité au plomb chez
certains enfants avec trouble du spectre de I'autisme et chez lesquels on suspecte un trouble alimentaire
associé de type pica.
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D’autres facteurs d’environnement peuvent jouer un réle chez les enfants a risque de développer un TSA
notamment |'existence d'une pathologie mentale chez la mére. En dehors des facteurs génétiques
communs, entre pathologie mentale parentale et autisme, évoqués plus haut, cette condition va altérer
la qualité des interactions mere-bébé et induire chez ce dernier un risque supplémentaire de développer
un retrait relationnel irréversible. Dans ces conditions, le diagnostic différentiel entre un trouble de
I'attachement et un TSA peut étre délicat a faire et nécessiter un temps d’observation clinique.

D’autre part, les interactions avec un bébé présentant des symptomes précoces de TSA se caractérisent
par des altérations subtiles mais significatives dés les premiers mois de vie. Ces enfants initient moins
de gestes communicatifs (diminution du regard dirigé vers le visage humain, moindre sourire social,
faible réactivité a I'appel du prénom, réduction des vocalisations sociales, peu ou pas dattitudes
anticipatrices comme tendre les bras pour étre porté, absence de pointing, etc.) et répondent moins
fréguemment aux tentatives d'interaction de I'adulte. Ces particularités perturbent le développement de
I'intersubjectivité, c’est-a-dire la capacité a partager des expériences et des affects avec le donneur de
soin [181].

La sensibilité parentale est un concept fondamental dans ce processus. Il s'agit de I'aptitude des parents
a détecter les signaux diffusés par I'enfant, de leur attribuer la signification exacte afin de Iui procurer
une réponse adaptée. Cette sensibilité est mise a I'épreuve dés les premiers mois de vie, le parent peut
alors avoir des difficultés a assimiler les besoins de son enfant et a s’y ajuster d'une facon adéquate
[182]. Cette sensibilité est d'autant plus compromise quand la figure d‘attachement souffre de pathologie
mentale. Des études ont montré un lien de causalité entre la qualité d’attachement et la sévérité des
symptomes autistiques [183]. En effet, plus le trouble est sévéere, plus les parents présentent des niveaux
de stress et d'épuisement élevés. Ces facteurs peuvent entraver la disponibilité psychique de la figure
d’attachement aux besoins de son enfant avecun impact significatif sur la qualité d'attachement [184].

Ces difficultés précoces dans la régulation des échanges sociaux constituent I'un des premiers marqueurs
comportementaux du Trouble du spectre de I'autisme (TSA), et soulignent I'importance d’'un dépistage
et d'une intervention tres précoces centrés sur les interactions parents-enfant et sur I'accompagnement
des parents au méme titre que I'enfant [185].

Un autre facteur d’environnement a été incriminé dans la survenue du trouble du spectre de
l'autisme, il s’agit de I'exposition précoce dés les premiers mois de la vie aux écrans et cela
pendant plusieurs heures dans la journée. Ce phénomene a été observé chez de nombreux
patients avec autisme sans qu’une relation de cause a effet nait pu étre prouvée
scientifiquement. Il a été en partie expliqué par le fait que les enfants avec TSA ont un intérét
inhabituel aux aspects sensoriels de I'environnement ce qui les rend vulnérables a un usage
prolongé des écrans [186].

Dans une méta analyse conduite par Liu et al aupres de 197357 enfants dont 4599 étaient
atteints de TSA, les enfants avec TSA étaient exposés durant un temps plus prolongé aux
écrans par rapport aux enfants neurotypiques. Une association potentielle a été discutée entre
I'effet de I'exposition aux écrans sur les enfants TSA et le risque de présenter des symptomes
autistiques en cas d’exposition aux écrans [187]. Par ailleurs, il est admis que I'exposition
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prolongée aux écrans a un effet délétére sur le développement du langage, de la régulation
émotionnelle, de la socialisation et de la concentration chez les tous petits [188]. Ces effets
négatifs sont d’autant plus prononcés en cas d’exposition précoce et intensive [189]. De plus,
une exposition pendant des durées prolongées aux écrans a €té associée a une aggravation
des signes autistiques [190].

En Tunisie, il est courant que des parents, soit par négligence, ignorance ou manque
d’information, autorisent voire mettent a disposition du bébé des écrans (TV, tablette, téléphone)
pour le calmer, le distraire, 'occuper ou méme stimuler ses apprentissages. Certains parents
d’enfants avec autisme décrivent une escalade incontrélable de I'exposition devenant quasi
addictive, alors que d’autres rapportent un intérét marqué du bébé/nourrisson (avec focalisation
de son attention) pour des émissions télévisées infantines comme Dora I'exploratrice ou
TouyourEljenna ou pour des vidéos qu’il va regarder en boucle de longues heures durant. Cet
intérét pour un contenu répétitif et/ou restreint pourrait étre un des signes précoces du trouble
autistique. Il n’est pas exclu également qu’une exposition précoce, excessive et prolongée aux
écrans puissent décompencer des enfants génétiquement a risque de développer un TSA.

GPP 2.10 : Les professionnels doivent étre conscients des effets négatifs de I'exposition aux écrans sur
les enfants avec autisme.

2.4 EXPLORATIONS CHEZ LES ENFANTS ET ADOLESCENTS ATTEINTS DE TSA

Les objectifs des explorations des enfants et adolescents avec TSA visent a détecter une étiologie sous-
jacente, notamment les causes génétiques ou syndromiques, a dépister les comorbidités et a fournir un
conseil génétique adapté a la famille. L'engagement dans la démarche étiologique et la prescription
d’examens paracliniques complémentaires (tests génétiques, imagerie cérébrale par résonance
magnétique, électro-encéphalographie et bilans métaboliques) doivent étre orientés par la clinique et
envisagés aprées avoir évalué le rapport colit-bénéfice pour le patient et sa famille.

L'exploration étiologique ne peut étre initiée qu’aprés que le professionnel ait réalisé une anamnese
complete, exploré les antécédents familiaux (sur au moins trois générations), et effectué un examen
clinigue systématique et détaillé. Il doit prendre en considération les spécificités cliniques du patient et
évaluer les bénéfices des tests par rapport aux enjeux de rendement diagnostique, de colit et de
faisabilité. Un résultat positif a un test génétique peut aider certains parents a dissiper leurs doutes quant
a la cause de l'autisme. L'identification d'une étiologie génétique de l'autisme permet aux parents
d'accéder a des services de soin adaptés a leur enfant, facilite le dépistage des atteintes de systemes
(par exemple, cerveau, coeur et reins dans la sclérose tubéreuse), offre un conseil génétique a la
prochaine grossesse et permet éventuellement d‘identifier les personnes a risque au sein de la famille
[191,192].

Les tests génétiques pour les enfants diagnostiqués avec TSA peuvent étre envisagés. Cette exploration
dépend des caractéristiques cliniques du trouble, de I'histoire familiale et du souhait des parents. Chez
les enfants atteints d'autisme non syndromique et en I'absence d'antécédents familiaux de cette condition,
des tests génétiques peuvent étre proposés pour identifier des variations génétiques susceptibles de
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perturber les genes reconnus comme étant impliqués dans l'autisme. Le spectre phénotypique des
caractéristiques de I'autisme est large et I'on sait qu'il est fortement héréditaire. Les variations génétiques
peuvent étre a I'échelle chromosomique ou génique. Ces variations peuvent étre dues a des variations
du nombre de copies (CNV) (telles que les duplications et les délétions), a des variants nucléotidiques,
ou a des altérations épigénétiques. Ces modificateurs (facteurs qui modulent I'expression des genes)
peuvent altérer les voies de signalisation convergentes et conduire a une formation de circuits neuronaux
altérés. Kreiman et Boles (2020) ont publié un guide pratique contenant des tests génétiques de pointe
pour les enfants atteints de TSA [193]. Etant donné le grand nombre de variants génétiques décrit, il
n'est pas possible de les lister tous ici. Dans une étude tunisienne réalisée sur 98 enfants avec un TSA
suivis au service de pédopsychiatrie de I'HOpital Fattouma Bourguiba de Monastir, des CNV "pathogenes"
ou "probablement pathogénes" ont été détectés chez 11,2 % des patients [194].

En 2013, I'American College of Medical Genetics and Genomics (ACMG) a fourni des recommandations
destinées aux médecins, pour orienter I'évaluation génétique clinique dans le but d'identifier I'étiologie
de l'autisme [195]. Il est important que les parents des enfants atteints d’autisme puissent recevoir des
informations expliquant la corrélation entre la clinique et la variation génétique trouvée a l'issue des tests.
Cela fait partie du conseil post-test et nécessite une étroite collaboration entre le médecin traitant et le
généticien.

Idéalement, des tests génétiques devraient étre recommandés pour tous les enfants atteints d‘autisme car
une étiologie génétique peut étre trouvée dans environ 20 a 30 % des cas en fonction du test utilisé et de
la présentation clinique sous-jacente. Cependant, compte tenu des considérations pratiques de co(it et
de faisabilité, les tests génétiques devraient étre proposés aux individus présentant des signes cliniques
associés (comme une microcéphalie, des crises d'épilepsie, des traits dysmorphiques, des anomalies
congénitales) et/ou des antécédents familiaux suggérant une cause génétique sous-jacente.

Toutefois, une évaluation génétique pour les individus avec un autisme isolé et/ou sans histoire familiale
de TSA peut encore étre discutée et envisagée. Cette exploration trouve son indication dans le cas ou
les parents souhaitent avoir un diagnostic étiologique génétique afin d'évaluer le risque de récidive lors
d'une future grossesse.

GPP 2.11 : Les enfants qui présentent un autisme avec des signes cliniques évoquant une maladie
génétique sous-jacente (comme une microcéphalie, des crises d'épilepsie, des traits dysmorphiques, des
anomalies congénitales ou des antécédents familiaux de troubles du développement) doivent étre
adressés a un généticien clinicien pour confirmation diagnostique et conseil génétique. Parmi les
exemples de maladies ou de syndromes génétiques, on peut citer le syndrome de I'X fragile, le syndrome
d'Angelman, la sclérose tubéreuse, le syndrome de Rett, le syndrome de I'hnamartome PTEN et la trisomie
21.

GPP 2.12 : Les enfants diagnostiqués avec autisme peuvent bénéficier de tests génétiques sur indication
du médecin spécialiste traitant. La discussion sur le choix du ou des test(s) génétique(s) a envisager doit
étre menée par un généticien clinicien.
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24.1 Types de tests génétiques

L'analyse chromosomique sur puce a ADN (ACPA) est le test de premier choix pour déterminer I'étiologie
de l'autisme chez les enfants. L'ACPA utilise des techniques telles que I'hybridation génomique
comparative (CGHarray) ou le polymorphisme de nucléotides uniques (SNParray). L’ACPA permet
d’analyser le génome a la recherche de variations du nombre de copies (CNV) telles que les duplications
ou délétions de genes ou d’'un ensemble de génes. En 2010, I'American Society of Human Genetics
(ASHG) a recommandé I'ACPA pour les tests génétiques chez les personnes avec un retard du
développement non expliqgué, un autisme ou des anomalies congénitales multiples. L’ACPA offre un
rendement diagnostique beaucoup plus élevé (15%-20%) par rapport au caryotype (3%). Il est donc
conseillé d'utiliser I’ACPA plut6t que le caryotype comme test cytogénétique de premiere intention pour
les conditions suscitées. Le caryotype devrait étre réservé aux patients avec des syndromes
chromosomiques évidents (comme la trisomie 21), un historique familial de réarrangements
chromosomiques, ou un historique de fausses couches multiples. Dans le cas ou I'ACPA ne peut pas étre
réalisée, un caryotype sanguin peut étre effectué en premiére intention. Il est essentiel d'expliquer aux
parents les limites de résolution de cette analyse et de souligner qu'un caryotype normal n'exclut pas
une étiologie génétique de I'autisme.

Le rendement diagnostique des tests génétiques pour I'autisme a été de 8 a 21% par le passé, selon les
pratiques de référence et I'expérience des généticiens. Cependant, il a augmenté a plus de 20% avec
I’ACPA pour les enfants présentant un autisme avec les caractéristiques supplémentaires susmentionnées
[195,196].

Lorsqu'un CNV est détecté, un conseil génétique est recommandé, et des échantillons de sang des
parents peuvent étre nécessaires pour déterminer si le CNV est de novo ou hérité.

L'étude moléculaire du syndrome de I’X fragile est indiquée pour confirmer le diagnostic chez tous les
garcons présentant un autisme inexpliqué, avec ou sans signes typiques comme un front proéminent,
une machoire allongée, de grandes oreilles, des testicules volumineux et un retard du développement.
La plupart des cas de I’X fragile sont dus a une expansion d'une répétition trinucléotidique dans le gene
FMR1 sur le chromosome X. L'étude moléculaire de I'X fragile repose sur la quantification des répétitions
de trinucléotides spécifiques dans le gene FMR1 afin de déterminer si ce nombre est associé a la présence
de la maladie. La confirmation moléculaire du syndrome de I’X fragile peut aussi se baser sur I'analyse
du profil de la méthylation du géne FMR1 chez les patients de sexe masculin [139]. Environ 20% des
garcons avec le syndrome de I’X fragile répondent aux critéres diagnostiques de I'autisme [138]. Mais
le rendement diagnostique du test de I’X fragile est d'environ 5% dans une cohorte non sélectionnée de
garcons avec autisme [197]. Bien qu'il n'y ait pas de preuves soutenant la recherche systématique du X
fragile chez les filles avec TSA, il convient de I'envisager chez celles ayant un phénotype évocateur, des
antécédents familiaux de troubles neurodéveloppementaux liés a I'X ou une insuffisance ovarienne
prématurée, une ataxie ou des tremblements chez les apparentés [191].

Lorsque I'anamnese, I'examen physique, I’ACPA et I'étude moléculaire du syndrome de I’X fragile ne
permettent pas d'identifier une étiologie, des techniques telles que les panels de genes ciblés, le
séquencage de I'exome entier (WES) et/ou le séquencage du génome entier (WGS) peut étre envisagé.
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Au Canada, dans un échantillon de 258 enfants présentant un TSA, adressés par des services de pédiatrie
du développement, le rendement diagnostique du WES (8,4%) était comparable a celui de I'ACPA (9,3%).
Un rendement diagnostique combiné de 15,8% a été trouvé chez les enfants ayant bénéficié des deux
tests [198]. En plus du WES ou du WGS, des panels de génes ciblés sont disponibles [199]. Ces panels,
contenant parfois jusqu'a 2000 génes, sont généralement moins coliteux, avec une couverture génétique
élevée, et peuvent étre considérés comme une option avant le WES ou le WGS.

Récemment, des preuves croissantes soutiennent I'utilisation du WES et/ou du WGS comme premier test
génétique pour l'autisme. Une méta-analyse menée par Srivastava et al. (2019) a proposé le WES comme
test de premiére ligne en raison de son rendement diagnostique favorable de 39% pour les troubles
neurodéveloppementaux en général (handicap intellectuel et/ou autisme) et de 16% pour l'autisme
[200]. Arteche-Lopez et al (2021) ont également recommandé le WES, signalant un rendement
diagnostique plus élevé par rapport a I’ACPA et au test de I’X fragile chez les patients ayant un TSA sans
suspicion clinique de I'X fragile [201]. Une recommandation de I'American College of Medical Genetics and
Genomics (ACMG) a été publiée en 2021, proposant le WES ou le WGS comme tests de premiére ou
deuxiéme intention pour les patients avec anomalies congénitales ou troubles du neurodéveloppement.
Bien que l'autisme isolé ne constitue pas une indication a ces tests, les chercheurs soutiennent que le
WES et le WGS devraient avoir une utilité clinique similaire pour I'exploration génétique de cette condition
[202].

A mesure que les colits du WES et du WGS continuent de diminuer & I’échelle mondiale, avec des preuves
croissantes de leurs efficacités dans le diagnostic étiologique de l'autisme, il est possible que ces
techniques remplacent I’'ACPA comme test de premiére intention dans un avenir proche.

Comme les panels de genes, le WES et le WGS sont a I'heure actuelle encore des techniques avancées et
relativement couteuses, leurs indications doivent étre posées par un spécialiste en génétique. Les résultats
doivent étre rendus dans le cadre d’une consultation de génétique, afin de garantir la claire
compréhension des résultats par les parents, d'expliquer les limites de la technique utilisée en cas de
résultats négatifs ou non concluants et de fournir un conseil génétique approprié en cas de résultat
positif. Bien que le WES puisse séquencer pratiquement tous les génes dans un exome, la plupart des
tests commerciaux du WES ne comprennent pas les répétitions trinucléotidigues (comme dans le
syndrome de I’X fragile), ni les anomalies de I'empreintes/méthylations (comme dans le syndrome
d’Angelman et de Prader-Willi).

A signaler qu’en Tunisie, le projet d'un laboratoire national d'analyses génomiques est en cours de mise
en place, et I'étude de sa réalisation est trés avancée a ce jour. Il existe également des plateformes dans
des hopitaux tunisiens qui fonctionneront bientét. Par ailleurs, des laboratoires d’exercice privé pratiquent
certaines analyses génomiques.

En résumé, les rendements diagnostiques attendus dans une évaluation génétique de I'autisme sont les
suivants [191,200]:

e Analyse chromosomique sur puce a ADN (ACPA) : 10%

e Syndrome de I’X fragile : 1-5%

e MECP2 (syndrome de Rett ; 4% des filles)
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e PTEN (syndrome des hamartomes PTEN ; 5% des personnes testées avec des
circonférences craniennes >2,5 écarts types)

e Caryotype : 3%

e WES/WGS : 36% au total pour les troubles neurodéveloppementaux isolés, y compris
I'autisme.

24.2 Autres explorations

L'imagerie par résonance magnétique (IRM) cérébrale peut étre indiquée chez certains enfants avec TSA
présentant des signes de microcéphalie, de macrocéphalie, une épilepsie, un retard psychomoteur, des
signes neurologiques de localisation ou lorsque des anomalies structurelles du cerveau sont suspectées
cliniguement. L'étude spectroscopique peut étre associée a I'IRM en cas de suspicion d’'une maladie du
métabolisme énergétique comme le déficit en créatine et les mitochondriopathies [203]. L'apport de la
spectroscopie, un examen facilement associé lors de la pratique de I'IRM, est significatif dans le
diagnostic des anomalies métaboliques cérébrales associées a I'autisme [204,205]. Néanmoins, I'IRM
cérébrale ne doit pas étre un examen de routine chez tous les enfants avec TSA [206] et ceci en raison
de I'absence d’une seule pathologie spécifique associée a I'autisme et le risque encouru lié a la sédation
nécessaire a la réalisation de I'imagerie. Cette exploration ne doit étre effectuée qu’apres avis spécialisé
par le neurologue pédiatre.

GPP 2.13 : L'imagerie par résonnance magnétique (IRM) cérébrale avec étude spectroscopique ne doit
pas étre un examen de routine en cas de trouble du spectre de l'autisme isolé. Elle doit étre cependant
proposée pour les enfants atteints d’autisme avec une anomalie du périmétre cranien, une régression
psychomotrice ou bien un retard global du développement, une épilepsie ou un signe neurologique de
localisation et ceci en concertation avec un neurologue pédiatre.

La revue systématique de Gurau et al. (2017) a examiné I'utilité de trois méthodes d’analyse des signaux
d’électroencéphalographie (EEG) dans le diagnostic de I'autisme en les subdivisant en trois sous-types :
I'analyse de la connectivité fonctionnelle, I'analyse de la force du spectre et la dynamique de I'information
[207]. La totalité des 40 études de la revue ont identifié des différences significatives entre les individus
avec et sans autisme. Néanmoins, aucune généralisation n’est possible et aucune des méthodes n‘a été
considérée utile comme outil diagnostique du fait de la grande hétérogénéité des résultats.

Ces résultats confirment la présence d'anomalies EEG en cas d’autisme, mais elles restent insuffisantes
pour aider au diagnostic d’une épilepsie. D'autres études ont mis en évidence la forte prévalence de
comorbidité entre I'autisme et I'épilepsie qui est de l'ordre de 12% dans une revue systématique de 74
études [208]. Cette prévalence atteint 50% dans une autre revue de la littérature [209]. Dans une étude
tunisienne de 2020 réalisée aupres de 130 enfants suivis pour épilepsie, 18 enfants avaient un TSA
associé soit une fréquence de 13,07% [210].

Ces données suggérent une physiopathologie et un déterminisme génétique commun entre autisme et
épilepsie. Ainsi, selon une revue systématique récente ayant colligé 53 études, la déficience intellectuelle
associée est un facteur de risque de comorbidité avec I'épilepsie chez un enfant atteint d’autisme [211].

A noter que I'EEG ne doit étre indiqué qu‘aprés un examen neurologique et en concertation avec un
neurologue pédiatre.
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GPP 2.14 : L'électro-encéphalographie (EEG) doit étre proposée chez certains enfants avec trouble du
spectre de I'autisme qui ont des crises épileptiques cliniques authentiques, des manifestations faisant
évoquer des crises épileptiques et/ou une régression cognitive. Cet examen ne devrait étre indiqué
qu’apres un examen neurologique et en concertation avec un neurologue pédiatre.

Plusieurs maladies héréditaires du métabolisme (MHM) sont connues pour étre associées a l'autisme,
avec une prévalence plus élevée dans les pays ayant de forts taux de consanguinité. De plus, certaines
MHM peuvent montrer une amélioration immédiate de leurs symptomes lorsque le traitement est débuté
de facon précoce dans la vie. Des études a grande échelle ont rapporté que les troubles métaboliques
associés a l'autisme sont dans I'absolu relativement rares. Ainsi, '’American College of Medical Genetics
and Genomics et I'American Academy of Paediatrics ne recommandent pas le dépistage métabolique
systématique chez tous les enfants avec TSA, sauf en présence de vomissements cycliques, d'une
microcéphalie, de traits dysmorphiques, d’'une ataxie, d’une épilepsie ou d’une déficience intellectuelle.
Le dépistage des anomalies métaboliques est également recommandé chez les enfants nés dans des
familles avec une forte consanguinité, ou chez ceux n‘ayant pas bénéficié d’'un dépistage néonatal des
anomalies métaboliques. Toutefois pour cette derniere condition, les études de recherche récentes ont
discuté sa pertinence. Ainsi, dans une étude espagnole multicentrique rapportée par Campistol et al.
(2016), 406 patients (4ge moyen : 6,72 ans, écart-type : 4,15) avec autisme non syndromique ont
bénéficié d’'une analyse urinaire dans le but de rechercher des MHM, aprés avoir exclu de I'étude les
individus avec symptomes neurologiques, traits dysmorphiques, et malformations rénales et cardiaques
[212]. Ces auteurs ont trouvé un seul patient avec un trouble du cycle de I'urée et ont conclu que le
dépistage métabolique ne présente pas un bon rapport colit- bénéfice et ne doit pas étre indiqué pour
les cas d’autisme non-syndromique sans signes neurologiques [212].

Une conclusion similaire a été atteinte par Schiff et al (2011) qui ont analysé les résultats du bilan
métabolique fait systématiquement aupres de 275 enfants francais avec autisme non syndromique. Le
bilan métabolique comprenait les mucopolysaccharides urinaires, purines et pyrimidines urinaires,
créatine urinaire et acétate guanidinique, acides organiques urinaires, acides aminés plasmatiques et
urinaires. Seulement deux enfants de cet échantillon ont présenté des perturbations du bilan (excrétion
urinaire de créatine non spécifique, excrétion urinaire de I'acide méthylglutaconique persistante). Ce qui
a amené les auteurs a suggérer que le dépistage systématique des anomalies métaboliques ne contribue
pas au bilan étiologique de I'autisme non syndromique [213].

La prévalence des MHM dépistées dans I'autisme non syndromique ne serait donc pas plus élevée qu’en
population générale (<0,5%). Des explorations métaboliques peuvent étre indiquées chez certains
patients avec TSA mais ne sont pas recommandées de fagon systématique pour tous. Les enfants ayant
certaines caractéristiques cliniques comme une régression, un retard de croissance, des antécédents
familiaux de mort en bas age, un déficit auditif ou visuel et des traits dysmorphiques peuvent avoir un
trouble métabolique associé, ce qui justifie des explorations plus approfondies. Ces enfants doivent étre
évalués par un spécialiste en génétique dans le but d’orienter les investigations. Celles-ci peuvent inclure
les taux d‘acylcarnitine plasmatique, les taux d’acides organiques urinaires et les acides aminés
plasmatiques ainsi que d‘autres tests spécifiques guidés par I'histoire clinique. La pratique systématique
de ces tests n'est pas recommandée devant leur trop faible rendement [212,213].
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En Tunisie, devant la fréquence de la consanguinité [214,215] et l'absence de dépistage systématique
néonatal des maladies métaboliques traitables [216,217], il est judicieux de pratiquer un bilan
métabolique a la recherche des maladies métaboliques traitables en cas de TSA sans étiologie évidente.
Ce bilan comporte : une ammoniémie, un dosage de l'acide urique plasmatique, un test de Guthrie avec
dosage de phénylalanine, une chromatographie des acides aminés, une homocystéinémie, une
chromatographie des acides organiques, un dosage de gaunidinoacétate urinaire et du rapport
créatine/créatinine.

GPP 2.15 : Un bilan métabolique doit étre indiqué chez les enfants avec un trouble du spectre autistique
syndromique avec les caractéristiques cliniques suivantes : particularités morphologiques, ataxie,
microcéphalie, épilepsie, déficience intellectuelle sévere, vomissements cycliques. Si le trouble du spectre
de l'autisme demeure sans étiologie évidente, un bilan métabolique a minima visant les maladies
traitables doit étre indiqué (ammoniémie, acide urique, test de Guthrie avec dosage de phénylalanine,
chromatographie des acides aminés, dosage d’homocystéine, chromatographie des acides organiques,
dosage de gaunidinoacétate urinaire et du rapport créatine/créatinine).

Etant donné I'absence de preuves concluantes établissant un lien entre I'exposition aux métaux lourds
(tels que le mercure, le magnésium et le zinc) et I'autisme, il n'existe aucune preuve justifiant des tests de
routine pour ces métaux quel que soit le milieu (sang, cheveux, urine ou selles) chez les enfants et
adolescents présentant un TSA [177,218].

Voire plus haut GPP 2.7 a 2.9

Actuellement, il n‘existe pas de preuves suffisantes en faveur de I'analyse des matieres fécales a la
recherche d'un profil particulier du microbiote intestinal chez les enfants avec TSA. Bien qu'il y ait de plus
en plus de preuves en faveur d'une altération possible de ce profil chez ces individus, avec de potentielles
implications thérapeutiques, cette exploration reste encore I'objet de recherches et n‘a pas encore
débouché sur des conduites et résultats cliniques significatifs [219,220]. En ce qui concerne les enfants
ayant des symptomes gastro-intestinaux spécifiques, tel que des douleurs abdominales ou une diarrhée,
les explorations doivent étre indiquées selon les recommandations pour les enfants avec symptomes
similaires [221].

GPP 2.16 : L'analyse systématique des matieres fécales a la recherche de levures ou de microbiotes
n‘est pas recommandée chez les enfants avec trouble du spectre de I'autisme.

ABBREVIATIONS

ACMG: American College of Medical Genetics and Genomics ACPA : Analyse chromosomique sur puce a
ADN

ASHG: American Society of Human Genetics CNV : Variations du nombre de copies CGHarray :
Hybridation génomique comparative EEG : Electroencéphalographie

IRM : Imagerie par résonance magnétique MHM : Maladies héréditaires du métabolisme

SNParray : Polymorphisme de nucléotides uniques TSA : Troubles du spectre de I'autisme

WES : Séquencage de I'exome entier WGS : Séquencage du génome entier

INEAS / STPEA — GPC le trouble du spectre de I'autisme chez I'enfant et I'adolescent version 01 page 68



Algorithme Chapitre 2

Examen par un Anamnése négatifs TSA non
généticien clinicien approfondie syndromique
Examen somatique (TSA isolé)

/ \ /-Anomaliedu \ / Particularités \

- Crises

Test génétique selon périmétre cranien épileptiques morphologiques
orientation clinique - Régression cliniques - Ataxie

et disponibilité psychomotrice - Manifestations - Microcéphalie
(ACPA, recherche du - Retard global du évocatrices de - Epilepsie

Syndrome de I'’X développement crises - DI sévere

fragile, WES/WGS, - Epilepsie épileptiques - Vomissements
caryotype, etc.) - Signe neurologique - Régression cycliques

\delocalisation / \ cognitive / \ Consanguinité /

Positif
Autisme IRM cérébrale EEG aprés avis
synfjror'rmlc!u.e avec etud.e d’un neurologue Bilan métabolique 2
Maladie génétique spectroscopique pédiatre
associée ! aprés avis d’un

neurologue
pédiatre

Conseil génétique

et suivi par un
généticien clinicien

1 Principales maladies génétiques associées a 2 Bilan métabolique :
I'autisme : En I'absence d’étiologie évidente, un bilan
+ Syndrome de I'X fragile minimal peut étre réalisé selon 'orientation
* Syndrome d‘Angelman clinique :
* Sclérose tubéreuse de Bourneville - Ammoniémie
* Syndrome de Rett - Acide urigue
* Syndrome des hamartomes PTEN - Test de Guthrie avec dosage de phénylalanine
+ Trisomie 21 - Chromatographie des acides aminés
- Dosage d’homocystéine
- Chromatographie des acides organiques
- Dosage de gaunidinoacétate urinaire et du
rapport créatine/créatinine

INEAS / STPEA — GPC le trouble du spectre de I'autisme chez I'enfant et I'adolescent version 01 page 69



CHAPITRE 3 : INTERVENTION

Un large éventail d'interventions a été congu, développé ou adapté pour les personnes avec TSA. Les
modalités de ces interventions sont en grande partie des approches traditionnelles, définies comme des
pratiques de soins standards fondées sur des données probantes qui ont démontré leur efficacité dans
I'ensemble de la population clinique. Ces interventions peuvent inclure des stratégies ciblant des résultats
spécifiques tels que les compétences de parole et de communication, des programmes thérapeutiques avec
des bases théoriques solides et des approches dont I'objectif est d’agir sur les symptémes fondamentaux
de l'autisme. Les approches nouvelles ou non traditionnelles qui peuvent ou non améliorer les résultats dans
le fonctionnement général des individus (avec ou sans autisme) sont examinées dans le cadre d'approches
complémentaires ou alternatives.

Les objectifs de lintervention sont de promouvoir la santé et le bien-étre de I'enfant, d'améliorer les
compétences émergentes, de minimiser les retards de développement, de remédier aux incapacités, de
prévenir la détérioration fonctionnelle et de promouvoir le réle parental adaptatif et le fonctionnement familial
global. Ces objectifs sont atteints en offrant aux enfants des services d'intervention individualisés en matiére
de développement, d'éducation et de comportement ainsi qu’un soutien planifié conjointement a leur famille
[222-226]. Il peut s'agir d'activités centrées sur I'enfant ou sur les parents. L'intervention devrait étre dans
les meilleurs des cas individualisée et une combinaison de différentes méthodes peut étre utilisée.
L'efficacité et la sécurité de toute intervention doivent étre validées par des recherches bien menées.

L'intervention doit étre planifiée et congue de maniéere collaborative entre les professionnels, les parents et/ou
leurs substituts. Il est souvent utile d’impliquer I'enfant, dans la mesure du possible dans le processus de
prise de décision et d’élaboration des objectifs de l'intervention.

Les compétences peuvent étre développées et mises en pratique dans différents contextes, par exemple, par
le biais de programmes individualisés dans les centres spécialisés ou a domicile ou par des interventions
parentales en milieu intrafamilial. L'intervention peut étre assurée par différents professionnels qualifiés,
ayant une formation pertinente et adéquate ainsi qu’une expertise clinique.

La communication et le partenariat continu entre les professionnels soutenant I'enfant avec autisme revétent
une importance cruciale. En effet, psychologues, enseignants, thérapeutes et parents ont chacun un role
distinct a jouer dans la promotion des compétences de communication sociale. Bien que les psychologues
et les thérapeutes soient en mesure de réaliser des évaluations formelles et de concevoir des objectifs
d'intervention, ces derniers doivent étre élaborés de maniére holistique en tenant compte des observations
et des retours des enseignants et des parents (ou substituts). Les compétences enseignées lors des séances
d'intervention formelles doivent étre pratiquées et généralisées dans le cadre quotidien, au-dela des
environnements cliniques. Il est crucial de formuler un plan individualisé, avec la contribution d'une variété
de spécialistes, adapté aux besoins de I'enfant selon les phases de son développement. L'évaluation des
résultats thérapeutiques est également un élément central et une responsabilité dans toute pratique
clinique.

Les modalités d'intervention suivantes examinées dans ce chapitre se réferent au type d‘approche
d'intervention et non a un programme spécifique. Elles sont axées sur I'enfant, indépendamment des
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contextes de mise en ceuvre, et peuvent cibler les symptémes cardinaux de l'autisme. Les approches
fondées sur la médiation par les parents ou les aidants sont développées séparément (voir le chapitre 9 :
Soutien aux donneurs de soins et aux familles), car il s'agit de méthodes non normalisées qui impliquent
habituellement la formation et I'acquisition de compétences de la part de professionnels non médicaux qui
soutiennent I'enfant atteint du spectre autistique.

3.1 LA COMMUNICATION ALTERNATIVE AUGMENTEE (CAA)

La communication alternative augmentée (CAA) fait référence a toutes les manieres adoptées par une
personne pour communiquer autrement que par la parole. La CAA s'applique a tout age, chez des personnes
ayant des problémes d'élocution ou des compétences linguistiques trés limitées. « Augmenté » signifie
ajouter au discours de quelgu’un. « Alternatif » a utiliser au lieu de parler (a la place de la parole). Certaines
personnes peuvent bénéficier de la CAA tout au long de leur vie. D'autres peuvent utiliser la CAA seulement
pendant une courte période, comme lorsqu’ils subissent une intervention chirurgicale qui entrave la parole.
Il existe de nombreux types de CAA. Certaines méthodes, sont des options sans technologie, incluant les
gestes et les expressions faciales, I'écriture, le dessin, I'orthographe des mots par le pointage du doigt des
lettres et des photos, des images ou des mots écrits. Les options de haute technologie incluent des techniques
comme |utilisation d’'une application sur un iPad ou une tablette pour communiquer et utiliser un ordinateur
avec une « voix », appelé appareil générateur de parole [227]. Ces informations sont disponibles sur le site
suivant : Assistive Technology-Disability Support | Enabling Guide. De nouvelles preuves suggérent que
I'utilisation de la CAA peut conduire a des améliorations de la communication et, dans certains cas, des
améliorations du comportement, de I'attention conjointe et des aptitudes au jeu pour les enfants et les
adolescents avec TSA [228,229]. Bien qu'il n'y ait pas suffisamment de recherches sur I'efficacité de la CAA
comme outil pour améliorer la parole, les études ont montré que cette intervention n'entrave pas
I'émergence et le développement du discours. Des recherches plus rigoureuses sont toutefois nécessaires
dans le domaine de la CAA.

En Tunisie, NaTech : https://natech.app/fr/ est une application tunisienne mobile innovante, congue pour
les enfants avec TSA non verbaux ou ayant un langage verbal limité. Disponible sur smartphones et tablettes,
elle s'appuie sur le systeme de communication alternative pour permettre aux enfants de communiquer et
d'exprimer leurs besoins par le biais d'images plutdt que par des mots. Cette application offre une grande
accessibilité et portabilité, facilitant la communication dans divers contextes et environnements, tels que la
maison, I'école ou lors de déplacements. Avec plus de 480 items, NaTech propose une variété d'images et
de catégories prédéfinies, permettant aux enfants de sélectionner des images pour exprimer leurs besoins
et leurs préférences. Elle inclut des fonctionnalités interactives et réactives, comme des mini-jeux
encourageant des compétences telles que le pointage et la catégorisation. NaTech est hautement
personnalisable, permettant aux utilisateurs, parents ou professionnels d'ajouter leurs propres images et de
les adapter aux besoins de I'enfant.

R 3.1 : La Communication Alternative Augmentée (CAA), peut étre utilisée pour les enfants et adolescents
avec trouble du spectre de l'autisme pour soutenir la communication dans ses aspects liés a la
compréhension et I'expression. La CAA doit étre adaptée aux besoins de chaque individu, son mode de
communication, ses préférences et son environnement.

INEAS / STPEA — GPC le trouble du spectre de I'autisme chez I'enfant et I'adolescent version 01 page 71



https://natech.app/fr/

3.2 LES INTERVENTIONS AXEES SUR LA COMMUNICATION

3.2.1 Entrainement aux Réponses Pivots (Pivotal Response Training PRT)

Il s'agit d'une approche d'intervention globale initiée par I'enfant, dérivée de I'Analyse Comportementale
Appliquée (ABA) [230]. Elle couvre a la fois des approches d'intervention comportementale et
développementale naturalistes basées sur la communication. La motivation de I'enfant est centrale dans la
PRT pour promouvoir |'apprentissage des compétences de communication et des comportements sociaux
fonctionnels, intégrés dans I'environnement naturel de I'enfant. L'intérét est de varier les taches en tenant
compte des choix de I'enfant et de le renforcer positivement a la fin. La PRT est adaptée aux objectifs,
besoins et routines individuels de I'enfant, impliquant l'intervention active des membres de la famille et des
proches afin d'améliorer la communication, les comportements et les compétences sociales. Des recherches
issues d'essais cliniques randomisés (RCT) ont montré des améliorations significatives dans le langage
expressif et linitiation sociale, mais des résultats mitigés dans les compétences de langage réceptif
(compréhension) [231-233]. A noter qu’aucun effet indésirable ou risque de préjudice n'a été signalé lors
de cette intervention. Une recherche menée par Pacia et al. (2022) a conclu que la PRT médiée par les
parents est une pratique fondée sur des preuves et pourrait étre recommandée pour améliorer le langage
et la communication sociale [233]. Cependant, la certitude des preuves avancées était limitée en raison de
I'incohérence et I'imprécision des résultats. D’autres recherches de haute qualité sont nécessaires pour
confirmer son efficacité.

En Tunisie, bien que de nombreux professionnels proposent des thérapies basées sur I'Analyse
Comportementale Appliquée, la PRT qui est centrée essentiellement sur la motivation de I'enfant, nécessite
des formations et des qualifications spécifiques qui restent peu disponibles.

3.2.2 La rééducation orthophonique

La rééducation orthophonique inclut des pratiques qui soutiennent la production du langage telles que la
modélisation, les incitations, le renforcement différé et les supports visuels. La rééducation orthophonique
n‘est pas une intervention abordée dans les revues systématiques [234]. Selon certains auteurs,
I'entrainement a la parole devrait étre fourni par les personnes (professionnels, parents/aidants) les plus
susceptibles d’‘obtenir desaméliorations significatives et durables dans les domaines de I'apprentissage, la
communication et le bien étre [235]. L'implication des parents et/ou leurs substituts a montré des effets
thérapeutiques notables sur le langage expressif (langage parlé) dans d’autres études [236]. Cependant,
les recherches sur I'amélioration des compétences de communication ont rapporté des résultats mitigés,
positifs ou nuls. Les pratiques de rééducation orthophonique peuvent étre recommandées pour soutenir le
développement du langage expressif chez les enfants autistes. Leur mise en ceuvre doit impliquer a la fois
les professionnels et les aidants afin d’optimiser I'amélioration du langage et des effets thérapeutiques.

La rééducation orthophonique se focalise sur plusieurs objectifs [227] :
1. Le développement des compétences de communication verbale et non verbale :
e Communication verbale : pour améliorer I'articulation, la phonologie, le vocabulaire, la
syntaxe, la prosodie et la narration.
e Communication non verbale : pour améliorer le regard, le pointage, etc.
2. Le renforcement des compétences sociales et pragmatiques :
e Interaction sociale : pour améliorer les compétences d'interaction sociale, telles que
l'initiation, I'attention conjointe et le maintien des échanges verbaux, la compréhension et
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I'utilisation de signaux sociaux, et I'engagement dans des jeux et activités de groupe.

e Pragmatique : pour développer la capacité a utiliser le langage de maniere appropriée dans
différents contextes sociaux, y compris la compréhension des intentions communicatives des
autres et I'adaptation du langage en fonction du récepteur et du contexte.

3. Les interventions pour l'oralité, les troubles de la déglutition et la sélectivité alimentaire :

e Oralité : pour améliorer la motricité buccale, la coordination des mouvements de la bouche
et la sensibilité orale afin de faciliter I'alimentation et la parole.

e Troubles de la déglutition : par des interventions précédées par des évaluations afin d'aider
les enfants rencontrant des difficultés a avaler. Notamment par le biais d’exercices de
renforcement musculaire.

e Sélectivité alimentaire : par des stratégies pour introduire de nouveaux aliments et élargir
les choix alimentaires, en utilisant des techniques de désensibilisation et de renforcement
positif [237].

4. L'amélioration des compétences en langage écrit :

e Lecture : par des interventions visant a développer la reconnaissance des mots, la
compréhension lors de la lecture et les compétences en décodage.

e Ecriture : par des exercices visant & améliorer la capacité a écrire des lettres, des mots, des
phrases et des textes.

En Tunisie, la plupart des enfants avec TSA bénéficient de séances de rééducation orthophonique
dispensées soit dans les services hospitaliers spécialisés (pédopsychiatrie, neurologie pédiatrique, ORL), soit
dans les structures de premiére ligne (Unités Régionales de Réhabilitation), soit dans les structures de libre
pratique (centres spécialisés, cabinets d’orthophonie d’exercice privé).

3.2.3 Interventions portant sur la prosodie du discours

Les enfants avec TSA qui sont verbaux peuvent avoir une prosodie anormale du discours, ce qui impacte
leurs interactions sociales. Les interventions se basent sur des pratiques fondées sur des preuves établies
(telles que la modélisation par vidéo, l'intervention basée sur les antécédents, l'incitation/instruction, le
renforcement). Elles ciblent la prosodie anormale dans l'intonation globale, I'intonation affective, I'accent
expressif (qui permet d'insister sur un élément particulier et, par le fait méme d’orienter I'interprétation du
discours), la hauteur, le débit de parole et I'intensité. Une revue systématique d'études cas- témoin et de
groupes a montré une amélioration modérée a importante de la prosodie, avec des effets plus importants sur
I'intensité et l'intonation globale. Les échantillons de ces études sont inhomogénes avec toutefois une
surreprésentation d’enfants avec TSA verbaux. Cependant, ces études étaient majoritairement de faible
qualité, rendant difficile de statuer sur l'efficacité de ces techniques [238]. Peu de preuves pour les
interventions basées sur le discours sont établies actuellement. L'utilisation de techniques ciblant la prosodie
serait plus efficace que d‘autres techniques pour les sujets dont les schémas prosodiques constituent une
barriere a la communication.

R 3.2 : Les interventions basées sur la communication (rééducation orthophonique, entrainement aux
réponses pivots), peuvent étre utilisées chez les enfants et les adolescents avec trouble du spectre autistique
car elles permettent d'améliorer les résultats en matiere de communication sociale (y compris I'attention
conjointe, I'engagement social et l'initiation) et peuvent améliorer le langage réceptif, le langage expressif
et la prosodie de la parole.
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3.24 Formation a la Communication Fonctionnelle (Functional Communication
Training FCT)

Il sagit d’'un ensemble de pratiques qui ont pour but de remplacer un comportement problématique ayant
une fonction de communication par des comportements ou compétences de communication plus appropriés
et efficaces. Une évaluation fonctionnelle du comportement est réalisée pour identifier la fonction d’un
comportement problématique ou interférant, suivie de I'enseignement d'une compétence de communication
appropriée qui peut remplir le méme role. La FCT inclut souvent un renforcement différé dans lequel une
réponse alternative est enseignée, produisant le méme renforcement que le comportement problématique.
Le comportement problématique est généralement placé en extinction. La réponse alternative est une forme
de communication reconnaissable, par exemple, une vocalisation, un signe manuel ou le Picture Exchange
Communication System® (PECS) [234].

Concernant la communication sociale et la communication globale, deux revues systématiques ont rapporté
des effets positifs de la FCT, mais leur niveau de preuve était faible [239]. Aucune preuve n‘a été rapportée
pour le langage réceptif et expressif. La FCT a été identifiée comme une intervention émergente (quelques
preuves positives mais insuffisantes pour la qualifier d’intervention fondée sur des preuves) par le National
Standards Project [239].

En Tunisie, la Picture Exchange Communication System (PECS) est la technique la plus utilisée par les
intervenants.

3.3 INTERVENTIONS DEVELOPPEMENTALES

Elles se réferent a un ensemble de pratiques basées sur la théorie constructiviste de I'apprentissage. Cette
approche met I'accent sur I'amélioration de la synchronie entre I'enfant et I'adulte, la réciprocité ainsi que
sur l'interaction parent-enfant, afin de remédier aux difficultés dans les interactions sociales. L'intervention
est généralement dirigée par I'enfant et mise en ceuvre selon la séquence de son développement. Parmi les
exemples de pratiques d'intervention développementale, citons par exemple le « Developmental Individual-
Difference Relationship-Based/Floortime » (DIR/Floortime).

Une revue de la littérature a montré un niveau modéré de preuves évaluant l'efficacité des interventions
développementales [240]. Les résultats des méta-analyses et des revues systématiques disponibles
montrent des résultats relativement cohérents en ce qui concerne l'intensité et les domaines d'amélioration
observés. Les interventions développementales ont des effets modérés a importants sur I'amélioration des
interactions sociales et de la communication sociale. Une méta-analyse a par contre rapporté des effets
mineurs sur les signes cardinaux de I'autisme [241]. Aucun effet n'a été constaté sur la communication et
les compétences motrices. Le niveau de preuves disponibles sur I'effet des interventions développementales
reste potentiellement menacé par un risque élevé de biais d'attrition et le nombre réduit d'études évaluant
les résultats a long terme. De plus, une grande partie de la littérature récente sur les interventions
développementales se compose d'études examinant les effets de celles les mieux connues comme la
DIR/Floortime. Par ailleurs, les résultats des interventions développementales sont probablement éclipsés
par l'effet d'autres techniques pratiquées simultanément. Ainsi, des études de meilleure qualité sont
nécessaires pour évaluer les effets de toutes les pratiques d'intervention développementale utilisées.

En Tunisie, le service de pédopsychiatrie de I'HOpital Razi a Tunis, a dés 1992 introduit le Floortime associé
a dautres pratiques de jeux et de balnéothérapie. Des séances de groupe bihebdomadaires étaient
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organisées, destinées a des enfants en age préscolaire avec TSA. Un temps d’accompagnement des parents
était également proposé afin de les initier a poursuivre les apprentissages développementaux en
écologique, a raison d’'une réunion mensuelle. Le service de pédopsychiatrie de Monastir a quant a lui,
introduit le Floortime en 2003 en collaboration avec un centre spécialisé dans la prise en charge des TSA ;
« Les colombes » [242]. L'intervention consistait a organiser des séances de groupe hebdomadaires de 60
minutes chacune. Chaque séance comportait deux temps : un temps « agité » (jets de peluches,
percussion, jeux de ballon etc.) alternant avec un temps « calme » (puzzles, lego, traversée d’'un pont
de chaises, balancement doux d'un enfant couché dans un drap, circulation de ballon ou petites voitures
entre personnes assises en cercle, etc.). Un travail avec les parents a également été mené. Une premiére
réunion permettait de leur expliquer le principe de cette approche et solliciter la continuation du travail a
domicile puis une réunion de suivi a été organisée tous les trois mois. Au bout de quelques séances, les
parents étaient autorisés a assister aux séances afin de reproduire les activités en écologique.

R 3.3 : Les interventions développementales (mises en ceuvre selon une séquence développementale et
axées sur le soutien de I'apprentissage des compétences des enfants par le biais d'interactions avec d'autres
personnes, en particulier les parents ou substituts), peuvent étre utilisées pour les enfants et adolescents
avec trouble du spectre de l'autisme afin d'améliorer les difficultés en communication et en interaction
sociale.

3.4 INTERVENTION COMPORTEMENTALE INTENSIVE PRECOCE (ICIP)

Cette intervention représente une catégorie de techniques ou des procédures basées sur les principes de
I'analyse du comportement, sont utilisées pour aider une personne a acquérir de nouvelles compétences ou
a réduire l'occurrence de comportements déviants spécifiques. Ces approches comprennent généralement
des techniques telles que les essais intégrés a l'activité, le renforcement différé, I'apprentissage par essai,
l'instruction incidente, I'encouragement, etc. Il s'agit d'une approche d'intervention précoce parmi les plus
étudiées. Les recherches suggerent que I'ICIP est une intervention utile pour soutenir le développement
[243,244]. 1l existe des preuves faibles a modérées indiquant que lorsqu'elle est mise en ceuvre par des
professionnels qualifiés et avec une intensité suffisante, les enfants peuvent progresser dans plusieurs
domaines du développement. Cependant, d'autres recherches indiquent que I'ICIP ne semble pas avoir
d'effet sur l'amélioration des symptomes cardinaux de l'autisme. Il est généralement proposé que
I'intervention soit intense et réguliére, mais il existe actuellement des preuves limitées concernant l'intensité
optimale nécessaire et les caractéristiques des répondeurs positifs. Il convient également de noter que
certains membres de la communauté autiste ont remis en question I'éthique de I'ICIP, étant donné que les
premiéres versions de cette intervention comportaient des procédures de traitement aversives [245].
Cependant, I'ICIP continue d'évoluer et les procédures aversives sont de plus en plus réduites.

En Tunisie, on ne dispose pas encore de formation certifiante en cette intervention, bien que quelques
professionnels utilisent des techniques qui s’en inspirent. Il serait bénéfique de programmer et de faciliter
I'acces a ces formations afin d'enrichir I'arsenal interventionnel dans le TSA.

R 3.4 : L'Intervention Comportementale Précoce Intensive (ICIP) peut étre considérée comme une
technique qui améliore le développement des compétences adaptatives et des capacités cognitives chez les
enfants avec trouble du spectre autistique. Elle doit étre mise en ceuvre par des professionnels qualifiés et
avec une intensité suffisante. Elle doit étre basée sur les objectifs préétablis pour I'enfant et la famille.
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3.5 THERAPIE DE REGULATION EMOTIONNELLE (TRE)

Elle impligue des modalités congues pour enseigner la reconnaissance, la perception, la régulation et la
gestion des émotions. Elle englobe diverses méthodes et un matériel spécifique, tels que des programmes
informatiques ou des applications, des vidéos et des jeux. Citons comme exemples le programme « Social
Communication, Emotion Regulation, Transactional Support (SCERTS) », le programme « Let's Face It ! »
et des interventions basées sur la technologie comme le « DVD Transporters ».

Des preuves émergentes et prometteuses existent selon lesquelles une forme de TRE peut avoir un impact
positif sur quelques symptomes de I'autisme tels que les compétences de communication sociale [246,247].
Aucun effet n'a été signalé sur I'amélioration des signes cardinaux de I'autisme, des domaines cognitifs, des
compétences ludiques, des comportements difficiles et des comportements adaptatifs dans d’autres travaux
[248,249]. La qualité des études reste faible et n'a pas abouti a un consensus général. L'efficacité de la TRE
sur les compétences émotionnelles dépend de la modalité de TRE adoptée, ainsi que de la méthode de
diffusion du programme. A noter qu‘a I'heure actuelle il n’existe pas de programmes standardisés structurant
ces techniques malgré le fait qu'elles se basent sur les théories d'apprentissage émotionnel [250]. Par
conséquent, ceci limite la qualité des preuves scientifiques. La généralisation des améliorations rapportées
aux contextes sociaux écologiques est en outre difficile a prouver du fait de la taille limitée de certains
échantillons et des incohérences méthodologiques [251]. Des recherches supplémentaires évaluant
I'efficacité de chacun de ces programmes sont nécessaires.

En Tunisie, on ne dispose pas encore de formation certifiante en cette intervention. Cependant, un
programme ciblant spécifiquement I'apprentissage des émotions et de leur gestion par le biais d’un support
ludique « le jeu Feelings » est en cours d'implémentation au service de pédopsychiatrie de I'Hopital Razi a
Tunis. Cet outil a été utilisé dans certains modules du programme PEERS (Programme d’Entrainement et
d’Enrichissement des Relations Sociales) et dans certaines sessions du programme NEAR
(Neuropsychological and Educational Approach to Remediation) enrichi destiné aux adolescents verbaux
avec TSA avec des résultats prometteurs [252—-254]. Certains professionnels ont également recours a la
thérapie comportementale, cognitive et émotionnelle (TCCE) dans leurs pratiques de gestion des émotions
en utilisant des supports ludiques adaptés a I'age et au niveau de compréhension des enfants avec TSA. Il
serait bénéfique de faciliter 'acces a ces formations afin d’enrichir I'arsenal interventionnel destiné aux
patients avec TSA.

R 3.5 : La thérapie de régulation émotionnelle (TRE) implique des modalités de traitement (programmes
informatiques, vidéos, jeux) pour enseigner la reconnaissance, la perception et la gestion des émotions chez
les enfants et les adolescents avec trouble du spectre autistique, en utilisant une approche pragmatique
sociale. Une intervention basée sur la TRE peut étre considérée comme une thérapie qui améliore la
reconnaissance des émotions et les compétences socio-communicatives chez les enfants et les adolescents
avec trouble du spectre autistique.

3.6 INTERVENTIONS DEVELOPPEMENTALES NATURALISTES ET COMPORTEMENTALES (IDNC)
Cette catégorie d'interventions fait référence a des pratiques qui integrent les théories du comportement et
du développement. Elles sont basées sur des principes comportementaux et sont appliquées afin d'améliorer
les interactions adultes-enfants en tenant compte du niveau de développement de l'enfant. Les
apprentissages se font par le biais du jeu et d’activités de routine dans un contexte écologique pour faconner
les comportements [255]. Les IDNC se basent sur les principes suivants : (1) Les compétences sont apprises
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selon les séquences développementales, (2) Les interventions ciblent les compétences a travers les
domaines du développement, (3) Les interventions ont pour objectif I'€mergence de I'engagement social et
de l'interaction, (4) Les principes comportementaux visent I'apprentissage de nouvelles compétences.

Les IDNC communément étudiées comprennent les programmes d'intervention incluant les parents et
aidants dans les centres spécialisés : le Modéle de Denver et sa variante d‘intervention précoce (Early Start
Denver Model, ESDM) [256,257], le Projet d'Interaction Sociale Précoce (ESI), le SCERTS [258], le
programme de formation des parents Focus, le Programme de Blocs de Construction a Domicile, ImPACT
en ligne, la Synchronie Interpersonnelle, I'attention conjointe, le Jeu Symbolique, I'Engagement et la
Régulation (JASPER) [259], la thérapie du mouvement créatif, l'intervention sur I'engagement conjugal, le
Programme d'Expériences d'Apprentissage Alternatives (PEAA), le Modéle de Denver pour les parents en
intervention précoce (P-ESDM), la Thérapie de Renforcement des Parents (PRT), I'Entrainement a I'Imitation
Réciproque (RIT) [260] et les ABCs Sociaux [261].

Un grand nombre d'études ont évalué I'efficacité des IDNC. Cependant, en raison de la variabilité entre les
pratiques d'intervention et les résultats, une grande proportion de la littérature actuelle se compose d'études
ayant porté sur les résultats quantifiables de ces techniques. Les méta-analyses disponibles ainsi que les
revues systématiques montrent des résultats relativement cohérents en ce qui concerne le degré et les
domaines d'amélioration [241]. Les IDNC dans I'ensemble ont des effets modérés a importants sur la
réduction des difficultés de communication sociale, I'amélioration du langage, des compétences cognitives et
du jeu. Il est a noter que les preuves actuellement disponibles sur leurs effets peuvent étre potentiellement
compromise par un risque élevé de biais de détection et un effet relativement faible sur I’évolution a long
terme.

Les études ayant évalué la relation entre l'intensité de l'intervention et I'effet thérapeutique, n‘ont pas montré
une amélioration de l'efficacité des IDNC. Tiede et Walton (2019) ont constaté que lintensité de ces
interventions n‘a d’effet que sur l'attention conjointe, mais pas sur la communication sociale, le langage, la
cognition, le jeu et les comportements adaptatifs [262]. La revue de Crank et al. (2021) a également indiqué
que les effets des IDNC ne différaient pas significativement selon des facteurs tels que les caractéristiques
des participants ou de l'intervention, I'intensité de l'intervention et le type d'intervenants [263].

En Tunisie, on ne dispose pas encore de formations certifiantes pour ce panel de techniques, bien que
quelques professionnels utilisent des méthodes telles que le Denver et 'ESDM ou des techniques qui s’en
inspirent. En 2022, le service de pédopsychiatrie de I'hOpital Razi a formé des membres de son équipe et de
celle du centre pour enfants TSA de Sidi Hassine (Tunis) afin dappliquer et de diffuser I'ESDM, en
collaboration avec une équipe Lyonnaise qui détient la compétence dans cette technique. Il serait bénéfique
de poursuivre des expériences similaires de formation afin d’enrichir I'arsenal interventionnel dans le TSA.

R 3.6 : Les Interventions Développementales Naturalistes et Comportementales (IDNC) qui sont des
pratiques d'intervention intégrant les théories comportementales et développementales (qui sont
dispensées dans des environnements naturels et qui utilisent des stratégies centrées sur I'enfant et basées
sur sa motivation pour enseigner des compétences appropriées au développement dans le contexte du jeu
et des activités de routine), peuvent étre proposées aux enfants avec trouble du spectre autistique afin
d'améliorer les compétences en communication sociale, en langage, dans les domaines de la cognition et
du jeu.
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3.7 INTERVENTIONS AXEES SUR LE JEU

Le jeu est souvent considéré comme un contexte naturaliste et engageant pour enseigner des compétences
sociales essentielles. Les interventions axées sur le jeu peuvent comprendre des jeux génériques (ensemble
de regles de jeu pouvant s'adapter a différentes manieres de jouer) comportant une variété de matériaux tels
des jouets et des activités, ou des programmes structurés, ciblant généralement les compétences de jeu et
de communication sociale. L'intervention basée sur le jeu peut avoir des avantages en offrant des possibilités
d’apprentissage et un engagement approprié pour ces enfants, méme si elles n‘ont pas d’impact direct sur
les symptomes cardinaux de I'autisme. Les interventions axées sur le jeu visent a soutenir 'apprentissage
des enfants par le biais d'interactions avec les pairs. Ces interventions ciblent des compétences qui sont
retardées ou non apparentes, mais qui sont considérées comme essentielles a I'apprentissage. Ces habiletés
comprennent l'initiation d'interactions et le partage d'intérét (par exemple, utilisation de gestes, attention
conjointe), lI'observation et l'imitation du comportement des autres, ainsi que d'autres apprentissages
comme attendre son tour dans une séquence de jeu ou engager les premieres conversations [248]. Les
interventions axées sur le jeu sont sécures étant donné qu'elles sont naturalistes et font partie du processus
de développement, offrant des possibilités et des contextes idéaux pour I'engagement des parents et des
pairs. La thérapie par le jeu, d’autre part, est une approche non directive permettant de remédier aux
problémes émotionnels et comportementaux chez ces enfants.

Ily a peu d'études examinant l'efficacité de cette thérapie chez les enfants et les adolescents avec TSA. Alors
que certaines études ont montré des résultats encourageants tels que I'amélioration des compétences
sociales, de communication et de jeu, il n‘existe pas a I'heure actuelle suffisamment de preuves pour
conclure a leur caractére généralisable et reproductible. Une méta-analyse a étudié l'efficacité de ces
interventions sur les compétences de jeu des enfants atteints d’autisme (agés de 2 a 12 ans) [264]. Elle a
colligé dix-neuf études comprenant l'intervention générique dans le jeu, JASPER, Lego therapy, Social
stories, les approches comportementales, Peer Training, Teacher Training, SENSE Theatre principles, video
modeling. Les études comprenaient 11 analyses pré-post au sein des groupes d‘intervention et huit analyses
entre les groupes. Les résultats ont indiqué un effet combiné positif, mais le format et le contexte de
I'intervention n'étaient pas liés aux effets sur le jeu. Les interventions axées sur I'enfant étaient associées a
une amélioration des habiletés de jeu chez I'enfant par rapport aux interventions axées sur les parents, les
pairs ou les enseignants. Aucun effet direct n‘a été signalé sur les principaux symptomes de l'autisme. Des
études plus rigoureuses sont nécessaires pour établir la cohérence des preuves, en particulier en termes de
modalité de traitement, de rythme d'intervention et de mode d'application. Des études examinant I'efficacité
de ces interventions sur le long terme sont nécessaires pour évaluer la durabilité des effets.

En Tunisie, ces techniques sont utilisées couramment par les professionnels et les parents. Elles offrent un
cadre écologique encourageant la spontanéité et la motivation des enfants avec TSA. Leurs efficacités n‘a
toutefois pas fait 'objet d’études de recherche.

R 3.7 : L'intervention basée sur le jeu peut comprendre I'utilisation d’'une variété de matériel comme des jeux,
des jouets et des activités pour promouvoir les habiletés de jeu et de communication sociale, tandis que la
thérapie par le jeu est une approche non directive qui vise a remédier aux problemes émotionnels et
comportementaux. Ces approches peuvent étre utilisées chez les enfants avec trouble du spectre autistique
pour améliorer le langage, I'attention conjointe et les compétences d’engagement social, en particulier pour
ceux agés de moins de 12 ans.
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3.8 INTERVENTIONS SENSORIELLES

3.8.1 Thérapie d’intégration sensorielle

La thérapie d'intégration sensorielle, pratiquée principalement par des ergothérapeutes et des
psychomotriciens, impliquant des éléments tels que décrits par Ayres, est basée sur les principes des
neurosciences. Elle comprend a la fois un cadre théorique et des recommandations de pratique congues
pour aborder les difficultés de traitement sensoriel et pour soutenir I'apprentissage et la participation sociale
des enfants [265,266]. Les professionnels utilisent des actions dirigées par I'enfant pour l'inciter a participer
activement a des activités sensorielles et a produire des réponses adaptatives. La thérapie d'intégration
sensorielle est proposée dans un espace professionnel sensori-moteur qui propose des stimulations tactiles,
proprioceptives et vestibulaires enrichies. Les parents sont d'importants collaborateurs et participent
souvent a I'établissement des objectifs, a la planification du traitement et au processus d’évaluation.

Les données probantes de cing études contr6lées randomisées et d'une étude quasi- expérimentale
indiquent une certitude modérée a élevée de I'amélioration de I'adaptation et de l'interaction sociale, apres
la thérapie d'intégration sensorielle [267-272].

En Tunisie, il n'existe pas de formation certifiante en cette approche. Toutefois, des variantes de cette
technique sont appliquées dans quelques centres spécialisés de libre pratique, par les ergothérapeutes et
les psychomotriciens.

R 3.8 : La thérapie d'intégration sensorielle comportant des éléments décrits par Ayres peut étre
recommandée comme intervention thérapeutique chez les enfants avec trouble du spectre de I'autisme,
agés de 3 a 12 ans afin d’'améliorer la communication sociale et la participation fonctionnelle.

3.8.2 Modifications sensorielles de I'environnement et stratégies de modulation
sensorielle

Il est estimé que la majorité des enfants et des adolescents avec TSA rencontrent fréquemment des
difficultés liées au traitement sensoriel. Ces derniers éprouvent soit une aversion pour certains stimuli
sensoriels ou au contraire ils les recherchent de maniére excessive (voir le chapitre 7 : Conditions co-
occurrentes dans l'autisme). Les enfants ayant des besoins sensoriels spécifiques peuvent bénéficier de la
modification de I'environnement sensoriel et de I'utilisation de stratégies de modulation sensorielle. Les
exemples comprennent |'utilisation des environnements multi sensoriels, les « Snoezelen rooms », la mise
en place d'un régime sensoriel adapté « Sensory diet ». Le recours aux jouets Fidget est souvent
recommandé pour améliorer |'attention et les performances des éléves TSA en classe.

De plus en plus de données probantes issues de la recherche sur les modifications sensorielles de
I'environnement et I'utilisation de stratégies de modulation sensorielle sont devenues disponibles au cours
des dix derniéres années, y compris des revues systématiques et des ECR [273-275]. Le recours a de telles
interventions a montré un certain bénéfice avec une réduction des comportements aversifs et une
amélioration de la capacité d'autorégulation [273-275]. Toutefois, ces résultats étaient limités par
I'nétérogénéité des populations étudiées, le type d'intervention utilisée, la non concordance dans les résultats
obtenus, la petite taille des échantillons et le manque de données a long terme [273-275] Il convient de
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noter que bon nombre de limites sont inhérentes a l'intervention effectuée et a la population étudiée. Il ne
faut donc pas s’attendre a ce que davantage d’études améliorent la généralisation des résultats.

Le risque de préjudice lié a I'utilisation de stratégies de modification de I'environnement et d’autorégulation
sensorielle étant faible, la tendance vers des résultats positifs statistiquement significatifs encourage
I'utilisation de ces techniques pour répondre aux besoins sensoriels spécifiques des sujets avec TSA. La
psychoéducation de la famille, le suivi et le consentement éclairé des parents sur les avantages attendus
devraient étre discutés.

En Tunisie, les thérapies sensorielles sont souvent pratiquées par les ergothérapeutes et les
psychomotriciens. Toutefois, des formations et des travaux de recherche sont nécessaires afin de
généraliser ces techniques et mieux les évaluer.

R 3.9 : Des modifications de I'environnement sensoriel et des stratégies de modulation sensorielle peuvent
étre envisagées pour certains enfants et adolescents avec trouble du spectre de I'autisme afin de répondre
a leurs besoins sensoriels spécifiques.

3.8.3 Gilets lestés

Les dispositifs de pression profonde sont utilisés depuis longtemps et agissent par le biais de la
proprioception (le sens de la position du corps dans I'espace) et des systemes extéroceptifs (la perception
des stimuli externes sur le corps). En effet, de multiples dispositifs tels que des matelas compressifs, des
canoés, des couvertures et des gilets lestés et compressifs ont été développés. Le port d’'un gilet lesté ou de
sangles avec des poids uniformément répartis, a été décrit pour réduire certains problemes chez les
personnes avec TSA, en particulier les difficultés attentionnelles et les comportements stéréotypés. Le poids
prescrit et la durée d'utilisation varient considérablement. Bien que ces outils soient utilisés en clinique
courante, le niveau de preuve de leur efficacité reste assez limité. En outre, il y a un risque possible de
préjudice, car le port de poids au-dela de la limite de poids prescrite et la durée peuvent potentiellement
affecter le développement musculosquelettique.

En Tunisie, ce type de matériel n'est pas de pratique courante.

R 3.10 : Il n'est pas recommandé d'utiliser des gilets lestés comme intervention thérapeutique chez les
enfants et les adolescents avec trouble du spectre autistique en raison de linsuffisance des données
probantes sur les avantages et les risques.

3.9 INTERVENTIONS SUR LES COMPETENCES SOCIALES

Les difficultés d'interaction sociale font partie des signes cardinaux de l'autisme, apparaissent des le plus
jeune age, se manifestent tout au long du développement de I'enfant et peuvent étre observées dans divers
contextes [234-239]. Elles résultent souvent d'un manque de conscience sociale et de limitations dans les
compétences sociales.

Une variété d'interventions sur les compétences sociales a été développée pour cibler différents domaines.
Elles peuvent étre mises en ceuvre a travers divers formats, y compris des programmes médiés par les
parents, les pairs ou des professionnels. Elles peuvent également varier en termes d'objectif, de durée,
d'intensité et de contexte. Les compétences sociales peuvent étre enseignées directement et explicitement
a un enfant avec TSA par le biais de la modélisation et du feedback ou du renforcement [222-225,276]. La
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modélisation est pratiquée lorsqu'un adulte ou un pair montre la compétence dans la vie réelle ou a travers
une vidéo[277-279]. Le feedback ou le renforcement implique que I'on enseigne a I'enfant avec autisme un
comportement spécifique (comme la régulation du volume de la voix) puis qu'il recoive un feedback positif
(ou d'autres formes de renforcement) lorsque le comportement est observé dans la situation appropriée
(généralisé).

Les preuves actuelles suggerent que ce type d'interventions lorsqu’elles sont pratiquées en groupe ont un
effet positif sur les compétences sociales et de communication, les compétences cognitives et les
apprentissages notamment scolaires, le jeu, les comportements adaptatifs, 'anxiété et les comportements
difficiles [278-284]. Cependant, il n'existe pas de preuves suffisantes pour identifier des programmes
spécifiques plus efficaces que d'autres. Le choix des approches d'intervention spécifiques doit prendre en
compte le niveau de développement de l'enfant, ses besoins individuels, ses préférences et son
environnement.

Le programme PEERS (Programme d’Education et d’Enrichissement des Relations Sociales) est une thérapie
visant a améliorer les compétences sociales des adolescents et jeunes adultes avec TSA. 1l a été développé
en 2005 a I'Université de Californie par le Dr Elizabeth Laugeson. Il s‘agit d'une intervention impliquant un
enseignement structuré par le biais d'un manuel, utilisant les principes de la thérapie cognitive et
comportementale (TCC), apprenant les compétences sociales nécessaires aux adolescents pour se faire des
amis et les conserver. Il se distingue des autres interventions portant sur les compétences sociales par
I'implication des parents en tant que composante intégrale de la thérapie. Deux méta- analyses récentes
valident ce programme comme I'un des plus efficaces aupres de cette population [285,286].

Une étude expérimentale sur 30 adolescents (15 candidats et 15 témoins) a été menée sur une période de
12 mois au service de pédopsychiatrie a I'HOpital Razi de Tunis. Le programme PEERS mis en ceuvre propose
diverses techniques inspirées des principes de la TCC, dont 'objectif est d'entrainer les sujets a tisser des
liens d'amitié et de les conserver. A chaque séance, les adolescents se familiarisent avec des habiletés
sociales en recevant des instructions sur la facon de gérer différentes situations sociales difficiles. Le
matériel didactique pour les adolescents est généralement présenté en utilisant une méthode socratique ou
par le biais de jeux de rdle/exercices pour garder la motivation, limplication et I'engagement des
participants. Durant les séances de groupe destinées aux parents, ces derniers apprennent a accompagner
et aider leurs enfants dans I'exécution des « taches » de socialisation. Les résultats de cette étude ont
montré une amélioration de la réciprocité sociale et de I'empathie [253].

Une autre étude tunisienne a porté sur la conception d’'un module d‘auto-apprentissage pour I'entrainement
aux compétences sociales en groupe destiné aux enfants avec TSA. La thérapie était basée sur des
techniques de la TCC visant a améliorer essentiellement la théorie de I'esprit [287].

R 3.11 : L'intervention sur les compétences sociales est recommandée pour les enfants et les adolescents
avec trouble du spectre de l'autisme afin d'améliorer leurs habilités en communication sociale et en
interaction. Elle peut également avoir des effets positifs sur les comportements difficiles, les capacités
adaptatives et cognitives, ainsi que sur les compétences scolaires et d'apprentissage. L'intervention sur les
habilités sociales doit étre personnalisée en fonction des besoins, des préférences et de I'environnement de
I'individu.
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3.10 INTERVENTIONS BASEES SUR LES SUPPORTS VISUELS

Les supports visuels désignent un ensemble de stratégies utilisant des indices visuels et concrets pour
informer sur une activité ou une routine, clarifier les attentes comportementales et
enseigner ou encourager les enfants sur le spectre de I'autisme a accomplir des comportements ciblés et
acquérir des compétences. Ces supports sont considérés comme une pratique d'intervention ciblée pouvant
s'intégrer dans la prise en charge holistique du patient. Un des exemples est le programme « Treatment and
Education of Autistic and related Communication-Handicapped Children » (TEACCH), un modele
d'intervention complet pour les enfants avec TSA ou présentant d'autres troubles du développement. Ce
modele repose sur des modifications environnementales pour enseigner des compétences et réduire les
problémes de comportement. Les parents jouent un rble de co-thérapeutes, et I'accent est mis sur le
développement des compétences de la vie quotidienne, la généralisation des apprentissages dans divers
contextes et I'autonomie de I'enfant.

L'approche pédagogique du modele TEACCH, appelée « enseignement structuré », s'articule autour de
quatre éléments clés : (1) I'organisation physique de I'environnement dans lequel I'enfant apprend ou réalise
une tache, (2) les emplois du temps visuels qui informent I'enfant des activités a réaliser et de leur timing,
(3) les systemes de travail individuels, qui précisent ce qui doit étre fait et comment identifier la fin de
I'activité, et (4) les méthodes d'enseignement visuel, qui utilisent des indices visuels pour guider I'enfant a
accomplir les taches avec un minimum d'intervention. Cet enseignement structuré s'adapte au style de
pensée des personnes avec TSA et peut étre combiné a d'autres stratégies comportementales.

La division TEACCH pour enfants présentant un TSA, a élaboré un outil d'évaluation psycho- éducative
individualisée, le Profil Psycho-Educatif (PEP [288]). Cet outil actuellement dans sa troisiéme version (PEP-
3), permet I'évaluation des besoins éducatifs, de la réciprocité sociale, des compétences et des profils
d’apprentissage spécifiques a chaque enfant. L'objectif du PEP-3 serait I'identification des forces particulieres
d’apprentissage et de compétences enseignables de chaque patient.

En Tunisie, le modéle TEACCH est largement utilisé par les éducateurs spécialisés, les orthophonistes et les
ergothérapeutes, souvent dans une approche éclectique, associée a d'autres pratiques spécifiques a
I'autisme. Bien que cette méthode soit intégrée dans les programmes de formation de ces professionnels,
il est regrettable qu'aucune formation spécifique dédiée au TEACCH ne soit encore disponible en Tunisie.
Par ailleurs, plusieurs formations de professionnels a I'outil d'évaluation PEP ont été menées par différentes
équipes, notamment celle du service de pédopsychiatrie de I'Hopital Razi, afin de promouvoir I'identification
des besoins spécifiques de chaque enfant avec TSA avant la mise en place d'une intervention personnalisée.
Une recherche action visant la validation d’une version en langue arabe dans le contexte algérien et tunisien
du PEP-3 est en cours de réalisation [289].

Les preuves de l'efficacité des supports visuels pour les enfants autistes se sont multipliées ces dernieres
années, avec plusieurs revues systématiques, méta-analyses et essais controlés randomisés. Les supports
visuels semblent améliorer des compétences telles que les performances académiques, la réduction des
comportements difficiles ainsi que les performances cognitives et motrices, en exploitant les compétences
visuelles et spatiales souvent plus développées des enfants autistes. Il existe donc suffisamment de preuves
pour affirmer que ces outils sont bénéfiques pour les enfants et adolescents autistes. L'utilisation des
supports visuels est également recommandée par de nombreux guidelines (exemple Autism CRC, NICE,
SIGN, NICAEP)
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R 3.12 : Les supports visuels (images, objets, mots écrits, listes, emplois du temps, tableaux de choix)
doivent étre utilisés pour les enfants et adolescents avec trouble du spectre de I'autisme.

3.11 THERAPIE COGNITIVO-COMPORTEMENTALE (TCC)

La thérapie cognitivo-comportementale (TCC) est une psychothérapie qui a été largement étudiée, dont
I'efficacité a été prouvée dans le traitement de plusieurs troubles psychiatriques a savoir la dépression, les
troubles anxieux, les troubles alimentaires et d’autres conditions mentales sévéres. La TCC entraine une
amélioration significative du fonctionnement et de la qualité de vie ainsi qu'une réduction des symptomes
par rapport a d'autres formes d'approches thérapeutiques ou pharmacologiques. La TCC moderne est basée
sur les principes fondamentaux suivants : (1) les problémes psychologiques résultent de modes de pensée
inutiles ou inadaptés, (2) ces problemes sont basés sur des schémas de comportement inutiles ou inadaptés,
(3) les individus peuvent étre soulagés de leurs problématiques psychologiques en apprenant de meilleures
facons de faire face a I'adversité (stratégies de coping) [290]. De nombreuses techniques sont impliquées
dans la TCC, a savoir la psychoéducation, I'utilisation des taches « a domicile », les compétences de
régulation émotionnelle, le questionnement socratique, les exercices d'exposition, etc. Des avancées ont
été réalisées en TCC sur la base de preuves de recherche et de pratiques cliniques. Cette thérapie a
également été largement appliquée et validée dans le traitement de plusieurs troubles mentaux de I'enfant,
en particulier les problemes liés aux émotions tels que l'anxiété.

Lors de l'application de la TCC aux enfants et aux adolescents du spectre autistique, des modifications et
des adaptations sont recommandées. Un nombre croissant d'études examinent I'efficacité des programmes
de cette technique dans cette population et les preuves actuelles suggerent des effets faibles a modérés.
Toutefois, il existe des preuves d'une efficacité notable dans le traitement des troubles émotionnels comme
I'anxiété chez les patients avec TSA [291-295]. Bien qu'il existe des effets positifs du traitement par TCC
pour d'autres troubles tels que I'hyperactivité, les comportements défis et les troubles du sommeil [296—
298], d'autres recherches sont nécessaires pour étayer ces preuves. Certains effets positifs du traitement
par TCC ont été signalés pour la communication sociale, les comportements sensoriels, la cognition, le
comportement adaptatif et I'apprentissage, mais la qualité des preuves a été jugée modérée a faible
[234,239,299,300]. Jusqu'a présent, I'efficacité de la TCC a été associée a des profils spécifiques d'autisme,
par exemple, les individus verbaux et sans déficits cognitifs.

En Tunisie, les professionnels ont souvent recours aux techniques de la TCC pour les enfants avec TSA. En
effet, des formations par le biais de masters professionnels et de Certificats d’Etude Complémentaires en
TCC sont disponibles dans trois facultés de médecine tunisiennes (Tunis, Sousse, Sfax) permettant une
maitrise de la technique.

R 3.13 : La TCC peut étre proposée chez les enfants et les adolescents avec trouble du spectre autistique
qui ont des capacités verbales et de raisonnement suffisant pour aborder les problemes liés aux émotions
tels que I'anxiété et la colere. Des modifications peuvent étre nécessaires pour faciliter la compréhension et
I'application des stratégies de la TCC dans cette population. L'implication des parents et aidants peut
favoriser la généralisation des stratégies chez les enfants plus jeunes.
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3.12 REMEDIATION COGNITIVE

Elle est définie comme étant une stratégie d'intervention qui a pour objectif d’améliorer les fonctions
cognitives déficitaires. Son origine se base sur les études sur la plasticité cérébrale, qui permet le
rétablissement fonctionnel et la réorganisation structuro-fonctionnelle des réseaux neuronaux sous-tendant
les fonctions cognitives.

En pédopsychiatrie, la remédiation cognitive suscite un intérét croissant, notamment pour les enfants
atteints de TSA. En effet, malgré une évolution favorable en termes de communication et d'interactions
sociales, certains enfants avec TSA, verbaux et sans déficience intellectuelle, suivant une scolarité en milieu
ordinaire, continuent a montrer des difficultés dans leurs apprentissages académiques et cela en raison de
dysfonctionnements cognitifs affectant principalement les fonctions exécutives, telles que la flexibilité
cognitive, la mémoire de travail et la planification. La remédiation cognitive (RC) représente donc une
alternative prometteuse dans la prise en charge de ces enfants.

Les études sur la RC chez les enfants avec TSA sont peu nombreuses. Une revue de la littérature menée
par Dandil et al a inclus 13 études dont quatre ECR, deux essais contr6lés non randomisés, quatre séries de
cas, deux études de faisabilité et une étude de cas. Les résultats ont suggéré une efficacité de la RC dans
I'amélioration de la cognition sociale et du fonctionnement cognitif dans le TSA. Les ECR ont soutenu
également son efficacité dans I'amélioration du fonctionnement exécutif [301]. Cependant, d'autres études
sont nécessaires avec des tailles d'échantillon plus importantes pour explorer I'efficacité a long terme, en
utilisant des outils valides et adaptées a I'age. Ils devraient également tenir compte de I'nétérogénéité du
fonctionnement neuropsychologique dans le TSA.

3.12.1 Thérapie par remédiation cognitive (Cognitive Remediation Therapy, CRT)
Parmi les outils de RC, la Cognitive Remediation Therapy (CRT) est issue du « Frontal Executive Program
(FEP) », développé par Rodney Morice et Ann Delahunty et révisé par Reeder, Wykes, Delahunty, Morice
[302,303]. Elle vise a améliorer les dysfonctionnements cognitifs et particulierement exécutifs. Il s'agit d'une
méthode papier-crayon ou informatisée, comprenant trois modules : Flexibilité cognitive, Mémoire et
Planification. La CRT se base sur I'apprentissage sans erreurs, la répétition massive des taches, la complexité
graduelle des exercices, I'étayage et le renforcement positif. Des exercices a domicile sont assignés aux
patients afin d’aider aux apprentissages, a la généralisation des acquis ainsi qu’a la spontanéité. Initialement
destinée aux adultes avec schizophrénie, la CRT a été adaptée aux enfants, traduite en arabe par I'équipe
de pédopsychiatrie de I'Hopital Razi, [304-306] et validée en population clinique chez des patients avec un
trouble déficit de l'attention/hyperactivité (TDAH), avec TSA et avec des troubles spécifiques des
apprentissages [115,307-310].

La CRT est un outil riche et complet, élaboré a partir des modéeles neuropsychologiques classiques du
fonctionnement frontal. Elle doit étre intégrée dans un projet de soin individualisé avec d'autres outils de
réhabilitation psychosociale pour les enfants avec TSA [309]. La diffusion de cette méthode permettra
d’élargir son application pour mieux adapter les thérapies psychosociales aux multiples besoins et difficultés
des patients.

Une étude transversale menée par Hajri et al. [307,308] a évalué I'efficacité de la CRT sur un échantillon
de 25 enfants et adolescents avec TSA, tous verbaux et ne présentant pas de déficience intellectuelle
modérée ou sévere. Les résultats ont montré une amélioration significative au niveau de l'efficience
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intellectuelle, de la mémoire de travail, de la flexibilité cognitive, de la planification ainsi qu’au niveau des
performances scolaires. Cette étude a montré par ailleurs que I'amélioration de I'estime de soi des
participants pouvait participer a augmenter la motivation et I'efficacité de cette technique. Cependant, les
défis restent nombreux, notamment la généralisation et le maintien a moyen et long terme des compétences
acquise, défis qui ont été relevés en partie par la mise en place de sessions mensuelles de maintien (séances
de coaching).

Cette technique est actuellement diffusée en Tunisie par le biais de formations assurées par le service de
pédopsychiatrie de I'Hbpital Razi et lors du Certificat d’Etude Complémentaire (CEC remédiation cognitive et
réhabilitation psychosociale) de la Faculté de Médecine de Tunis. A ce jour, pres de 300 professionnels
(médecins, psychologues, orthophonistes, ergothérapeutes, psychomotriciens, éducateurs spécialisés,
infirmiers) ont été formés.

GPP 3.14 : La thérapie par remédiation cognitive (CRT) peut étre proposée aux enfants/adolescents avec
trouble du spectre de I'autisme a condition qu'ils soient verbaux et sans déficience intellectuelle modérée
ou sévere, afin d'améliorer leurs fonctions exécutives et leurs apprentissages académiques. La CRT doit étre
dispensée par des professionnels qualifiés avec l'intensité recommandée. La formation des thérapeutes a
I'utilisation de la CRT et I'implication des parents dans le processus de la remédiation doivent étre poursuivies
et encouragées.

3.11.2 Remédiation cognitive par le programme NEAR

Une autre intervention de remédiation cognitive est proposée depuis quelques années en Tunisie, le
programme Neuropsychological and Educational Approach to Remediation (NEAR). Cette technique de
remédiation cognitive de groupe destinée a l'origine aux patients avec schizophrénie, a depuis peu été
élargie a d'autres indications notamment aux patients a ultra haut risque de transition psychotique (UHR)
[311,312]. Cette méthode a été récemment enrichie pour étre adaptée aux adolescents avec TSA par
I'équipe de pédopsychiatrie de I'HOpital Razi a I'occasion d’un travail de recherche collaboratif les associant
a l'auteure de l'outil (Alice Medalia, Colombia University, USA) et I'équipe du C3RP du SHU de I'Hopital Sainte
Anne. La méthode inclut des exercices cognitifs informatisés (outil PRESCO de Happy neuron) et des Bridging
groupes inspirés des TCC, comportant des sessions pratiques avec des scénarios de situations sociales
permettant aux participants d’aborder différentes situations de la vie courante. Ces adaptations ont mis
I'accent sur I'amélioration de la pragmatique du langage, la théorie de I'esprit (ToM), la reconnaissance des
émotions, I'empathie et le style attributionnel qui n‘étaient pas treés développés dans la méthode princeps.
Les théemes abordés dans les bridging groupes sont ceux les plus problématiques au quotidien pour les
adolescents avec TSA, tenant compte des spécificités culturelle tunisiennes. La durée du programme est
d'environ 6 mois a raison d'une a deux séances hebdomadaires de 120 minutes chacune [254].

La validation du programme NEAR enrichi a été réalisée par le biais d’une étude contr6lée non randomisée,
menée aupres d'un groupe de quinze patients versus groupe contrdle (quinze patients recevant la thérapie
habituelle), tous verbaux, suivis pour TSA sans déficience intellectuelle modérée a sévere, scolarisés en
milieu ordinaire. Les résultats de cette étude ont montré une amélioration significative de la neurocognition,
de la cognition sociale et de la pragmatique du langage, ainsi qu’un transfert réussi des acquis dans la vie
quotidienne, comme en témoigne I'amélioration des habiletés sociales, de I'estime de soi, de I'autonomie,
et du fonctionnement général avec renforcement des liens interpersonnels en milieu scolaire et familial
[252].

INEAS / STPEA — GPC le trouble du spectre de I'autisme chez I'enfant et I'adolescent version 01 page 85




GPP 3.15 : La méthode NEAR pour la remédiation cognitive et I'entrainement aux compétences sociales
pourrait étre proposée aux adolescents avec trouble du spectre de I'autisme a condition qu'ils soient verbaux
et n‘ayant pas de déficience intellectuelle modérée ou sévere, afin d'améliorer leurs habilités cognitives et
sociales.

3.13 INTERVENTIONS POUR DES BESOINS PARTICULIERS

Les enfants et adolescents sur le spectre de I'autisme peuvent présenter des besoins variés et nécessiter
différents niveaux de soutien tout au long de leur développement. Bien que certaines approches soient plus
établies que d'autres, aucune étude ne prouve la supériorité d'un modéle d'intervention sur un autre. Les
besoins de I'enfant, les préférences familiales et la disponibilité des ressources doivent orienter I'élaboration
du protocole thérapeutique qu'il cible un modéle d'intervention spécifique ou une combinaison d'approches.
Il est également important d'évaluer et de répondre continuellement aux besoins du sujet au fil du temps
(voir le chapitre 7 : Conditions co-occurrentes dans I'autisme).

ABREVIATIONS

ABA : Analyse Comportementale Appliquée ADI-R : Autism Diagnostic Interview-Revised

CAA : Communication Alternative et Augmentée CEC : Certificat d'Etudes Complémentaires

CRT : Thérapie par Remédiation Cognitive

DIR/Floortime : Developmental Individual-Difference Relationship-Based/Floortime DSM-5 : Manuel
Diagnostique et Statistique des Troubles Mentaux, 5¢ édition

ECR : Essai Controlé Randomisé ESDM : Early Start Denver Model

ESI : Projet d'Interaction Sociale Précoce

FCT : Formation a la Communication Fonctionnelle FEP : Frontal Executive Program

ICIP : Intervention Comportementale Intensive Précoce

IDNC : Interventions Développementales Naturalistes et Comportementales JASPER : Joint Attention,
Symbolic Play, Engagement, and Regulation

NEAR : Approche Neuropsychologique Educative de Remédiation ORL : Oto-Rhino-Laryngologie
P-ESDM : Modele de Denver pour les Parents en Début d'Intervention PEAA : Programme d'Expériences
d'Apprentissage Alternatives

PECS : Picture Exchange Communication System®

PEERS : Programme d’Education et d’Enrichissement des Relations Sociales PRT : Entrainement aux
Réponses Pivots

RIT : Entrainement a I'Imitation Réciproque

SCERTS : Social Communication, Emotion Regulation, Transactional Support

SENSE: Social Engagement and Neurodevelopmental Enrichment through Sensory Experiences
TCC : Thérapie Comportementale et Cognitive

TCCE : Thérapie Comportementale, Cognitive et Emotionnelle

TEACCH: Treatment and Education of Autistic and related Communication-Handicapped Children
ToM : Théorie de I'Esprit

TRE : Thérapie de Régulation Emotionnelle TRP : Thérapie par Réponse Pivot

TSA : Trouble du Spectre de I'Autisme
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SYNTHESE DU CHAPITRE 3

Type Description Efficacité/ indication Disponibilité en
d’intervention Tunisie
Communication Communiquer autrement que Indiquée pour soutenir la Une application
alternative par la parole communication mobile innovante a
augmentée (compréhension et été développée
expression) (NaTech)
Interventions - L'entrainement aux réponses  Améliorent le langage et la La rééducation

axées sur la
communication

pivots : approche dérivée de
I'Analyse Comportementale
Appliquée, qui couvre des
approches d'intervention
comportementale et
développementale naturaliste
basées sur la communication
- La rééducation
orthophonique

- L'intervention portant sur la

prosodie du discours

communication sociale

orthophonique est
pratiquée en Tunisie

Interventions

Axées sur le soutien de

Indiquée pour améliorer les

Le Floortime, existe

développemen- I'apprentissage des difficultés en communication  en Tunisie
tales compétences des enfants par et en interaction sociale

le biais d'interactions avec

d'autres personnes, en

particulier les parents
Intervention Basée sur les principes de Améliore le développement Certains

comportementale
intensive précoce

I'analyse du comportement qui
sont utilisées pour acquérir de
nouvelles compétences ou
réduire I'occurrence de
comportements spécifiques

des compétences
adaptatives et des capacités
cognitives

professionnels s’en
inspirent

Thérapie de
régulation
émotionnelle

Elle permet d'enseigner la
reconnaissance, la perception,
la régulation et la gestion des
émotions

Améliore la reconnaissance
des émotions et les
compétences socio-
communicatives des
bénéficiaires

Elle est émergente,
mais pas encore
développée

Interventions
développemen-
tales naturalistes
et comportemen-
tales

Intégrent les théories
comportementales et
développementales,
dispensées dans des
environnements naturels et
basées sur la motivation de
I'enfant

Améliorent les compétences
en communication sociale,
en langage, dans les
domaines de la cognition et
du jeu

Elles ne sont pas
courantes, quelques
professionnels
utilisent le Denver et
I'ESDM ou des
techniques qui s’en
inspirent
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Intervention axée

Vise a soutenir I'apprentissage

Visent a améliorer le

Ces techniques sont

sur le jeu des enfants par le biais langage, |'attention utilisées couramment
d'interactions avec les pairs conjointe et les par les professionnels
compétences d’engagement et les parents
Elles sont naturalistes et social, en particulier pour les
tiennent compte du processus  moins de 12 ans
de développement
Interventions - la thérapie d'intégration Recommandées chez les Ces thérapies sont
sensorielles sensorielle enfants agés de 3 a 12 ans pratiquées par les

- les modifications sensorielles
de l'environnement & les
stratégies de modulation
sensorielle

afin d’améliorer la
communication sociale et la
participation fonctionnelle ;

Envisagées pour répondre
aux besoins sensoriels
spécifiques des enfants avec
TSA

ergothérapeutes et
les psychomotriciens

Intervention sur
les compétences
sociales

Vise a améliorer les
compétences en
communication sociale et en
interaction

Effets positifs sur les
comportements difficiles, les
compétences adaptatives et
cognitives, ainsi que sur les
compétences scolaires et
d'apprentissage

Le programme PEERS
a été développé pour
les adolescents TSA

Interventions
basées sur les
supports visuels,

Repose sur des modifications
environnementales pour
enseigner des compétences et

Développement des
compétences de vie
quotidienne,

Le modéle TEACCH
est largement utilisé
par les éducateurs

exemple le réduire les problémes de spécialisés, les
programme TEACCH ~ comportement, en Généralisation des orthophonistes et les
collaboration avec les parents ~ apprentissages dansdivers  ergothérapeutes
contextes renforgant
I'autonomie de I'enfant
Thérapie Techniques cognitivo- Enfants et adolescents avec  Ces thérapies sont
coghnitivo- comportementales et TSA qui ont des capacités développées en
comportementale émotionnelles appliquées a la verbales et de raisonnement  Tunisie
dépression et I'anxiété suffisants pour la gestion de
I'anxiété et la colére
Remédiation A pour objectif d'améliorer les  La CRT améliore les Ces méthodes sont
cognitive fonctions cognitives déficitaires  fonctions exécutives et les développées en
apprentissages Tunisie

- Thérapie par remédiation
cognitive (CRT)

- Remédiation cognitive par
NEAR

académiques,

La méthode NEAR améliore
les compétences cognitives
et sociales
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CHAPITRE 4 : TRAITEMENT PHARMACOLOGIQUE

La prise en charge des patients avec TSA, qu'il s'agisse des troubles qui lui sont inhérents ou des conditions
associées doit étre multimodale et abordée dans un cadre pluridisciplinaire. Les comportements défi,
I'hyperactivité, les troubles attentionnels, I'anxiété, la dépression, les tics, les comportements obsessionnels
compulsifs et les troubles du sommeil sont autant d'exemples de symptomes nécessitant une intervention.
Bien que les agents pharmacologiques puissent contribuer a réduire ces symptémes, il convient d'y associer
des approches psychologiques, comportementales et environnementales. Il faut tenir compte des
particularités développementales de chaque enfant, des pathologies somatiques sous-jacentes ou associées
ainsi que du contexte social et environnemental susceptibles d'affecter la santé mentale de I'enfant avec
TSA. Le traitement pharmacologique de toute affection co-occurrente ne doit étre entrepris que par des
médecins qualifiés, ayant recu une formation spécialisée appropriée dans le maniement des produits. La
prescription polymédicamenteuse requiert une vigilance de la part du médecin prescripteur en raison de la
possibilité d'interactions entre les différents agents pharmaceutiques, de la nécessité de surveiller la réponse
clinique et les effets secondaires éventuels. De plus, il existe une variabilité individuelle de la réponse chez
les enfants et adolescents souffrant de TSA.

Bien que I'autisme ne puisse pas étre guéri par des médicaments, des études ont évalué I'effet de divers
agents pharmacologiques sur ses symptomes. Ce chapitre expose les données scientifiques mises a jour a
ce sujet.

La plupart des données probantes disponibles sur I'efficacité des traitements pharmacologiques concernent
des enfants de plus de 5 ans ainsi que les adolescents avec TSA. La prudence est donc de mise lorsqu'il
s'agit d'extrapoler ces données aux enfants d'age préscolaire. L'utilisation de la pharmacothérapie chez ces
derniers est généralement déconseillée.

4.1 AGENTS PHARMACOLOGIQUES CIBLANT LES TROUBLES CO-OCCURRENTS DE L'AUTISME

4.1.1 Le trouble déficitaire de I'attention avec hyperactivité (TDAH)
4.1.1.1 Méthylphénidate

Le méthylphénidate est un médicament psychostimulant largement utilisé dans le traitement du trouble
déficit de I'attention/hyperactivité (TDAH). Son mécanisme d‘action implique les catécholamines dans le
cortex préfrontal et le striatum. Il se présente sous deux formes : a libération immédiate et a libération
prolongée. La posologie optimale est déterminée par le médecin prescripteur en respectant les regles de
prescription. Son utilisation dans la prise en charge des enfants et adultes avec TSA comorbide a un TDAH
a été étayée par les données de la recherche scientifique [313]. Les principaux effets indésirables rapportés
sont a type de céphalées, baisse de I'appétit, sensation d'inconfort digestif, nausées, anxiété et insomnie.
Les effets indésirables sont dose-dépendants et requiérent une surveillance.

En Tunisie, le méthylphénidate est indiqué pour le traitement du TDAH chez les enfants a partir de I'age de
6 ans et les adolescents jusqu'a 18 ans dans le cadre d'une stratégie thérapeutique globale. Il est disponible
sous la forme de comprimés a la dose de 10 milligrammes, Ritaline*. Méthyphénidate est classé dans le
tabeau B (stipéfiants). La forme a délitement prolongé, le Concerta* n'est plus commercialisé en Tunisie
depuis janvier 2024.
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R 4.1 : Le méthylphénidate doit étre considéré comme le traitement de premiére intention du TDAH chez
les enfants et les adolescents avec trouble du spectre de l'autisme. Tout projet thérapeutique doit
comprendre une prise en charge non médicamenteuse.

4.1.1.2 Atomoxétine
L'atomoxétine est un médicament non psychostimulant approuvé dans le traitement du TDAH chez les
sujets avec TSA. Une méta-analyse a montré qu'il améliore les symptomes du TDAH dans I'autisme [314].
Une étude évaluant I'effet de I'atomoxétine associée a la rispéridone a montré une amélioration significative
de la sévérité des symptomes autistiques a la CARS et une amélioration significative de I'impression globale
baisse de I'appétit et des effets indésirables d’ordre thymique qui sont tolérés par la plupart des patients.
Dans le cas ou le méthylphénidate est contre-indiqué ou mal toléré chez les enfants et les adolescents avec
TSA, I'utilisation de I'atomoxétine peut étre considérée.
Ce médicament n’est plus commercialisé en Tunisie.

4.1.1.3 Agonistes des récepteurs a2 adrénergiques :

Guanfacine
La guanfacine a I’AMM dans plusieurs pays dont la France dans le traitement du TDAH chez les enfants et

adolescents agés de 6 a 17 ans, chez qui les médicaments psychostimulants n'ont pas été tolérés et/ou ont
été inefficaces. Son efficacité est moindre, comparée au placebo, sur les symptomes du TDAH et reste
incertaine chez les patients pour qui le méthylphénidate n'a pas été toléré et/ou a été inefficace, avec
absence de données fiables dans cette sous-population. En raison d’un profil de tolérance préoccupant, des
effets indésirables neuropsychiatriques et cardiovasculaires a court terme et des effets a long terme
inconnus, une surveillance continue de la survenue d'effets indésirables tels qu’'une somnolence, une
sédation, une hypotension artérielle, une bradycardie, une prise de poids et des idées suicidaires doit étre
effectuée durant la titration, ainsi que lors de la poursuite du traitement. Deux articles issus d'un essai
contr6lé randomisé (ECR) ont montré que la guanfacine avait un impact significatif sur I'nyperactivité et
l'inattention chez les enfants avec TSA et TDAH [316,317]. L'échantillon avait une faible taille. Les patients
traités a la guanfacine présentaient des symptomes gastro-intestinaux, une somnolence, des troubles du
comportement, une sécheresse buccale et une baisse de I'appétit. D’autres études sont requises pour étayer
ces résultats. Ce traitement pourrait étre envisagé en derniére intention.

En Tunisie, la guanfacine n'est pas commercialisée.

Clonidine

La clonidine est un antihypertenseur d’action centrale a2-sympathomimétique. Elle a montré un intérét dans
le TDAH, mais la taille d'effet est inférieure a celle des psychostimulants. Une étude récente a montré une
amélioration des comportements perturbateurs [318]. Deux ECR ont rapporté que la clonidine a été efficace
dans I'amélioration de I'nyperactivité, I'hyperexcitabilité, les autostimulations, I'agressivité, l'irritabilité et la
labilité de I'hnumeur chez des enfants avec TSA [319,320]. Parmi les effets indésirables, I'effet dépressogene
de la clonidine est bien connu. Par ailleurs, une surveillance cardiovasculaire est nécessaire, en raison
notamment du risque d’hypotension. Enfin, I'arrét brutal du traitement est strictement contre-indiqué
compte tenu du risque de survenue d’'un syndrome de sevrage, avec un rebond hypertensif et une
tachycardie. La clonidine ne peut étre envisagée que comme un traitement de derniere intention.

La clonidine n'est plus commercialisée en Tunisie.
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4.1.2 Comportements défis et troubles psychiatriques associés
4.1.2.1 Les antipsychotiques

La rispéridone est un antipsychotique de deuxieme génération qui a une affinité pour les récepteurs de la
dopamine (D2), de la sérotonine (5-HT2A), des récepteurs adrénergiques (alpha 1, alpha 2) et de I'histamine
(H1). Le mécanisme d'action de la rispéridone n'est pas entierement élucidé, les théories actuelles se
concentrent principalement sur sa capacité a bloquer les récepteurs D2 et 5-HT2A. L'aripiprazole est un
antipsychotique de deuxiéme génération qui agit comme un agoniste D2 partiel, un agoniste 5HT-1A partiel
et un antagoniste 5-HT2A. La rispéridone et l'aripiprazole sont approuvés par la Food and Drug
Administration (FDA) aux Etats-Unis pour le traitement de l'irritabilité et de I'agressivité chez les enfants (3
partir de I'age de 5 ans pour la rispéridone et de 6 ans pour l'aripiprazole). Les revues systématiques portant
sur les effets de la rispéridone chez les enfants du spectre autistique ont fourni des preuves de son efficacité
dans le traitement de l'irritabilité, ainsi que des preuves en faveur de la réduction des comportements
répétitifs [321,322]. Trois ECR ont également fourni des preuves solides de I'efficacité a court terme de
I'aripiprazole dans la réduction de l'irritabilité, de I'hyperactivité et des stéréotypies chez les enfants avec TSA
[323-325]. La certitude des preuves est élevée (risque de biais faible a modéré) pour la rispéridone et
I'aripiprazole dans I'amélioration des comportements défi a court terme (moins de 6 mois). Les
comportements se sont améliorés a plus long terme (=6 mois) lorsque ces deux antipsychotiques ont été
utilisés versus placebo. Cependant, la fiabilité de cette conclusion est faible (faible force de preuve) car seules
cing études ont assuré un suivi de plus de 6 mois. Les travaux ont montré que la rispéridone et |'aripiprazole
avaient un profil d'efficacité et de sécurité comparable. Les deux médicaments ont tendance a provoquer
de la somnolence et une prise de poids.

Les données sont insuffisantes pour évaluer les effets de la rispéridone lorsqu'elle est utilisée en association
avec des agents d'appoint (amantadine, buspirone, célécoxib, mémantine, riluzole, Gingko biloba,
pioglitazone ou topiramate), car aucune étude ne porte sur le méme agent d'appoint (force probante
insuffisante). Deux ECR ont porté sur la rispéridone utilisée en association avec la N-acétylcystéine, mais
les données n'étaient pas suffisantes pour se prononcer sur les effets, compte tenu du faible nombre de
participants et le nombre élevé de perdus de vue.

Il existe peu ou pas de données récentes issues d'ECR sur l'efficacité d'autres antipsychotiques (il s'agit
essentiellement d'études ouvertes, d’analyses rétrospectives de dossiers et de séries de cas).

En Tunisie, la rispéridone a ’AMM dans le traitement symptomatique de courte durée (jusqu'a 6 semaines)
de l'agressivité persistante, dans le trouble des conduites chez les enfants a partir de 5 ans et chez les
adolescents présentant une déficience intellectuelle diagnostiquée selon les criteres du DSM-1V, chez
lesquels la sévérité des comportements agressifs ou d'autres comportements perturbateurs nécessitent un
traitement pharmacologique. L'aripiprazole est disponible en Tunisie mais pas dans ces indications.

R 4.2 : La rispéridone peut étre utilisée a court terme pour traiter les comportements défis (irritabilité et
hyperactivité) chez les enfants et adolescents atteints de troubles du spectre de |'autisme. Les preuves sont
insuffisantes pour conclure que la rispéridone est bénéfique a long terme (plus de 6 mois). La rispéridone
peut provoquer une prise de poids et une somnolence.
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4.1.2.2 Inhibiteurs sélectifs de la recapture de la sérotonine (ISRS)

Les ISRS sont une classe d'antidépresseurs couramment utilisés en psychiatrie pour le traitement de
I'anxiété, de la dépression et des TOC. Le traitement par ISRS entraine une activation accrue des systemes
cérébraux sérotoninergiques. Son utilisation chez les enfants et les adolescents fait I'objet d'une mise en
garde (FDA 2004) en raison d’un risque accru de survenue de pensées, sentiments et/ou comportements
suicidaires chez les jeunes. Une étude publiée par Cochrane a montré que les ISRS n'apportent qu'un
bénéfice limité chez les enfants et les adolescents avec TSA [326]. Les données sont en faveur de I'usage
de la fluoxétine dans le traitement des enfants et des adolescents avec TSA souffrants de troubles anxieux,
dépressifs ou TOC. Toutefois il n'existe pas a ce jour d'études cliniques randomisées évaluant avec preuve,
I'efficacité des ISRS dans ces situations cliniques. Leur utilisation pour traiter ces troubles associés doit donc
se faire au cas par cas en se référant aux recommandations émises pour la population non autistique et doit
se faire par un spécialiste qualifié ayant recu une formation appropriée.

En Tunisie, les ISRS ont 'AMM pour les troubles anxieux et les troubles de I'humeur a partir de I'age de 18
ans. La sertraline a I’'AMM pour le trouble obsessionnel compulsif a partir de I'dge de 6 ans et la fluoxétine a
I’AMM a partir de I'age de 8 ans pour la dépression modérée a sévere en association a la psychothérapie
[327].

R 4.3 : Les inhibiteurs sélectifs de la recapture de la sérotonine (ISRS) (par exemple, fluoxétine, sertraline,
escitalopram, paroxétine) ne doivent pas étre utilisés pour le traitement des symptomes cardinaux de
l'autisme chez les enfants et les adolescents. Les ISRS peuvent étre utilisés pour traiter des troubles
psychiatriques co-occurrents comme l'anxiété, la dépression ou le TOC. Cette indication doit étre posée par
un spécialiste qualifié.

4.1.2.3 Antidépresseurs tricycliques (ADT)
Les ADT inhibent la recapture pré-synaptique de la norépinéphrine et de la sérotonine et bloquent également
les récepteurs cholinergiques, histaminergiques, alphal-adrénergiques et sérotoninergiques, ce qui entraine
des effets secondaires indésirables. Outre le traitement de la dépression majeure, ils ont également été
utilisés pour les troubles obsessionnels compulsifs, les troubles paniques et le traitement de la douleur.
Toutefois, leur usage a fortement diminué en raison de la disponibilité d'autres antidépresseurs mieux
tolérés et plus slirs en cas de surdosage.

Une revue Cochrane, portant sur trois petits essais, étudiant les effets de la prescription de deux ADT
(clomipramine et tianeptine), a montré des résultats mitigés. Avec la clomipramine, les auteurs ont noté
une amélioration des symptomes autistiques, de l'irritabilité et des symptomes obsessionnels/compulsifs,
des résultats contradictoires pour I'hyperactivité et aucune amélioration pour le discours inapproprié. Avec
tianeptine, il n'y a pas eu d'amélioration de l'irritabilité, de I'hyperactivité, du contact oculaire et du discours
inapproprié. Un degré important de somnolence a été rapporté ainsi qu’une réduction du niveau d‘activité
avec tianeptine. Il a été noté par ailleurs un taux d'arrét élevé dans I'un des groupes avec clomipramine
[328].

La clomipramine a 'AMM en Tunisie dans les épisodes dépressifs majeurs (c'est-a-dire caractérisés), les
troubles obsessionnels compulsifs, la prévention des attaques de panique avec ou sans agoraphobie. La
tianeptine n’est pas disponible en Tunisie.
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R 4.4 : Les antidépresseurs tricycliques (ADT) comme la clomipramine, ne doivent pas étre utilisés pour
gérer les comportements défis chez les enfants et les adolescents atteints du spectre autistique. Les ADT
peuvent étre considérés comme une option de deuxieéme ou troisieme intention pour traiter les troubles
psychiatriques (par exemple, la dépression) sur prescription d’'un spécialiste qualifié.

4.1.2.4 Anti épileptiques et stabilisateurs de 'lhumeur
Les antiépileptiques, tels que l'acide valproique, la lamotrigine et le Iévétiracétam, sont utilisés comme
stabilisateurs de I'hnumeur. Avec le lithium, ils ont été examinés chez les enfants et les adolescents souffrants
de TSA.
Une revue systématique et une méta-analyse de sept ECR en double aveugle (n=171) n'ont pas montré de
bénéfices significatifs de I'acide valproique (seul ou en association avec la fluoxétine), de la lamotrigine, du
lévétiracétam et du topiramate (en association avec la rispéridone) pour la gestion des comportements défis
par rapport au placebo [329]. Cependant, dans une autre étude, I'utilisation du Iévétiracétam semble
améliorer le comportement et les fonctions cognitives chez les patients avec TSA présentant des
décharges épileptiformes subcliniques [330]. Il n'existe que de trés rares études de cas décrivant I'utilisation
de I'oxcarbazépine pour améliorer l'irritabilité et I'agitation dans les TSA. Il en est de méme de I'utilisation
du lithium pour les symptomes maniaques.
Ainsi, il n'y a pas suffisamment de preuves pour étayer |'utilisation de I'acide valproique, de la lamotrigine,
du lévétiracétam, du topiramate, de I'oxcarbazépine et du lithium pour traiter les comportements défis chez
les enfants et les adolescents avec TSA.

En Tunisie, I'acide valproique, la lamotrigine et le lévétiracétam sont disponibles et ont I'AMM dans les
épilepsies de I'enfant et de I'adolescent. Chez I'enfant, ils peuvent étre administrés a partir de I'age de 6
ans. Le topiramate et 'oxcarbazépine ne sont pas disponibles.

R 4.5 : Les antiépileptiques/stabilisateurs de I'numeur ne doivent pas étre systématiquement utilisés pour
la prise en charge des comportements défis chez les enfants et les adolescents avec TSA. IIs peuvent étre
considérés comme une option de deuxiéme ou de troisieme intention pour traiter les comportements défis
ou les troubles psychiatriques chez les enfants et les adolescents avec trouble du spectre de l'autisme, et ce
sur prescription d’un spécialiste qualifié.

4.1.2.5 Mirtazapine
La mirtazapine est un antidépresseur tétracyclique qui augmente la libération de la noradrénaline et de la
sérotonine en antagonisant les récepteurs alpha2-adrénergiques présynaptiques et les récepteurs de la
sérotonine (5HT2 et 5-HT3). Il existe des preuves limitées provenant d’études de cas et d'études ouvertes
suggérant l'amélioration de I'agressivité, des comportements auto-agressifs, de l'irritabilité, de
I'hyperactivité, de I'anxiété, de la dépression, de I'insomnie et des comportements sexuellement inappropriés
avec la mirtazapine [322]. Un ECR a montré des résultats prometteurs dans I'amélioration de I'anxiété chez
les enfants et les adolescents avec TSA [331]. De plus, des études de cas récentes concordent avec des
rapports antérieurs indiquant que la mirtazapine aide a améliorer les comportements restreints et répétitifs
sévéres et les comportements sexuels inappropriés. Des améliorations de l'appétit, du sommeil, de
lirritabilité et de I'agressivité ont également été rapportées. L'utilisation de la mirtazapine semble étre bien
tolérée, les effets indésirables sont généralement légers et transitoires et comprennent une
augmentation de I'appétit, de l'irritabilité et une sédation transitoire. Cependant, dans la littérature il n'y a
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pas suffisamment de preuves pour recommander |'utilisation de la mirtazapine pour la gestion de I'anxiété
ou des comportements défis chez les enfants et les adolescents avec TSA. La mirtazapine ne devrait pas
étre utilisée de maniere systématique pour la gestion des troubles du comportement chez les enfants et les
adolescents autistes. Elle peut étre envisagée comme une option de deuxiéme ou troisieme ligne pour traiter
I'anxiété chez certains enfants et adolescents avec TSA, sur prescription d’un spécialiste qualifié.

La mirtazapine est autorisée pour le traitement de la dépression majeure de I'adulte en Tunisie et na pas
I’AMM chez |'enfant et I'adolescent.

4.1.2.6 Buspirone

La buspirone est un nouvel agent anxiolytique qui agit comme un agoniste des récepteurs sérotoninergiques
de type 5-HT1A. La buspirone est approuvée par la FDA américaine pour le traitement des troubles anxieux,
tel que le trouble anxiété généralisée.

Un ECR en double aveugle a évalué la buspirone versus placebo en adjonction avec la rispéridone pour le
traitement des comportements défis chez les enfants avec TSA [332]. Les enfants recevant la buspirone en
association avec la rispéridone ont présenté une réduction de plus de 30% du score d'irritabilité, réduction
supérieure a celle observée chez ceux recevant le placebo et la rispéridone. Cependant, dans cette étude, on
reléve un risque relativement élevé de biais, rendant la certitude des preuves trés faible. Une autre étude
rétrospective a montré une amélioration des symptomes d'anxiété, initialement modérés chez des enfants
avec TSA [333]. Dans I'ensemble, les données probantes sont insuffisantes pour justifier I'utilisation de la
buspirone chez les enfants et les adolescents avec TSA.

En Tunisie, la buspirone n'est pas commercialisée.

R 4.6 : La buspirone ne doit pas étre utilisée en adjonction avec la rispéridone pour le traitement des
comportements défis chez les enfants et les adolescents avec trouble du spectre de I'autisme.

4.1.2.7 Célécoxib
Le mécanisme d'action du célécoxib passe par l'inhibition sélective de la cyclooxygénase-2 (COX-2),
responsable de la synthése des prostaglandines, qui favorisent I'inflammation et la douleur associée. Ce
mécanisme d’action confere au célécoxib ses effets analgésiques, anti-inflammatoires et antipyrétiques.

Il n'existe qu'un ECR en double aveugle évaluant I'efficacité de I'association du célécoxib a la rispéridone
versus rispéridone avec placebo chez 40 enfants avec TSA [334]. Les résultats ont montré une amélioration
significative de l'irritabilité, du retrait social et des stéréotypies dans le groupe célécoxib par rapport au
placebo. Toutefois, les preuves scientifiques ne sont pas assez solides pour plaider en faveur de I'utilisation
du célécoxib en adjonction avec la rispéridone dans la prise en charge des comportements défis dans le
TSA. Globalement, il n'y a pas suffisamment de preuves pour I'utilisation du célécoxib chez les enfants et
adolescents avec TSA.

En Tunisie, le célécoxib est commercialisé sous forme de comprimés et sous forme injectable, mais n‘a pas
I’AMM pour cette indication.

R 4.7 : Le célécoxib ne doit pas étre utilisé en adjonction avec la rispéridone dans la prise en charge des
comportements défis dans le trouble du spectre de I'autisme.
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4.1.2.8 Galantamine
La galantamine est un inhibiteur du cholinestérase a double mécanisme d'action. Il s'agit d'un inhibiteur
réversible de l'acétylcholine estérase qui renforce l'action intrinseque de I'acétylcholine sur les récepteurs
nicotiniques, ce qui entraine une augmentation de la neurotransmission cholinergique dans le systeme
nerveux central.

Un ECR en double aveugle évaluant la galantamine versus placebo en association avec la rispéridone a été
mené aupres de 40 enfants avec TSA. Les résultats ont montré une amélioration significativement plus
importante chez les enfants ayant recu la galantamine, et ce au niveau des sous-échelles irritabilité et
léthargie/retrait social de la grille d’observation ABC [335]. Le risque de biais est faible dans cette étude,
mais il s'agit du seul ECR a avoir étudié les avantages de I'association de la galantamine a la rispéridone.
Ainsi, il n'y a pas suffisamment de preuves pour que la galantamine soit utilisée en association avec la
rispéridone dans la prise en charge des comportements défis dans le TSA.

La galantamine n’est pas commercialisée en Tunisie.

R 4.8 : La galantamine ne doit pas étre utilisée en association avec la rispéridone pour le traitement des
comportements défis chez les enfants et les adolescents avec trouble du spectre de I'autisme.

4.1.3 Troubles du sommeil

4.1.3.1 Mélatonine
La mélatonine est une hormone endogene produite par la glande pinéale qui régule le cycle veille-sommeil.
Lorsqu'elle est administrée de maniere exogene, elle a des effets bénéfiques sur la latence d'endormissement.

Deux ECR ont évalué I'effet de la mélatonine a libération immédiate [336,337] et deux autres ECR ont étudié
les effets de la mélatonine a libération prolongée [338,339] chez des enfants avec TSA et troubles du sommeil
associés. La qualité des preuves de ces travaux était jugée moyenne. Ces travaux ont conclu que la
mélatonine a libération immédiate réduit la latence du sommeil et que la mélatonine a libération prolongée
réduit la latence du sommeil et augmente la durée totale du sommeil chez ces enfants. Une méta-analyse
plus ancienne, réalisée en 2011 (cing ECR en double aveugle) a montré une taille d’effet importante en
faveur de la mélatonine sur la durée du sommeil et la latence d'endormissement [340].

Une méta-analyse sur les interventions comportementales, incluant trois essais contr6lés randomisés, a
également rapporté des effets significatifs en termes d'amélioration du sommeil. Il existe donc des preuves
modérées (risque de biais faible a modéré) pour la mélatonine dans I'amélioration des troubles du sommeil
chez les enfants avec TSA [341,342].

En Tunisie, la mélatonine est disponible uniquement sous la forme libération immédiate et n'est pas
considérée comme un médicament indexé par la Direction de la pharmacie et du médicament. Elle est
commercialisée en vente libre comme produit parapharmaceutique selon une circulaire du ministére de la
Santé. Elle est disponible sous forme de comprimés ou gélules dosés a 1mg.

R 4.9 : La mélatonine peut étre envisagée pour les troubles du sommeil en I'absence d'efficacité des
interventions psychosociales. Sa prescription doit étre couplée a une intervention psychosociale réalisée
par un spécialiste qualifié dans I'évaluation et a la gestion des troubles du sommeil chez les enfants et
adolescents avec trouble du spectre de I'autisme.
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4.2 AGENTS PHARMACOLOGIQUES CIBLANT LES SYMPTOMES CARDINAUX DU TSA

4.2.1 Agents glutamatergiques et acide gamma-aminobutyrique (GABA) ergiques

L'autisme est associé a de multiples anomalies des neurotransmetteurs, y compris des neurotransmetteurs
d'acides aminés (glutamate, acide y-aminobutyrique, GABA) [343]. L'utilisation des agents glutamatergiques
et GABA est sous-tendue par I'hypothése selon laquelle les TSA sont le résultat d'un déséquilibre de la balance
excitation/inhibition au cours des stades clés du développement (une trop grande excitation, une trop faible
inhibition ou la combinaison des deux). Ainsi, les agents pharmacologiques ciblant le glutamate, le principal
neurotransmetteur excitateur, et le GABA, le principal neurotransmetteur inhibiteur, pourraient étre
bénéfiques dans le traitement du TSA.

4.2,.1.1 Acamprosate
L'acamprosate est un médicament utilisé pour le maintien de I'abstinence a I'alcool chez les adultes. Il se lie
au récepteur glutamatergique N-méthyl-D-aspartate (NMDA), en renforgant ['activation a faibles
concentrations de glutamate et en inhibant I'activation du récepteur a fortes concentrations de glutamate.
L'acamprosate agit également comme un antagoniste des récepteurs métabotropiques du glutamate
(mGIuR), il bloque les effets neurotoxiques de I'agoniste mGIuR trans-ACPD et a des effets agonistes sur le
GABA de type A.

Une étude pilote ouverte sur I'acamprosate a montré une amélioration de la réactivité sociale sur I'échelle
d'évaluation de la réactivité sociale chez 5 des 6 adolescents avec TSA étudiés [344]. Dans un essai ultérieur
en simple aveugle avec placebo, 6 des 9 sujets avec TSA bénéficiant de ce médicament ont été considérés
comme répondeurs au traitement selon la CGII (Clinical Global Impressions Improvement) et selon la sous
échelle de retrait social de I'ABC (Aberrant Behaviour checklist) [345]. Aucun essai contrdlé randomisé en
double aveugle sur I'acamprosate dans |'autisme n'a été réalisé a ce jour.

L'acamprosate n’est pas disponible en Tunisie.

R 4.10 : L'acamprosate ne doit pas étre utilisé dans le traitement des symptomes cardinaux de I'autisme chez
les enfants et les adolescents.

4.2.1.2 Amantadine
L'amantadine est un antagoniste non compétitif des récepteurs NMDA. Elle se lie a ces récepteurs pour
éviter leur excitation excessive par le neurotransmetteur glutamate et augmente également la dopamine
synaptique. Elle réduit les comportements problématiques liés au dysfonctionnement exécutif.

Un essai randomisé, en double aveugle, contr6lé par placebo évaluant les effets de I'amantadine sur les
comportements défis chez 39 jeunes atteints de TSA a montré une diminution statistiquement significative
de I'hyperactivité et du discours inapproprié avec I'amantadine par rapport au placebo et ce, selon les
évaluations des cliniciens et non selon les rapports des parents. Une amélioration modérée des scores
d'impression clinique globale (CGI-I) a été observée chez 53% des jeunes sous amantadine contre 25%
sous placebo [346]. Un autre ECR en double aveugle, versus placebo a évalué I'ajout d'amantadine a la
rispéridone chez 40 enfants avec TSA. L'échelle d'évaluation des comportements aberrants (ABC-C) cotée
par les cliniciens a montré une diminution statistiquement significative de l'irritabilité et de I'nyperactivité
avec |'amantadine par rapport au placebo apres 10 semaines [347].

Les principaux effets indésirables rapportés comprenaient linsomnie, des hallucinations visuelles, des
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cedémes des membres inférieurs, une instabilité et une hypotension orthostatique. Cependant, ces effets
n'étaient pas statistiquement significatifs. Actuellement, il y a un nombre insuffisant d'études examinant les
effets de I'amantadine sur les principaux symptomes de I'autisme et en tant qu'adjuvant a la rispéridone
dans le traitement de l'irritabilité dans I'autisme.

L'amantadine est disponible en Tunisie, elle n'a pas ’AMM dans cette indication.

R 4.11 : 'amantadine ne doit pas étre utilisée dans le traitement des symptomes cardinaux de I'autisme chez
les enfants et les adolescents. L'amantadine ne doit pas non plus étre utilisée comme adjuvant de la
rispéridone pour le traitement de l'irritabilité chez les enfants et les adolescents atteints de troubles du
spectre de l'autisme.

4.2.1.3 Arbaclofen

L'arbaclofen est un agoniste du récepteur GABA de type B. Il agit aussi au niveau pré- synaptique pour
réduire la libération de glutamate et peut donc avoir un mécanisme qui converge avec celui des antagonistes
du mGIuR5.

Dans un essai ouvert de 8 semaines avec l'arbaclofen chez 32 enfants et adolescents avec TSA, une
amélioration a été observée sur plusieurs critéres d'évaluation, notamment les sous-échelles d'irritabilité et
de léthargie/retrait social de I'ABC, I'échelle d'évaluation des interactions sociales, le CY-BOCS-PDD et les
échelles d'impression clinique globale [348]. Une étude de phase II randomisée, contrblée versus placebo,
de l'arbaclofen a été menée chez 150 participants avec TSA agés de 5 a 21 ans. Aucune différence avec le
placebo n'a été détectée au principal critere d'évaluation : la sous-échelle de retrait social/léthargie de
I'Aberrant Behaviour Checklist évaluée par les parents. Cependant, une amélioration a été observée dans
I'impression clinique globale de gravité évaluée par le clinicien et dans le domaine des interactions sociales
de I'échelle de comportement adaptatif de Vineland II chez les participants recevant de I'arbaclofen [349].
L'arbaclofen a été généralement bien toléré. Les effets indésirables les plus fréquents incluent les
vomissements (15,8%), les infections des voies respiratoires supérieures (13,2%), la labilité de I'hnumeur
(10,5%) et les maux de téte (10,5%). Des études sont en cours pour déterminer si I'arbaclofen est supérieur
au placebo chez les personnes avec TSA pour améliorer le fonctionnement social et d'autres critéres
secondaires sur 16 semaines, avec un bon profil de sécurité et de tolérabilité [350].

L'arbaclofen n’est pas disponible en Tunisie.

R 4.12 : L'arbaclofen ne doit pas étre utilisé pour le traitement des symptomes cardinaux de I'autisme chez
les enfants et les adolescents.

4.2.1.4 Bumétanide
Le bumétanide est un diurétique de I'anse et un antagoniste de NKCCl, il a été proposé comme un traitement
potentiel pour les comportements autistiques en raison de son action de réduction du chlorure intracellulaire
et de la diminution de la signalisation excitatrice anormale du GABA [351,352]. Le neurotransmetteur GABA
exerce des actions inhibitrices dans le systeme nerveux adulte. Chez le foetus, le systeme GABA présente
une activité excitatrice durant le développement normal du systéme nerveux central. La persistance d'une
signalisation neuronale excitatrice du GABA avec des niveaux élevés de chlorure intracellulaire a été
observée chez les personnes avec TSA. Le cotransporteur Na-K-Cl 1 (NKCCI) importe du chlorure, entrainant
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une augmentation des niveaux de chlorure intracellulaire, une dépolarisation neuronale et des effets
excitateurs du GABA.

Des essais ouverts avec le bumétanide ont été menés chez des personnes avec TSA allant de I'enfance a
I'dge adulte. Les résultats ont suggéré des améliorations des symptomes cardinaux de l'autisme, des
troubles comportementaux, de la régulation émotionnelle, des comportements répétitifs, de la
reconnaissance émotionnelle, du contact visuel, des capacités communicatives et cognitives et du
fonctionnement global [115,353-356].

Cing ECR ont été réalisés a ce jour. Lemonnier et al. (2017) ont mené un essai en double aveugle du
bumétanide sur 60 enfants avec TSA et ont observé des améliorations au niveau des mesures de la sévérité
de l'autisme [357]. Une étude randomisée plus approfondie a été réalisée avec 88 individus avec TSA
comparant bumétanide et placebo, avec des améliorations similaires observées au niveau des symptémes
cardinaux [358]. Du et al. (2015) ont étudié les effets thérapeutiques du traitement combinant bumétanide
et analyse comportementale appliquée (ABA) chez 60 enfants atteints de TSA et ont conclu que le traitement
avec bumétanide combiné avec I'approche ABA pouvait donner de meilleurs résultats que I’ABA seule [359].
Zhang et al. (2020) ont corrélé les résultats de neuro- imagerie avec des mesures cliniques dans une étude
randomisée de 83 individus avec TSA, comparant deux groupes : bumétanide versus contréle. Les
participants du groupe bumétanide ont montré une atténuation des symptomes cardinaux de I'autisme
associée a une réduction du ratio GABA inhibiteur/glutamate excitateur sur la spectroscopie par résonance
magnétique [360]. Dans I'essai BAMBI (Bumetanide for Core Symptoms of Autism Spectrum Disorder) le
plus récent, 92 participants ont été randomisés en groupes bumétanide versus placebo. Le bumétanide n'a
pas été jugé supérieur au placebo dans les mesures de la symptomatologie autistique par I'échelle de
réactivité sociale-2 mais un effet supérieur a été trouvé sur I'échelle des comportements répétitifs révisée
[361].

Une étude tunisienne expérimentale de type croisé, menée au sein du service de pédopsychiatrie de I'hopital
Razi, a inclus 29 enfants avec TSA agés de 5 a 16 ans ayant recu du bumétanide, avec des suivis réguliers
sur une période de 12 mois. Seize patients ont été exclus de I'étude en raison d'effets indésirables ou d'une
efficacité jugée insuffisante. Pour les 13 enfants ayant achevé le protocole, une amélioration significative
des scores a la CARS a été observé apres 12 mois de traitement, indiquant une réduction de la sévérité des
symptomes autistiques. Les domaines les plus améliorés incluaient les interactions sociales et I'utilisation
des objets. Bien que cette étude présente des limites (absence de randomisation et de groupe témoin), les
auteurs ont avancé que le bumétanide pourrait étre envisagé dans la prise en charge de l'autisme. IIs ont
souligné la nécessité de mener des études sur des échantillons plus larges versus placebo, avec une
évaluation a moyen et long terme apres l'arrét du traitement [115].

Le bumétanide a été généralement bien toléré. Les effets indésirables principaux comprenaient : polyurie,
pollakiurie, hypokaliémie légere, hypotension orthostatique, déshydratation, perte de I'appétit, fatigue et
hyperuricémie. Deux études de phase III a venir évaluent l'efficacité et la sécurité de la forme soluté buvable
du bumétanide dans I'autisme. Ce sont des études internationales, multicentriques, randomisées, en double
aveugle, controlées par placebo chez des enfants et des adolescents avec TSA agés de 7 a 17 ans (N=200
; étude 1), ou des enfants avec TSA plus jeunes agés de 2 a 6 ans (N=200

; étude 2). Le critere principal est la variation du score brut total de I'échelle d'évaluation des comportements
autistiques 2 (ECA2) apres un délai de 6 mois [362].
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Ainsi, il existe désormais plusieurs ECR examinant les effets du bumétanide sur les symptémes cardinaux
de l'autisme chez les enfants et les adolescents. Bien que les résultats de certaines études soient prometteurs,
ces derniéres ne sont pas suffisamment rigoureuses. L'étude la plus récente et la plus large, I'essai BAMBI,
n'a pas démontré de bénéfice du bumétanide dans les mesures de la communication sociale par rapport au
placebo et les résultats ne sont pas suffisamment cohérents.

Le bumétanide n’est pas disponible en Tunisie.

R 4.13 : Sur la base des données actuelles, le bumétanide ne devrait pas étre utilisé pour le traitement des
symptdmes cardinaux de l'autisme chez les enfants et les adolescents. De nouveaux résultats d'essais
cliniques sur le bumétanide sont attendus.

4.2.1.5 D-cyclosérine
La D-cyclosérine est un antituberculeux. Il exerce une action agoniste partielle sur les récepteurs NMDA du
glutamate NR1/NR2C a faibles doses, et une action antagoniste sur les récepteurs NR1/NR2A et NR1/NR2B
a doses élevées. Les récepteurs NMDA sont liés a la sociabilité, et une activité diminuée médiée par ces
récepteurs est associée a une sociabilité altérée. Ainsi, D-cyclosérine a faible dose, agissant comme un
agoniste des récepteurs NMDA, a été envisagé pour le traitement de l'autisme afin d'améliorer les
compétences sociales et la communication.
Une revue Cochrane récente a inclus un seul ECR portant sur 67 enfants agés de 5 a 11 ans avec TSA, pour
recevoir soit 10 semaines de D-cyclosérine associé a un entrainement aux compétences sociales, soit un
placebo associé au méme entrainement. Il y avait peu ou pas de différence entre les deux groupes pour
tous les résultats mesurés (interaction sociale ou difficultés de communication, comportements restreints,
répétitifs et stéréotypés, symptomes non cardinaux de l'autisme, effets indésirables graves et tolérance de
la D- cyclosérine) une semaine apres le traitement [363,364]. Les effets indésirables rapportés incluent
maux de téte, congestion nasale, toux et vomissements, avec des effets indésirables plus fréquents que
dans le groupe placebo, bien que cette différence ne soit pas significative. A I'heure actuelle, il n'existe que
cette étude examinant les effets de D- cyclosérine comme adjuvant a I'entrainement aux compétences
sociales sur les symptomes cardinaux de l'autisme chez les enfants. Les résultats ne montrent aucune
différence par rapport au placebo.
La D-cyclosérine n'est pas commercialisé en Tunisie.

R 4.14 : D-cyclosérine ne doit pas étre utilisé pour le traitement des symptoémes cardinaux de I'autisme chez
les enfants et les adolescents.

4.2.1.6 Mémantine

La mémantine est un agent pharmacologique utilisé dans le traitement de la démence. Elle agit comme un
antagoniste non compétitif des récepteurs glutamatergiques de type NMDA. Elle inhibe la suractivation
pathologique, la neuroexcitation et la mort cellulaire des cellules portant les récepteurs NMDA au glutamate,
améliorant ainsi les symptémes cliniques de I'autisme [365,366].

Des essais ouverts avec la mémantine chez des populations avec TSA ont montré des améliorations dans
les mesures de la sévérité de I'autisme et des symptomes de retrait social. De méme que sur les troubles
du langage, l'inattention, I'hyperactivité, l'anxiété, la léthargie, lirritabilité et la mémoire [367]. La
mémantine a été comparée a la rispéridone dans un essai randomisé comportant 30 enfants avec TSA. Des
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améliorations comparables pour les deux médicaments ont été notées dans les mesures des comportements
aberrants et de la sévérité de I'autisme [368]. Un autre essai pilote randomisé, en double aveugle, controlé
par placebo, a évalué les effets neurocognitifs de la mémantine sur une période de

24 semaines chez 23 enfants et a constaté des améliorations de la mémoire de reconnaissance verbale
[369].

La mémantine a également été étudiée comme traitement adjuvant. Un essai contr6lé randomisé a examiné
les effets de la mémantine associée a la rispéridone versus placebo plus rispéridone et a rapporté que le
groupe ayant recu la mémantine avait une réduction plus importante des mesures de lirritabilité, des
comportements stéréotypés et de I'hyperactivité [370]. Un autre essai clinique randomisé, en simple
aveugle, a subdivisé 60 enfants avec TSA suivant une formation ABA en deux groupes (mémantine versus
placebo) et a constaté qu'apres intervention, les deux groupes montraient des améliorations dans les scores
de sévérité de I'autisme, avec des améliorations significatives uniquement dans le groupe mémantine [371].
Cependant, des essais plus systématiques n'ont pas montré d'efficacité significative de la mémantine. Dans
une étude de phase I-II randomisée, contrdlée par placebo et financée par une société pharmaceutique,
avec une extension en ouvert, I'efficacité, la sécurité et la tolérance de la mémantine chez les enfants avec
TSA ont été étudiées. Les résultats n'ont pas suggéré de différences significatives entre les groupes sur les
mesures de communication sociale, bien que la mémantine ait été bien tolérée. L'étude s'est poursuivie avec
trois essais de phase II menés pour évaluer I'efficacité et la sécurité a long terme de la molécule dans la
population autiste. Les résultats ont suggéré que le traitement par mémantine dans l'essai en double
aveugle, contrélé par placebo, n'a pas démontré de différences significatives en termes d'efficacité entre la
mémantine et le placebo [371].

Actuellement, les résultats sont incohérents et peu consistants concernant les effets de la mémantine sur
les symptomes cardinaux de Il'autisme chez les enfants et les adolescents. Il y a un nombre insuffisant
d'études examinant I'utilisation de ce produit comme adjuvant a la rispéridone dans le traitement de
'irritabilité dans I'autisme.

Cette molécule est disponible en Tunisie mais n’a pas I’AMM dans cette indication.

R 4.15 : La mémantine ne doit pas étre utilisée pour le traitement des symptomes cardinaux de I'autisme
chez les enfants et les adolescents. Elle ne doit pas non plus étre utilisée comme adjuvant de la rispéridone
pour le traitement de l'irritabilité chez les enfants et les adolescents présentant un trouble du spectre de
I"autisme.

4.2.1.7 N-acétylcystéine
La N-acétylcystéine (NAC) est le dérivé N-acétyl de la L-cystéine utilisé dans le traitement de l'intoxication
a I'acétaminophene, comme mucolytique dans les pathologies pulmonaires obstructives chroniques, et en
tant que néphroprotecteur dans les néphropathies induites par le produit de contraste [372]. C'est un
antioxydant a action glutamatergique, qui agit potentiellement par le biais de deux mécanismes
physiopathologiques différents dans les TSA [373]. Le glutathion est I'un des antioxydants les plus importants
du corps humain. Les études ont trouvé de facon consistante une carence en glutathion chez les sujets avec
TSA [374]. NAC agit en régénérant la cystéine, qui est un agent inhibiteur de la synthése du glutathion. La
L-cystéine contenue dans la NAC est oxydée en cystine dans le cerveau, qui est un substrat pour I'antiport
glutamate-cystine. Elle facilite I'absorption cellulaire de la cystine, ce qui entraine le transport inverse du

INEAS / STPEA — GPC le trouble du spectre de I'autisme chez I'enfant et I'adolescent version 01 page 100




glutamate dans I'espace extracellulaire, diminuant ainsi la neurotransmission glutamatergique et le rapport
excitation-inhibition.

Dans une méta-analyse récente comprenant cing ECR, les auteurs ont conclu que la NAC a une bonne
tolérance et une bonne sécurité d'utilisation. Elle a réduit I'hyperactivité et lirritabilité et a amélioré la
conscience sociale chez des enfants avec TSA. Toutefois, des preuves supplémentaires sont requises avant
d'émettre des recommandations concernant cette utilisation [375]. Une autre analyse a méthodologie mixte
de I'un des cing ECR a été rapportée sur la base des rapports d'évaluation des parents et des observations
détaillées des professionnels. Les résultats ont montré I'utilité de la NAC dans le traitement des symptomes
tels que I'agressivité et I'hyperactivité et dans I'amélioration de la communication verbale chez les enfants
avec TSA [376].

Deux études ont comparé I'effet de plusieurs doses différentes de NAC en adjonction avec la rispéridone,
versus rispéridone avec placebo chez un total de 80 enfants avec TSA. Les résultats ont montré une
réduction significative du score d'irritabilité chez le groupe NAC par rapport au placebo, et ce dans les deux
études. Dans un ECR, il y a eu amélioration significative des scores aux sous-échelles hyperactivité/non-
conformité dans le groupe NAC. Il n'y avait pas de différence dans les scores des autres sous-échelles. Les
effets indésirables étaient légers et transitoires, avec une incidence similaire dans les deux ECR [377,378].

Les preuves concernant I'efficacité de la NAC sur les symptomes cardinaux du TSA ne sont ni constantes ni
concluantes. Les données sont également insuffisantes pour se prononcer quant aux effets de la NAC en
adjonction a la rispéridone dans le traitement de l'irritabilité, étant donné le faible nombre de participants, le
taux d'attrition élevé et les résultats évalués seulement sur le court terme.

En Tunisie, la NAC n’est disponible que sur commande ferme, et pas dans cette indication.

R 4.16 : N-acétylcystéine ne doit pas étre utilisée chez les enfants et les adolescents pour traiter les
symptomes cardinaux du trouble du spectre de l'autisme. Les preuves sont actuellement insuffisantes quant
a l'utilisation de la N-acétylcystéine en adjonction avec la rispéridone pour le traitement de l'irritabilité dans
cette condition et dans cette tranche d’age. D'autres études sont requises.

4.2.1.8 Riluzole
Le riluzole est un agent anti-glutamatergique utilisé dans le traitement de la sclérose latérale amyotrophique
[379]. Le riluzole inhibe la production de glutamate, réduit la libération d'acide glutamique et augmente
I'absorption synaptique du glutamate. Le riluzole interagit également avec les neurotransmetteurs
inhibiteurs, en augmentant I'effet dépolarisant du GABA et en renforgant I'inhibition GABAergique.

Trois études ont examiné ses effets dans I'autisme a ce jour. Un ECR a examiné I'efficacité et la tolérance
du riluzole comme adjuvant a la rispéridone dans le traitement de l'irritabilité chez les enfants avec TSA.
Quarante enfants avec TSA, 4gés de 5 a 12 ans, ont été inclus et ont recu du riluzole ou un placebo en plus
de la rispéridone pendant 10 semaines. Une amélioration significativement plus importante du score de la
sous-échelle d'irritabilité ABC- C a été observée chez les enfants traités par riluzole par rapport au groupe
placebo. Les résultats ont également montré une amélioration significativement plus importante chez ces
enfants au niveau des sous-échelles : I|éthargie/retrait social, comportement stéréotypé et
hyperactivité/non-conformité de I'échelle ABC. Cependant, une augmentation significative de I'appétit et du
poids a été observée chez les enfants recevant du riluzole [380].
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Dans une étude évaluant le riluzole en monothérapie au long cours, une réduction de lirritabilité et de
I'hyperactivité a été observée [381]. Une autre étude pilote croisée, en double aveugle et contrblée par
placebo, a évalué la sécurité et la tolérance du riluzole par rapport au placebo chez les adolescents et les
jeunes adultes. Bien que le produit ait été bien toléré, aucune amélioration n‘a été observée au niveau de
la CGI et de la sous échelle irritabilité de I'ABC [382].

Actuellement, il n'existe pas suffisamment d'études évaluant directement les effets du riluzole sur les
symptomes cardinaux de I'autisme chez les enfants et les adolescents.

Le riluzole n’est pas commercialisé en Tunisie.

R 4.17 : Leriluzole ne doit pas étre utilisé pour le traitement des symptomes cardinaux du trouble du spectre
de l'autisme chez les enfants et les adolescents. Il ne doit pas étre non plus utilisé en adjonction avec la
rispéridone pour le traitement de l'irritabilité chez les enfants et les adolescents avec trouble du spectre de
I'autisme.

4.2.2 Autres médicaments

Dans cette partie seront présentées les preuves d'efficacité des médicaments ciblant une variété d'autres
mécanismes d’action supposés étre impliqués dans I'étiopathogénie des TSA. Comme les TSA affectent
principalement la communication et l'interaction sociale, les voies neuronales impliquées dans les
comportements sociaux ont été étudiées pour tenter d'identifier des cibles thérapeutiques potentielles pour
les signes cardinaux des TSA. Les principales hormones prosociales chez les mammiferes sont I'ocytocine
et l'arginine vasopressine. En outre, la recherche dans des sous-groupes de sujets avec des maladies
génétiques associées a l'autisme (exemples : syndrome de Rett, sclérose tubéreuse de Bourneville et le
syndrome de I'X fragile) a amené certains chercheurs a explorer des thérapies ciblées sur des voies connues
pour étre affectées dans ces conditions. Ces médicaments comprennent le facteur de croissance insuline-
like 1 (IGF-1), les inhibiteurs de mTOR et la metformine.

Enfin, d'autres médicaments aux effets psychotropes connus pour traiter la démence (inhibiteurs de la
cholinestérase) ou I'épilepsie (cannabinoides) ont également été étudiés, ainsi que divers autres agents
comme la suramine et la naltrexone.

4.2.2.1 Ocytocine
L'ocytocine est une hormone neuropeptidique qui agit comme un neurotransmetteur. Outre la stimulation
des contractions utérines durant I'accouchement, elle joue un rdle important dans le lien social, en facilitant
la confiance et I'attachement. Ainsi, une revue systématique récente a montré une association entre les
polymorphismes du géne du récepteur de l'ocytocine (OXTR) et le fonctionnement social, émotionnel ou
comportemental chez les enfants et les adolescents, y compris ceux avec TSA [383]. Cependant, malgré les
résultats prometteurs de I'ocytocine dans les modeéles animaux de I'autisme, les résultats des essais cliniques
chez 'humain réalisés jusqu'a présent ont été décevants et hétérogénes, sans preuve claire de son efficacité.

Plusieurs essais sur l'ocytocine intranasale en tant que traitement de I'autisme sont en cours : au Japon
(NCT03466671, RCT), en Chine (NCT03610919, RCT) et aux Etats-Unis (NCT02985749, open-label). En
attendant d’autres résultats, les preuves sont actuellement insuffisantes pour approuver I'utilisation de
l'ocytocine intranasale comme traitement des symptomes cardinaux du TSA chez les enfants et les
adolescents [384].
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En Tunisie, I'ocytocine est disponible dans une indication obstétricale.

R 4.18 : Sur la base des preuves actuelles, I'ocytocine intranasale ne doit pas étre utilisée pour le traitement
des symptomes cardinaux de l'autisme chez les enfants et les adolescents. D'autres résultats d'essais
cliniques sur I'ocytocine sont attendus.

4.2.2.2 Antagoniste du récepteur Vasopressine 1a (V1a) (balovaptan)

Le balovaptan est une molécule qui antagonise de maniére puissante et sélective le récepteur V1a dans le
systéme nerveux central. A la suite d’études sur des modéles animaux suggérant que l'inhibition du récepteur
V1a pourrait améliorer les comportements sociaux, divers essais cliniques ont été menés sur le balovaptan
chez des adultes atteints d'autisme, mais n'ont montré aucune amélioration des symptdmes sociaux
[385,386]; ce qui a conduit a I'arrét prématuré d'un essai pour cause d'inutilité [387]. Un seul essai a été
mené chez des enfants et publié sous forme de résumé de conférence, indiquant un manque d'efficacité [388].
Par conséquent, il existe actuellement des preuves que le balovaptan est inefficace en tant que traitement
des symptomes cardinaux de l'autisme tant chez les adultes que chez les enfants.

Cette molécule n’est pas disponible en Tunisie.

R 4.19 : Le balovaptan ne doit pas étre utilisé pour le traitement des symptomes cardinaux de I'autisme chez
les enfants et les adolescents.

4.2.2.3 Facteur de Croissance Insulinomimétique 1 (IGF-1) (trofinétide,

mécasermine)

L'IGF-1 est une hormone polypeptidique qui exerce des effets sur le développement, la croissance et la
maturation des cellules, y compris les cellules nerveuses. Il a été utilisé dans le syndrome de Rett (FDA), le
syndrome de I'X fragile, et la déficience intellectuelle. Dans des études animales sur le variant MECP2 (lié au
syndrome de Rett chez les humains), I'administration d'IGF-1 a permis de renverser les caractéristiques
phénotypiques du syndrome de Rett [389]. Apres l'introduction de I'IGF-1 dans I'usage clinique pour le
traitement du retard de croissance sévere en rapport avec la déficience en IGF-1 chez les enfants, il a
également été étudié dans des essais cliniques pour des conditions associées a I'autisme, telles que le
syndrome de Rett [390], le syndrome de Phelan-McDermid [391] et le syndrome de I'X fragile [392].
Cependant, la qualité globale des preuves est tres faible et il n'a pas encore été étudié chez les enfants avec
TSA qui ne présentent pas ces conditions génétiques associées. Un essai croisé en double aveugle controlé
par placebo est en cours de réalisation aux Etats-Unis (mentionné par Clinicaltrials.gov), recrutant
seulement 10 enfants avec TSA pour évaluer I'IGF-1 (mecasermine) sur les symptdmes cardinaux
(NCT01970345). De ce fait, les preuves sont insuffisantes a I'heure actuelle pour I'utilisation de I'GF-1 dans
le traitement des symptdmes cardinaux de l'autisme chez les enfants et les adolescents.

Ce traitement n’est pas commercialisé en Tunisie.

R 4.20: Le facteur de croissance analogue a l'insuline 1 (IGF-1 ; par exemple trofinetide, mecasermine) ne
doit pas étre utilisé pour le traitement des symptdmes cardinaux de l'autisme chez les enfants et les
adolescents.
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4.2.2.4 Inhibiteurs de mTOR (évérolimus, rapamycine)

Ces produits sont habituellement utilisés dans les pathologies suivantes : everolimus dans |'astrocytome
sous-épendymaire a cellules géantes (SEGA) associé a une sclérose tubéreuse de Bourneville ; rapamycine
dans le traitement la lymphangioléiomyomatose (LAM) sporadique avec atteinte pulmonaire modérée ou
détérioration de la fonction pulmonaire. Des recherches ont été menées sur I'utilisation possible des
inhibiteurs de la cible de la rapamycine chez les mammiferes (mMTOR) pour le traitement de la sclérose
tubéreuse de Bourneville, a la suite de la découverte de deux génes causaux de ce syndrome (TSC1
(chromosome 9g34) et TSC2 (16p13.3)) situés a un carrefour intermédiaire de la voie mTOR. Des défauts
dans ces genes entrainent une dysgénése corticale cérébrale, une épilepsie réfractaire, une déficience
intellectuelle et/ou de I'autisme [393]. Les inhibiteurs de mTOR se sont récemment révélés efficaces pour
traiter I'épilepsie chez les patients atteints de sclérose tubéreuse de Bourneville, ainsi que pour les
phénotypes de l'autisme dans des modéles murins (modele d’expérimentation animale utilisant des souris,
des rats ou des rongeurs) de sclérose tubéreuse de Bourneville [394]. Malgré cela, la littérature sur les
essais humains pour l'autisme est tres limitée et décevante a ce jour, sans avantages significatifs et avec
un profil d'effets indésirables préoccupant [395,396]. Par conséquent, il existe actuellement des preuves
insuffisantes pour I'utilisation des inhibiteurs de mTOR dans le traitement des symptémes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents.

Ces traitements ne sont pas disponibles en Tunisie.

R 4.21 : Les inhibiteurs de la mTOR (évérolimus, rapamycine) ne doivent pas étre utilisés pour le traitement
des symptomes cardinaux de l'autisme chez les enfants et les adolescents.

4.2.2.,5 Metformine

La metformine est un biguanide principalement utilisé pour le traitement du diabéte sucré de type 2. Des
études précliniques ont démontré que la metformine corrigeait les comportements sociaux et répétitifs dans
un modele murin du syndrome de I’X fragile et une série de cas incluant sept individus atteints de ce
syndrome et a démontré une certaine amélioration des scores de comportement au niveau de I'échelle ABC
[397]. D'autres essais cliniques se sont concentrés principalement sur le traitement par la metformine du
gain de poids induit par les antipsychotiques chez des enfants et des adolescents atteints d'autisme et non
sur ses effets sur les symptomes cardinaux de l'autisme [345,398,399]. Une recherche sur Clinicaltrials.gov
a rapporté des essais controlés en double aveugle en cours de réalisation sur la metformine pour des sujets
atteints du syndrome de I’X fragile 4gées de 6 ans & I'dge adulte aux Etats-Unis (NCT03479476) (finalisé
mais non encore publié) et au Canada (NCT03722290). De méme qu’une étude de cohorte prospective
planifiée sur l'effet de la metformine sur le comportement social chez des adultes autistes en Suisse
(NCT04930471) et une étude canadienne (NCT03862950) en cours chez des sujets agé de 6 a 35 ans dont
I'objectif est d'évaluer la sécurité, la tolérance et I'efficacité de la metformine dans le traitement des déficits
de langage, des comportements défis et de I'obésité/polyphagie chez des personnes atteintes du syndrome
de I'X fragile. Par conséquent, les données probantes sont insuffisantes pour justifier I'utilisation de la
metformine dans le traitement des symptomes cardinaux de I'autisme chez les enfants et les adolescents.

La metformine est disponible en Tunisie et a ’'AMM dans le diabéte de type 2 a partir de I'age de 10 ans.

R 4.22 : La metformine ne doit pas étre utilisée pour le traitement des symptomes cardinaux de I'autisme
chez les enfants et les adolescents.
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4.2.2.6 Inhibiteurs de la cholinestérase (donépézil, galantamine, rivastigmine)

Des anomalies du systéme cholinergique dans l'autisme ont été mises en cause par des études
histologiques, d'imagerie fonctionnelle et d'analyse fonctionnelle des genes chez I'homme et chez I'animal
[400]. Les inhibiteurs de la cholinestérase, tels que le donépézil, la galantamine et la rivastigmine, sont
indiqués pour le traitement de la démence d'Alzheimer. Cependant, de petits essais cliniques sur le donépézil
pour traiter I'autisme chez les enfants n'ont pas montré d'amélioration des symptomes cardinaux [400,401].
Un ECR en double aveugle sur la galantamine chez les enfants du spectre autistique a montré des
améliorations des scores de retrait social et d'irritabilité sur I'ABC-C, mais la galantamine a été utilisée comme
traitement complémentaire a la rispéridone [335]. Une autre étude a montré I'absence de supériorité du
donépézil sur les symptomes autistiques. Il n'y a donc pas suffisamment de preuves que les inhibiteurs de
la cholinestérase ont un effet bénéfique sur les symptémes cardinaux de I'autisme chez les enfants et les
adolescents [402].

En Tunisie, seul le donépézil est disponible et indiqué dans la maladie d’Alzheimer, il n’est pas recommandé
chez I'enfant en général.

R 4.23 : Les inhibiteurs de la cholinestérase ne doivent pas étre utilisés pour le traitement des symptomes
cardinaux de l'autisme chez les enfants et les adolescents.

4.2.2.7 Cannabinoides

Avec la légalisation des cannabinoides dans plusieurs pays pour le traitement de diverses pathologies, des
publications sur leur utilisation dans le traitement de I'autisme ont commencé a voir le jour dans les années
2010. Les personnes atteintes d'autisme peuvent présenter des caractéristiques d'irritabilité, d'anxiété,
d'agressivité et d'hyperactivité, qui ne répondent pas toujours aux traitements médicaux et comportementaux
standard [403,404]. Cependant, il n'y a eu qu'un seul ECR en double aveugle sur le cannabidiol chez les
enfants du spectre autistique qui a conclu que les preuves d'efficacité étaient mitigées et insuffisantes [405],
malgré la présence d'autres études antérieures ouvertes et non controlées qui ont rapporté des améliorations
globales. Bien que Clinicaltrials.gov fasse état de trois essais nouveaux ou en cours chez des enfants autistes
(NCT05212493 - open label, NCT03202303 - RCT et NCT02956226), les preuves de I'utilisation des
cannabinoides pour traiter les principaux symptomes de I'autisme chez les enfants et les adolescents sont
encore insuffisantes a I'heure actuelle.

La législation tunisienne en vigueurs interdit a I'heure actuelle I'utilisation de ces produits.

R 4.24 : Les cannabinoides ne doivent pas étre utilisés pour le traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents.

4.2.2.8 Médicaments divers Suramine
La suramine est une phénylurée qui agit comme un inhibiteur de la signalisation purinergique et qui est
utilisée pour traiter la trypanosomiase. A la suite d'expériences sur des modéles de souris indiquant une
amélioration possible des symptomes de I'autisme, deux essais ont été menés sur des enfants atteints de
TSA. Bien que le premier essai, portant sur 10 enfants, ait montré une légére amélioration des scores de
comparaison de I'ADOS [406], un second essai clinique plus important sur 52 enfants n'a pas montré de
bénéfices significatifs par rapport au placebo [407]. Par conséquent, les preuves sont actuellement
insuffisantes justifiant I'utilisation de la suramine dans le traitement des symptomes cardinaux de I'autisme
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chez les enfants et les adolescents [408].

La suramine n’est pas disponible en Tunisie.

R 4.25 : La suramine ne doit pas étre utilisée pour le traitement des symptdmes cardinaux de I'autisme
chez les enfants et les adolescents.

Naltrexone

La naltrexone a été étudiée pour le traitement de I'autisme aprés que des chercheurs ont remarqué que
certains symptomes de I'autisme ressemblaient a des comportements induits par I'administration d'opiacés,
tels qu'une socialisation réduite, une insensibilité a la douleur et des stéréotypies répétitives [409]. Il a été
postulé que les symptomes de I'autisme pouvaient étre dus a un dysfonctionnement de I'axe hypothalamo-
hypophyso-surrénalien entrainant une sursécrétion de peptides opioides et de sérotonine. Une série d’essais
clinigues dans les années 1990-2001, n'a pas apporté de preuves suffisantes d'un quelconque effet
de la naltrexone sur les principaux symptoémes de |'autisme chez les enfants [410]. Il n'y a pas eu d'autres
essais depuis les années 2001.

La naltrexone n’est pas disponible en Tunisie.

R 4.26 : La naltrexone ne doit pas étre utilisée pour le traitement des symptomes cardinaux de I'autisme chez
les enfants et les adolescents.

Piracétam

Le piracétam est un racetam qui a un certain effet sur les récepteurs du glutamate sensibles a I'AMPA (alpha-
amino-3-hydroxy-5-methyl-4-isooxasole-propionic acid), mais pas sur le GABA. Il n'y a eu qu'un seul essai
en double aveugle contrélé par placebo sur le piracétam comme adjuvant a la rispéridone pour traiter les
enfants atteints du spectre autistique, publié en 2008. Cependant, il n'y a pas eu d'études depuis, et aucune
sur le piracétam seul [411].

Cette molécule n'a pas I’'AMM en Tunisie dans cette indication.

R 4.27 : Le piracétam ne doit pas étre utilisé pour le traitement des symptomes cardinaux de I'autisme chez
les enfants et les adolescents.

Autres médicaments disponibles en Tunisie

Dans notre pratique clinique, d'autres molécules commercialisées en Tunisie, et n‘ayant pas fait I'objet de
recommandations internationales récentes continuent a étre prescrites malgré l'avénement de nouveaux
antipsychotiques [412,413]. Ces molécules figurent parmi celles ayant I’'AMM en vigueur de la Direction de
la Pharmacie et du Médicament du ministere de la Santé en Tunisie [327], pour la prise en charge des
troubles du comportement chez I'enfant avec ou sans trouble du spectre de I'autisme associé. Parmi ces
molécules, nous citons le pimozide qui est indiqué chez I'enfant de plus de 6 ans présentant des troubles
graves du comportement (agitation, automutilations, stéréotypies) dans le cadre des syndromes autistiques,
et I'halopéridol qui est indiqué dans la prise en charge de I'agressivité sévere persistante chez les enfants
et les adolescents agés de 6 a 17 ans atteints d'autisme ou de troubles envahissants du développement
(DSM-1V), en cas d'échec ou d'intolérance aux autres traitements [414].
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Concernant les molécules ayant ’AMM dans la prise en charge des troubles graves du comportement de
I'enfant avec agitation et agressivité, indépendamment de la pathologie qui les sous-tend, la
lévomépromazine (forme gouttes) et la propériciazine (forme gouttes) sont indiquées chez I'enfant de plus
de 3 ans. La chlorpromazine quant a elle est indiquée a partir de I'age de 6 ans [415].

Le recours a la prescription de ces neuroleptiques classiques est motivé par plusieurs raisons, notamment
I'dge jeune de I'enfant (moins de 6 ans), l'inefficacité des antipsychotiques atypiques ou bien le co(t
relativement plus élevé des molécules récentes [416]. Par ailleurs, et en se basant sur les données de la
littérature, I'efficacité de ces molécules a bien été documentée. Toutefois, la limitation de leur indication
demeure principalement sous tendue par la rareté des études contrblées, et la fréquence des effets
indésirables, notamment la dystonie et la dyskinésie tardive.

En dehors des neuroleptiques, citons une autre molécule disponible en Tunisie, I'hydroxyzine, un
antihistaminique utilisé dans le traitement des troubles du sommeil des enfants et adolescents avec TSA et
qui a un effet anxiolytique. Cette molécule a 'AMM en Tunisie chez I'enfant de plus de 6 ans pour le
traitement de deuxiéme intention des insomnies d’endormissement liées a un état d’hyperéveil aprés échec
des mesures comportementales seules [327].

ABREVIATIONS

ABA : Analyse comportementale appliquée ABC : Aberrant Behaviour checklist

ADT : Antidépresseurs tricycliques

AMM : Autorisation de mise sur le marché

BAMBI : Bumetanide for Core Symptoms of Autism Spectrum Disorder CGII : Clinical Global Impressions
Improvement

COX-2 : cyclooxygénase-2

CY-BOCS-PDD : Children's Yale Brown Obsessive Compulsive Scale DPM : Direction de la Pharmacie et du
Médicament

ECA2 : Echelle d'évaluation des comportements autistiques 2 ECR : Essai controlé randomisé

FDA : Food and Drug Administration GABA : Acide gamma-aminobutyrique

IGF-1 : Facteur de Croissance Insulinomimétique 1

ISRS : Inhibiteurs sélectifs de la recapture de la sérotonine LAM : Lymphangioléiomyomatose

mGIuR : Récepteurs métabotropiques du glutamate NAC : N-acétylcystéine

NMDA : N-méthyl-D-aspartate NKCCI : Cotransporteur Na-K-Cl 1 OXTR : Récepteur de I'ocytocine

SEGA : Astrocytome sous-épendymaire a cellules géantes TDAH : Trouble déficitaire de I'attention avec
hyperactivité TOC : Trouble obsessionnel compulsif

trans-ACPD : trans-D,L-1-amino-1,3-cyclopentanedicarboxylic acid TSA : Trouble du spectre de I'autisme
V1la : Vasopressine 1la
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SYNTHESE DU CHAPITRE 4

Caractéristiques
cliniques

Résumé des recommandations

Symptomes cardinaux
de I'autisme (déficits des
interactions sociales,
comportements et intéréts
restreints et stéréotypés)

Aucun agent pharmacologique ne dispose de preuves suffisantes
pour justifier son utilisation. Les résultats des recherches en cours
sont attendus pour l'ocytocine et le bumétanide.

Trouble déficitaire de
I'attention avec

Le méthylphénidate est le médicament de premiére intention et
doit étre utilisé en association avec des approches non

hyperactivité (TDAH) pharmacologiques.
comorbide
Comportements défiset - La rispéridone peut étre utilisée a court terme pour traiter les

autres troubles
psychiatriques

comportements défis (irritabilité et hyperactivité).

- Sur prescription par un spécialiste qualifié :

e Les Inhibiteurs Sélectifs de la Recapture de la Sérotonine
peuvent étre utilisés pour traiter les troubles psychiatriques
associés (par exemple, I'anxiété, la dépression, le trouble
obsessionnel compulsif).

e Les antidépresseurs tricycliques peuvent étre envisagés en
deuxiéme ou troisieme intention pour traiter les troubles
psychiatriques associés (par exemple, la dépression).

¢ Les antiépileptiques /stabilisateurs de I'humeur peuvent
étre envisagés en deuxiéme ou troisiéme intention pour
traiter les comportements défis ou les troubles
psychiatriques associés.

Troubles du sommeil

La mélatonine peut étre envisagée pour les problémes de sommeil
si aucune intervention psychosociale n'apporte de bénéfice.
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CHAPITRE 5 : EDUCATION

5.1 LA LOI SUR L’'EDUCATION OBLIGATOIRE

En ao(t 2005, la Tunisie a adopté la loi 2005-83 relative a la promotion et a la protection des personnes
avec handicap. Au chapitre VI de cette loi, I'article 19 garantit le droit a I'éducation, a I'enseignement, a
la réhabilitation et a la formation pour les enfants avec handicap et vise a leur fournir les chances pour
réaliser ce droit [417]. En pratique, I'Etat a pris différentes mesures pour : inclure les enfants avec handicap
dans les écoles ordinaires (enfant avec handicap moteur, auditif, visuel ou mental léger, attesté par une
carte de handicap) tels que fournir les ressources physiques et psychologiques ainsi que des allocations
budgétaires, promouvoir |'organisation d'activités culturelles et sportives, rendre accessible l'usage des
technologies de l'information et de la communication, mettre a leurs dispositions de ressources audio et de
livres en braille et intégrer I'axe du handicap dans les programmes nationaux destinés au cadre éducatif.
Une culture des droits des personnes avec handicap a I'éducation est aussi promue par divers moyens,
notamment par la publication de la convention en braille et en langue des signes et sa large diffusion. Le
projet tunisien en matiére d'intégration scolaire des enfants a besoins spécifiques, notamment ceux avec
TSA, vise pour sa part a proposer une solution de scolarisation adaptée et a assurer un parcours de
formation réussi, défini dans le cadre du projet d'éducation individualisée (PEI).

Dans une étude menée aupres de 150 enfants avec TSA, agés entre 3 et 15 ans, suivis a I'URR (Unité
Régionale de Réhabilitation) de Monastir de 2012 et 2021, 70% ont bénéficié d'une inclusion scolaire
tandis que les autres ont été orientés vers des centres spécialisés [418].

GPP 5.1 : Les parents et les aidants doivent consulter les professionnels qualifiés lorsqu'ils envisagent des
interventions éducatives et une intégration scolaire de leur enfant avec trouble du spectre de I'autisme,
notamment les pédopsychiatres et les psychologues de I'éducation ainsi que les unités régionales de
réhabilitation qui sont informés sur les aménagements éducatifs disponibles.

Les enfants souffrants de pathologies lourdes incluant des affections somatiques, nécessitant une
assistance spécifique, peuvent ne pas étre éligibles a une scolarité en milieu ordinaire. Ces enfants doivent
bénéficier d'évaluations pour étayer une demande d’exemption de la scolarisation aupres de la commission
régionale de l'intégration scolaire. Certains parents peuvent choisir de ne pas intégrer leur enfant a I'école
ordinaire, préférant les scolariser a domicile ou les insérer dans des structures spécialisées. Ces parents
doivent étre assistés et conseillés par les professionnels, afin de les aider a choisir aprés une évaluation
exhaustive de leur enfant, les meilleures options alternatives, en tenant compte des besoins et des intéréts
éducatifs et académiques de ce dernier.

GPP 5.2 : Les professionnels devraient étre guidés par les évaluations développementales et
psychoéducatives de méme que par les dispositions mises en place pour les enfants d’age préscolaire et
scolaire, lorsqu'ils assistent et conseillent les parents/substituts sur les questions relatives a I'éducation, la
scolarisation et les différentes transitions.
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http://www.legislation.tn/sites/default/files/fraction-journal-officiel/2005/2005F/066/TF2005831.pdf
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http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2FPPRiCAqhKb7yhsnaRHgUoltkh8hVgF4ILSr%2FoposEra9wO1txuJY2hOQmIBXg69W3KlBq7HO8PBOQ%2FgPxggF2izaJykXc1Jyk96Xnrw5%2Bis%2F3otc3dGTJipk1
https://www-cairn-info.acces.bibl.ulaval.ca/revue-la-nouvelle-revue-de-l-adaptation-et-de-la-scolarisation-2011-1-page-199.htm#no5
https://www-cairn-info.acces.bibl.ulaval.ca/revue-la-nouvelle-revue-de-l-adaptation-et-de-la-scolarisation-2011-1-page-199.htm#no5
https://www-cairn-info.acces.bibl.ulaval.ca/revue-la-nouvelle-revue-de-l-adaptation-et-de-la-scolarisation-2011-1-page-199.htm#no5

5.2 REPORT DE L'INSCRIPTION DANS LES ECOLES PRIMAIRES NATIONALES

Dans certains cas, les parents ou les tuteurs peuvent envisager de différer I'entrée de leur enfant avec
TSA a I'école primaire ordinaire. Les décisions concernant ce report ne doivent étre prises qu’aprés une
évaluation minutieuse des besoins et de la situation de I'enfant. Un report de la scolarisation pourrait étre
envisagé pour les enfants candidats a une inclusion scolaire ordinaire, mais qui nécessitent davantage de
temps pour développer les compétences nécessaires. Ce report permet a ces enfants d’améliorer leur
apprentissage et de réduire I'écart qui s'est creusé avec leurs pairs neurotypiques. Les professionnels
devraient recommander une prise en charge pendant la période d’ajournement de l'intégration scolaire et
évaluer les progres des enfants pour se prononcer définitivement sur les modalités de scolarisation.

5.3 INTERVENTIONS EDUCATIVES ET MODALITES D'INSERTION SCOLAIRE D'ENFANTS
AVEC TSA D’AGE PRESCOLAIRE ET SCOLAIRE

GPP 5.3 : Lorsqu'il s'agit de recommander une intervention éducative et une intégration scolaire
appropriés, les professionnels devraient prendre en compte a travers le projet d'éducation
individualisée : (1) les besoins développementaux de chaque enfant, leurs préférences, leurs points
forts et leurs intéréts particuliers, (2) le contexte familial et (3) les services disponibles pour
I'intervention précoce ainsi que les mesures scolaires disponibles pour les enfants ayant des besoins
développementaux et/ou éducationnels particuliers.

Les professionnels de la santé et de I'éducation (psychologues de I'éducation) doivent adopter une
approche d'évaluation individualisée qui tienne compte des capacités cognitives de I'enfant, de ses
compétences acquises, de son fonctionnement adaptatif, de son comportement et de ses
compétences socio-émotionnelles. Ceci afin de Iui proposer une orientation éducative appropriée. Il
est également recommandé de planifier les soutiens éducatifs nécessaires en cas d'intégration a
I’école ordinaire. Pour certains enfants avec TSA, le programme national et les cours en classe ne
sont pas suffisants pour leur permettre d'acquérir les compétences nécessaires a I'apprentissage de
la lecture et de I'écriture. Certains peuvent nécessiter un soutien avec des modifications pédagogiques
minimes, tandis que d'autres pourraient bénéficier d'aménagements psychopédagogiques
personnalisés.

GPP 5.4 : Les professionnels de la santé et de I'’éducation (psychologues de I'éducation) devraient
s'assurer que les parents/substituts bénéficient d'un soutien adéquat afin de prendre des décisions
éclairées pour répondre aux besoins éducatifs a long terme, aux préférences et intéréts particuliers de
I'enfant, en tenant compte de ses points forts et de son environnement familial.

Les informations et les recommandations fournies par les professionnels aux familles doivent étre
objectives, fondées sur des preuves et adaptées a l'enfant, en particulier lorsqu'il s'agit de prendre
en compte ses besoins éducatifs a long terme. En cas de divergence entre |'avis des parents et celui
des professionnels, ces derniers doivent respecter les préférences des parents sans compromettre
l'intégrité et I'objectivité de leur expertise. Les professionnels doivent reconnaitre que les parents ou
leurs substituts peuvent avoir besoin de temps et de soutien pour explorer ce processus décisionnel
complexe. Si nécessaire, ils peuvent étre orientés vers les psychologues ou les médecins scolaires.

Ces entretiens avec les parents doivent étre bien menés afin de leur fournir les informations
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nécessaires, les considérant ainsi comme des partenaires thérapeutiques incontournables. En Tunisie,
les professionnels qui prodiguent des conseils aux parents, aux aidants et aux enseignants sur le
soutien scolaire et éducatif, devraient avoir des connaissances actualisées sur l'intervention précoce
et les dispositions mise en place en faveur des enfants d'age scolaire ayant des besoins
développementaux et/ou éducatifs spécifiques. Les équipes multidisciplinaires, telles que les Unités
Régionales de Réhabilitation (URR), sont susceptibles de jouer un réle déterminant dans ce domaine. Leur
présence dans chaque région constitue un levier important pour améliorer |'accessibilité aux soins, tout en
assurant une fonction de médiation efficace entre les structures éducatives et les services sociaux.

GPP 5.5 : Les professionnels devraient s'engager dans le partage d'informations entre les institutions,
si nécessaire, afin d'assurer une compréhension commune et de coordonner avec les
parents/substituts I'aide apportée a l'enfant.

5.3.1 Programme d’intégration préscolaire
. Jardin d’enfants

En Tunisie, les enfants avec TSA de la naissance a 6 ans, peuvent bénéficier d'une subvention par
I'Etat, comme consigné dans le décret 2005-1153 du 9 mai 2005, lors de leur intégration dans les
jardins d’enfants. Le ministere de la Famille, de la Femme, de I'Enfance et des Séniors (MFFES) a
lancé en 2022, pour la premiére fois en Tunisie, un programme a travers lequel I'Etat finance en partie
les frais de scolarité et d'interventions spécialisées pour aider a l'inclusion des enfants avec TSA dans
les institutions publiques et privées de la petite enfance. Le nombre d'enfants admis dans les jardins
d’enfants et bénéficiaires de ce programme a atteint prés de 600 enfants agés de 3 a 5 ans, vers la
fin 2024. Environ 400 jardins d’enfants d’exercice privé sont impliqués dans ce programme. Toutefois,
seulement 9 % d’entre eux peuvent étre considérés comme des espaces inclusifs. Des efforts de
sensibilisation et de formation sont en cours de mise en place afin de rendre inclusifs tous les jardins
d’enfants de la Tunisie [419].

Dans cette démarche, un guide national officiel destiné aux éducateurs, a été élaboré a la demande du
MFFES par la société tunisienne de psychiatrie de I'enfant et de I'adolescent (STPEA) en collaboration avec
UNICEF. Il est le premier de son genre en termes de valeur scientifique et d'exhaustivité de la
méthodologie a adopter. Le MFFES a organisé une formation a ce guide destinée aux inspecteurs
pédagogiques, assurée par la STPEA. Le ministére a également mis a la disposition des éducateurs et
animateurs des jardins d’enfant des secteurs public et privé afin de les accompagner dans leurs pratiques
éducatives avec les enfants avec TSA [420].

. Classe préparatoire
L'intégration des enfants avec TSA dans des classes préparatoires au sein des écoles primaires a été
généralisée et a touché les enfants agés de 5 a 8 ans et exceptionnellement sur étude du dossier,
ceux agés de 9 ans. Les professionnels de la santé peuvent ainsi orienter les parents vers les
établissements scolaires reconnus comme pouvant offrir un cadre éducatif adapté aux besoins
spécifiques des enfants avec TSA (Annexe 4).

Lorsqu'il s'agit de guider les parents ou leurs substituts dans le choix d'un établissement préscolaire
et/ou une institution spécialisée, les professionnels de la santé doivent tenir compte des besoins
développementaux de I'enfant dans ces cing domaines : (1) social et affectif, (2) physique et moteur,
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(3) langage et communication, (4) vision et audition, et (5) cognition. La qualification et I'expérience
de I'équipe, l'implication et I'engagement des familles, la sécurité des enfants, la localisation de
I'espace éducatif et les ressources nécessaires pour s’y rendre sont également des arguments a
évaluer.

5.3.2 Programme d’intégration scolaire a I'école ordinaire

L'intégration scolaire dans les écoles ordinaires a été généralisée pour toutes les écoles tunisiennes.
L'objectif est que les enfants avec TSA puissent poursuivre leur scolarité dans des classes ordinaires. Pour
y parvenir, le programme national d'intégration des enfants avec handicap lancé en 2003-2004 a organisé
la procédure régissant cette intégration [421]. L'intégration des enfants avec handicap et ayant des
besoins spécifiques dans les écoles ordinaires consiste a développer leurs capacités d'apprentissage, de
communication et de socialisation. A cet effet et dans le cas particulier des enfants avec TSA, I'école est
appelée a adopter une démarche spécifique et a mettre en ceuvre des mesures facilitant leur intégration
et évitant toute forme de discrimination dans les salles de classe et dans les activités socioculturelles et
d’animation. Les efforts vont depuis peu, plutot dans le sens d’une inclusion scolaire ou I'école s'adapte aux
besoins de I'enfant et non le contraire comme c’était le cas auparavant.

Pour la premiére année primaire, lintégration concerne les enfants agés entre 6 et 10 ans.
Exceptionnellement, des enfants en dehors de cette tranche d'age peuvent étre intégrés en

premiére année, seulement aprés une dérogation ministérielle. L'accord de la commission régionale qui
régit localement les intégrations scolaires est obligatoire. Apres la réception des dossiers et des certificats
délivrés par les professionnels et les URR, la commission décide de la possibilité de I'intégration dans une
école ordinaire (Annexe 4). Le ministére de I'Education a prévu l'alléggement du nombre d’éléves dans les
classes intégrant des enfants avec handicap (cette mesure n’est pas toujours appliquée du fait de I'absence
d'un texte de loi qui la régit).

Les professionnels doivent accompagner les parents dans le choix des structures éducatives les plus
adaptées a leur enfant a cette période de transition. Afin d’orienter ce choix, le professionnel doit évoquer
avec les parents plusieurs parameétres dont les besoins éducatifs particuliers de I'enfant et le type de soutien
dont il a besoin. Des informations sont systématiquement collectées a partir de diverses sources, telles que
le retour d'information des parents, le retour d'information des enseignants, des observations ou
évaluations directes, des dossiers médicaux et des interventions antérieures (le cas échéant). Sur la base
des informations recueillies, les professionnels procedent a une évaluation initiale des besoins de I'enfant
et a la mise en place de dispositions ciblées et spécifiques a long terme. Cette évaluation initiale doit prendre
en compte le niveau de fonctionnement cognitif et adaptatif sur la base des différentes sources
d'information (par exemple, les parents, les aidants et I'école). Sera par la suite élaborée une conclusion
solide et des recommandations objectives destinées aux parents quant au choix de la structure éducative
de I'enfant a long terme. La décision finale concernant ce choix revient toutefois aux parents. L'enfant
présenté devant le comité régional d'inclusion scolaire peut faire l'objet de différentes prérogatives :
inclusion totale, inclusion expérimentale avec ou sans accompagnant scolaire (AVS), inclusion partielle a
mi-temps, report de l'inclusion, ou orientation vers un centre spécialisé. Le parent a la possibilité de
contester la décision du comité s'il ne l'estime pas justifiée, en déposant une demande de recours
accompagnée de justificatifs, dans un délai maximum de 15 jours. Ces éléments complémentaires peuvent
aider le comité a réexaminer la situation et a prendre la décision la plus appropriée pour I'enfant. Il convient
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de noter qu'a mesure que le paysage éducatif évolue, les dispositions et les options disponibles pour les
éleves a besoins éducatifs particuliers changeront également. Ces besoins seront évalués par les
professionnels qui adapteront les aménagements psychopédagogiques au fur et a mesure de I'évolution
de l'enfant.

GPP 5.6 : L'information des parents/substituts sur les mesures d'insertion scolaire doit é&tre mise en ceuvre
le plus rapidement possible, généralement des que I'enfant s'approche de I'age de 5 ans et/ou est inscrit
a I'école maternelle (jardin d’enfant).

GPP 5.7 : Au moment de la transition vers la scolarité, les professionnels devraient aider les parents a
obtenir une évaluation exhaustive des besoins de I'enfant avec trouble du spectre de I'autisme afin de
réussir cette transition.

GPP 5.8 : Toutes les écoles en Tunisie sont inclusives. L'éducation inclusive consiste a créer des
environnements d'apprentissage qui répondent positivement aux différents besoins du sujet. Le
programme a prévu un allegement du nombre d’éléves dans les classes intégrantes, en attendant un texte
de loi qui le régit ainsi que des mesures exceptionnelles d’'apprentissage et d'évaluation (lecture des
consignes, pair scripteur, tiers temps supplémentaire, etc.) pour ces apprenants.

5.4 SOUTIEN PEDAGOGIQUE AUX ELEVES AVEC TSA

A la base de tout soutien aux enfants et aux éléves ayant des besoins éducatifs particuliers, se trouve la
nécessité dimpliquer les parents ou leurs substituts. Ils sont des partenaires clés car ils fournissent des
informations précieuses sur les besoins spécifiques de leur enfant. Un travail d'accompagnement des
parents dans l'acceptation des différences et des capacités parfois limitées de leur enfant, va les aider a
persévérer jusqu'a l'amélioration progressive de ses compétences et contribuer a [I'efficacité des
interventions, en particulier lorsque ces stratégies sont généralisées dans plusieurs contextes, comme le
foyer, I'école (a travers les bureaux d'écoute et d'accompagnement des éléves) et la communauté [386].

Les professionnels peuvent se référer au chapitre 9 sur la famille qui comporte des recommandations plus
détaillées.

54.1 Caractéristiques générales du soutien éducatif

Les principales caractéristiques du soutien éducatif et aux apprentissages destinés aux éléves avec TSA et
adopté au sein des écoles comprennent : (1) des approches pédagogiques fondées sur des données
probantes, (2) des environnements d'apprentissage structurés, et (3) un systeme de soutien selon les
besoins de I'enfant (pédagogie différenciée).

GPP 5.9 : Les enseignants des éleves avec trouble du spectre autistique devraient avoir les connaissances
et les compétences nécessaires qui leur permettent de fournir des aménagements et autres assistances
pédagogiques a ces éléves dans leurs classes. Le niveau des informations et le mode de formation doivent
étre adaptés et personnalisés a leur contexte d’enseignement et d’apprentissage spécifique.

5.4.1.1 Approches pédagogiques basées sur des preuves pour les éléves avec TSA

Des recherches ont montré que les éleves avec TSA réussissent mieux lorsque les approches pédagogiques
utilisées sont a la fois globales et systématiques [422]. L'enseignement systématique implique un plan
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d'enseignement structuré pour assurer d'une part, le maintien et la généralisation des compétences
acquises, et d'autre part, I'engagement des éléves dans la classe et dans les autres activités de I'école
[423].

Les approches pédagogiques qui se sont révélées efficaces comprennent les instructions claires et
succinctes pour les taches et les comportements attendus. Ces approches utilisent des incitations visuelles
et verbales, la mise en ceuvre d'un programme d’incitation : « je fais » (incitation visuelle), « nous faisons
» (modéle d'incitation) et « tu fais » (assistance physique), la diminution des exigences et le recours a des
pauses pour aider a rythmer la tdche demandée et réguler les émotions de I'éleve. Ces pauses doivent
étre structurées comme des pauses sensorielles et/ou comme des activités investies.

5.4.1.2 Environnements d'apprentissage structurés
La littérature scientifique rapporte qu'il est indiqué que les éléves avec TSA puissent bénéficier d'une
structuration de leur environnement d’apprentissage. Un environnement structuré permet a I'enfant de
prédire ce qui se passe ici et maintenant dans le processus d'apprentissage et ce qui se passera ensuite,
anticiper la tache demandée et apprendre a généraliser ses compétences a d’autres contextes
d’apprentissage.

Les stratégies clés qui aident a structurer I'environnement d'apprentissage comprennent |'utilisation
d'indices visuels ou de supports qui fournissent un calendrier d'activités pour la journée. Cela pourrait se
faire visuellement via des objets, des images et/ou sous forme écrite, selon les capacités de I'éleéve.
D'autres stratégies consistent a organiser le cadre pédagogique pour créer un espace de travail, ainsi
qu'un espace calme afin d'aider les éleves a percevoir l'importance des comportements attendus selon la
situation, le cadre et le contexte environnemental. De plus, les éducateurs accompagnent les enfants en
facilitant les changements dans les routines quotidiennes et les horaires de classe, a l'aide de supports
visuels et de minuteries pour anticiper les transitions soudaines entre les activités et/ou les situations. Ils
proposent également des soutiens comportementaux systématiques en termes de stratégies anticipatrices
et/ou basées sur les conséquences (c'est-a-dire des soutiens individuels axés sur le renforcement).

En Tunisie, cette structuration de I'environnement n’est pas encore tout a fait implantée dans les écoles.
Cependant, plusieurs établissements scolaires commencent a développer des initiatives dans ce sens dans
le but d'améliorer I'environnement des enfants avec TSA.

5.4.1.3 Systeme de soutien selon les besoins de I'enfant

Il s'agit d'un cadre qui facilite la planification systématique du soutien pour les éléves ayant des besoins
académiques particuliers dans les écoles ordinaires, afin d’'améliorer leurs apprentissages. Dans ce cadre,
il existe des niveaux qui se distinguent par l'intensité du soutien a apporter. Le soutien est fourni par des
enseignants, ou du personnel pédagogique comme les coordinateurs de soutien a I'apprentissage, les
enseignants formés aux besoins spécifiques ainsi que les conseillers pédagogiques (ces derniers ont la
charge d’encadrer les enseignants et n‘ont pas le droit d'intervenir aupres des éléves). Les soutiens
comprennent un enseignement structuré du langage et de I'alphabétisation, des cours de rattrapage ainsi
que des interventions plus spécifiques tels que le PEL.

5.4.2 Soutiens pédagogiques supplémentaires disponibles dans les écoles ordinaires
Les éleves bénéficient d'un soutien en fonction de leurs besoins individuels et spécifiques (type, intensité).
Ceux nécessitant un soutien supplémentaire seront identifiés par I'école [416]. Le psychologue de

INEAS / STPEA — GPC le trouble du spectre de I'autisme chez I'enfant et I'adolescent version 01 page 114




I’éducation accompagne les éléves avec TSA a identifier leurs points forts et a se projeter dans I'avenir en
explorant leurs centres d'intérét.

GPP 5.10 : Les aménagements pédagogiques de soutien scolaire dans les écoles ordinaires doivent étre
basés sur les besoins des éléves, et pas uniquement sur leurs diagnostics.

GPP 5.11 : Les aménagements éducatifs en milieu scolaire proposés aux éleves avec trouble du spectre
autistique doivent étre déterminés par les professionnels de I'éducation travaillant directement avec
I'enfant (enseignants, psychologue de I'éducation), en concertation avec les parents et si nécessaire, les
professionnels de la santé (médecins scolaires).

En Tunisie, les soutiens scolaires disponibles dans les écoles ordinaires et pouvant étre applicables aux
éleves avec TSA, sont le soutien aux apprentissages de la lecture, de I'écriture et du calcul. Concernant
les soutiens au bien-étre socio-émotionnel, a I'éducation sexuelle et a l'orientation professionnelle, ils
restent peu développés et limités a quelques établissements. Ils mériteraient d’étre élaborés et généralisés
a I'ensemble du systeme éducatif (un projet ciblant I'’éducation sexuelle est en cours d’élaboration).

Dans une étude menée aupres de 150 enfants avec TSA, agés entre 3 et 15 ans, suivis a I'URR de Monastir
de 2012 et 2021, les dispositifs de scolarisation proposés pour les enfants ayant bénéficié d'une inclusion
scolaire (70% d’entre eux) étaient : les aménagements des conditions d’examen pour 96,8% des enfants,
les heures complémentaires de soutien scolaire dans 94,6% de cas et I'accompagnement par un AVS dans
20,4% [418].

5.4.2.1 Soutien aux enfants TSA avec troubles spécifiques des apprentissages associés
Les éléves rencontrant des difficultés en lecture, écriture, calcul ou en graphisme qui ont recu un diagnostic
de trouble spécifique des apprentissages associé au TSA peuvent accéder aux programmes spécifiques
disponibles. Ces éleves bénéficient d’adaptations pédagogiques, d’outils d’apprentissage spécifiques et
d’'un accompagnement personnalisé [417].

Les principales adaptations pédagogiques qui peuvent étre proposées sont les suivantes :

- Soutien pédagogique individualisé : des enseignants formés peuvent proposer des méthodes
d'enseignement et d’évaluation adaptées, comme |'utilisation de supports visuels ou auditifs. Les
inspecteurs sont invités a constituer des comités dédiés a l'adaptation des examens aux besoins de
I'enfant.

- Temps supplémentaire lors des évaluations : les éleéves peuvent bénéficier de temps additionnel
lors des épreuves, ce qui va les aider a mieux gérer leur stress et a mieux se concentrer lors  de

la résolution des évaluations.

- Matériel adapté : l'utilisation de livres avec une police de caracteres spécifique, d’outils
numériques ou de logiciels d'aide a la lecture peut grandement aider ces éléves.

- Aménagement de I'environnement de la classe : création d’'un espace calme et organisé peut
aider ces éleves a réduire les distracteurs et a améliorer la concentration.

- Formation des enseignants : sensibiliser et former le personnel éducatif aux troubles spécifiques
des apprentissages peut favoriser une meilleure compréhension des éléves concernés.
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5.4.2.2 Soutien a I'apprentissage socio-émotionnel
Ce type de soutien, intégré dans le cadre éducatif peut aider les éléves a développer des compétences
essentielles au-dela des matiéres académiques traditionnelles. Il est assuré dans un environnement
scolaire bienveillant, solidaire et siir, qui offre des opportunités d'apprentissage grace a des expériences
comme les activités parascolaires, qui permettent aux éléves de mettre en pratique et internaliser les
compétences acquises. En cas de besoin, ces éléves peuvent bénéficier d’un soutien spécialisé par des
psychologues de I'éducation (exercants au sein de I'école ou des commissariats régionaux de I'éducation).
Ces professionnels sont formés pour accompagner les éleves ayant des problemes de santé sociale,
émotionnelle, comportementale et mentale.
L'objectif de ce type de soutien est de préparer les éléves a faire face aux défis de la vie quotidienne et a
devenir des citoyens responsables et engagés. Il inclue souvent des activités pratiques, des ateliers et des
formations destinés aux éleves afin de les aider a intégrer ces compétences dans leur enseignement
quotidien.
En Tunisie, le programme <« Education aux compétences de vie : Bases de référence et exemples
pratiques », est le fruit d’'un travail de recherche basé sur une expérimentation de terrain et une
investigation théorique. La partie pratique a été menée pendant trois ans (2013 — 2016) dans 17 colleges
répartis sur plusieurs régions de la Tunisie par le ministere de I'Education (Direction Générale du Cycle
Préparatoire et de 'Enseignement Secondaire), le ministére de la Santé (Direction de la Médecine Scolaire
et Universitaire) et le Bureau de I'UNICEF en Tunisie. Un document a été élaboré représentant une base
de référence théorique et opérationnelle assez solide et un outil d'accompagnement pratique destiné aux
enseignants, éducateurs et autres professionnels pour aider les enfants et les jeunes a développer les
compétences de vie nécessaires a leur réussite scolaire et leur inclusion sociale [424]. Toutefois, cette
initiative concerne les enfants neurotypiques, et ce programme n‘a pas été implémenté par le ministére
de I'Education méme si les compétences de vie sont intégrées dans le rapport d'inspection des enseignants
du primaire dont les pratiques pédagogiques sont suivies et évaluées. Il serait intéressant de développer
ce programme et de I'adapter aux enfants avec autisme afin d’enrichir et stimuler leurs compétences socio-
émotionnelles.

5.4.2.3 Soutien a I'éducation sexuelle

Bien qu'il n'existe pas en Tunisie de programme d'éducation sexuelle formel et standardisé dans les écoles,
certaines initiatives ont été mises en place pour sensibiliser les jeunes aux questions de la santé
reproductive, au consentement et aux relations sans risque a travers les situations d‘apprentissage. Des
organisations non gouvernementales et des institutions de santé publique ont régulierement collaboré avec
le ministére de I'Education pour envisager l'intégration d'un programme d'éducation sexuelle dans le cursus
scolaire, qui n'a pas encore vu le jour au moment de la rédaction de ce guide (en cours d'élaboration). Ces
programmes visent a doter les éléves du primaire de compétences pour se protéger contre toute forme
d'abus sexuel a travers le développement d’un ensemble de compétences comme la capacité de jugement
et d'affirmation de soi. Pour les éléves du college, ce programme fourni aux éléves des informations sur la
biologie, la santé reproductive, la prévention des maladies sexuellement transmissibles, ainsi que sur les
aspects émotionnels et relationnels de la sexualité. Rappelons que certains themes, tel que la puberté et
la reproduction sexuée sont classiquement enseignés dans la matiére sciences de la vie et de la terre
(college & lycée).

Il est a noter que le médecin et l'infirmier scolaire peuvent assurer I'éducation sur ces thématiques au
niveau des établissements scolaires selon le manuel des procédures de la gestion des affaires de la
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médecine scolaire et universitaire [425]. L'Office National de la Famille et de la Population joue également
un role clé dans la sensibilisation et l'information sur ce théme. Il propose des programmes et des
ressources pour aider les jeunes a mieux comprendre leur corps, la santé reproductive, les relations et la
prévention des infections sexuellement transmissibles. Ces initiatives visent a promouvoir une approche
positive et responsable de la sexualité, en fournissant des informations précises et adaptées aux besoins
des jeunes. L'éducation sexuelle contribue également a lutter contre les tabous et a encourager des
discussions ouvertes sur des sujets souvent considérés comme sensibles.

Méme si a ce jour, il n‘existe pas de programme spécifique aux enfants et adolescents avec TSA, les
professionnels de la santé sont tenus d’'adapter leur intervention en fonction du niveau de compréhension
de ces derniers.

5.4.2.4 Soutien a I'éducation et a I'orientation professionnelle
L'intégration de cours d'éducation et d'orientation professionnelle aide les éleves a se projeter dans
I'avenir. En favorisant la conscience de soi et I'autonomie, les éléves acquierent I'envie d'évoluer, une
capacité d'adaptation et une attitude résiliente pour accueillir les opportunités et apprécier la valeur de
toutes les professions. Lorsque les lycées disposent de conseillers d’orientation qui jouent un role important
pour guider les éléves dans cette prise de décisions. Les lycéens ayant des besoins spécifiques peuvent
bénéficier de conseils et d’'un soutien personnalisé.

Dans plusieurs pays, les centres de formation et d'apprentissage préparent les personnes avec TSA a
I'emploi en établissant des partenariats avec la communauté et I'industrie pour identifier des opportunités
de stages et proposer des ateliers de pré-stage et d’emploi.

5.4.2.5 Modalités d'acces aux examens nationaux

Ces modalités d'accés représentent I'ensemble des aménagements accordés aux éléves ayant des besoins
spécifiques afin qu'ils puissent se présenter aux examens nationaux (exemple, I'examen du baccalauréat).
Les recommandations doivent étre basées sur les besoins spécifiques de I'éléve et sur sa familiarisation
avec ces modalités particulieres, et pas uniquement sur le handicap ou le diagnostic. Les recommandations
doivent étre accompagnées de preuves claires et actualisées pour valider les aménagements
recommandés. Ces preuves peuvent étre fournies par I'école ou par les professionnels qui travaillent
directement avec I'éléve. Ces besoins doivent étre régulierement réévalués.

Ces modalités existent en Tunisie et sont généralement appliqués pour les enfants avec TSA. Pour le
baccalauréat, des aménagements spécifiques sont prédéterminés par le ministére de I'Education via une note
de service envoyée par la direction générale des examens, applicable a partir de la session 2023 (voir Annexe
4). Les parents doivent adresser une demande écrite, accompagnée des justificatifs et du dossier médical
complet a la direction de I'établissement scolaire. Parmi les aménagements prévus figurent essentiellement
une salle individuelle pour le sujet, la présence d’un pair scripteur et le tiers-temps supplémentaire.

5.4.2.6 Auxiliaire de vie scolaire (AVS)

GPP 5.12 : L'auxiliaire de vie scolaire (AVS), intervient a I'école pour aider les enfants a besoins
spécifiques qui nécessitent une assistance personnalisée. Elle participe a I'application du projet d’éducation
individualisée. L'AVS doit répondre aux besoins d'accompagnement spécifiques de I'enfant avec trouble du
spectre de l'austisme en termes d’inclusion scolaire.
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La scolarisation d’un éléve avec TSA dans une classe ordinaire peut nécessiter |'accompagnement par
un/une AVS qui a pour mission de l'aider a s’intégrer avec ses pairs et a optimiser ses apprentissages.

En Tunisie, la décision de la nécessité d'accompagner I'enfant par un/une AVS est prise aprés concertation
avec tous les intervenants (professionnels, parents et éducateurs). Un accord de la délégation régionale de
I'éducation est indispensable. Les parents déposent au préalable une demande écrite accompagée de
justificatifs. Seuls les enfants bénéficiants d’un dossier d'inclusion scolaire peuvent étre accompagnés d’'un/une
AVS. Ce/cette dernier(e) est choisi(e) par les parents ou leurs substituts qui s'engagent a organiser en
collaboration avec les enseignants, ses interventions auprés de l'enfant. L'AVS peut si besoin,
coordonner ses activités avec le psychologue de |’éducation. La rémunération de I'AVS reste
malheureusement encore a la charge des parents. Cet accompagnement permet a I'éleve de développer
ses capacités d‘apprentissage, de communication et d‘autonomie afin d’augmenter ses chances de
réussite. La présence de l'auxiliaire auprés de I’enfant favorise également son intégration
sociale parmi des autres éléves. Il peut étre un soutien a lI'autonomie (repas, hygiéne intime, etc.).
L’AVS intervient dans la salle de classe aux cotés de I'éléve sous la supervision du directeur, en coordination
avec les parents, les enseignants et le psychologue de I'éducation. Il n‘a pas de mission d’enseignement,
mais celle d'un agent d'étayage lors des apprentissages. Il aura pour fonction d'adapter les supports de
travail selon le niveau de I'éléve et de I'aider dans l'organisation des taches scolaires. L’AVS prend le
temps nécessaire pour la simplification des consignes en cas de difficultés de compréhension. Il joue
un role de médiateur entre I'éléve, les enseignants et parfois les autres éléves. Il encourage I'enfant et
le félicite régulierement. En valorisant son travail, il I'aide a prendre confiance en lui. L'AVS joue
également un rble important dans la promotion des habilités sociales. La récréation est notamment
un moment propice pour aider l'enfant a créer des liens sociaux avec ses camarades. Il doit lui
apprendre comment se comporter avec les autres pour améliorer son intégration sociale en l'aidant
a reconnaitre les personnes autour de lui, en expliquant certains comportements sociaux, en lui
proposant des moyens d'interagir avec les autres enfants, notamment dans un espace de jeu collectif.
L'AVS doit également engager les pairs dans une dynamique d‘acceptation de la différence afin de
réduire le rejet et la stigmatisation.

Avec les parents, I'AVS va repérer et répertorier toutes les situations ou moments de la journée
déclencheurs d'angoisses ou de comportements indésirables. Il pourra ainsi les anticiper afin de réduire
ou d'éviter I'expression de ces troubles et minimiser leur impact délétére. Pour accompagner au mieux
I'enfant, il pourra mettre en place des outils pour faciliter sa concentration, organiser des routines
si besoin, anticiper les changements d’activités si ces derniers sont appréhendés. En cas de sensibilité
sensorielle, I'AVS pourra accompagner lI'enfant dans un lieu calme, a I'écart du bruit, de I'agitation
ou autre stimulation sensorielle.

A I'heure actuelle en Tunisie, il n‘existe pas de formation spécifique pour les AVS, méme si certaines
associations dispensent des sessions de formation.

5.4.2.7 Centres spécialisés
La prise en charge des enfants avec TSA ne pouvant étre scolarisés en milieu ordinaire, pourrait étre
assurée par des centres spécialisés. Ces établissements mettent en ceuvre des dispositifs pédagogiques
intensifs et individualisés, s'appuyant sur des équipes pluridisciplinaires et des environnements
d'apprentissage adaptés [426].
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Ces centres offrent un éventail de services et d'interventions visant a développer les compétences sociales,
cognitives et de communication des individus avec TSA, tout en soutenant leurs familles. Ces structures
peuvent fournir des évaluations complémentaires (orthophoniques, ergothérapiques, psychologiques...)
pour identifier les besoins spécifiques des enfants, élaborer des plans d'intervention et éventuellement les
évaluer. Diverses thérapies, telles que I'ergothérapie, I'orthophonie, la psychomotricité ainsi que la thérapie
comportementale et le soutien psychologique, sont mises en place pour aider les enfants a développer
leurs compétences. De plus, les centres ont la capacité d’établir des programmes éducatifs spécialisés en
collaboration avec les différents intervenants. Ils apportent également des conseils et du soutien aux
familles, les aidant a comprendre et a gérer les défis liés a I'autisme et a mettre en ceuvre des stratégies
efficaces a la maison. Parallélement, ils participent a des initiatives de sensibilisation et de formation pour
éduquer le public et les professionnels de la santé et de I'éducation sur le TSA, contribuant ainsi a une
meilleure inclusion sociale [427].

La formation du personnel dans ces centres joue un role fondamental pour garantir la qualité des services
offerts. Une formation adéquate permet aux professionnels de mieux comprendre les spécificités de
I'autisme et de maitriser les approches thérapeutiques et éducatives les plus efficaces [428].

En Tunisie, les centres de prise en charge des enfants avec TSA font face a des défis importants malgré
les efforts déployés pour améliorer leurs conditions. Actuellement, ces structures en nombre insuffisant,
sont souvent confrontées a des problemes de financement, limitant leur capacité a offrir des services
adéquats et spécialisés. Les infrastructures sont parfois inadaptées, et le personnel manque de formation
spécialisée pour répondre aux besoins spécifiques des enfants avec TSA. A titre illustratif, un seul centre
psycho-éducatif et social étatique dédié spécifiquement aux enfants avec autisme, d'une capacité limitée,
est opérationnel a Sidi Hassine (Tunis). Il existe également des centres semi-étatiques, tels que « Les
Colombes », créés par |'Association Tunisienne pour la Promotion de la Santé Mentale a Monastir. A Sfax, le
centre Errahma et la ferme thérapeutique pour adolescents de I’Association Ibn Sina accueillent également
des enfants avec TSA. D’autres associations dédiées a la prise en charge du TSA, bénéficient de I'aide de
I'état comme I’Association El Amal pour Autisme de Medenine. Le ministére des affaires sociales a mis a la
disposition des usagers un répertoire des centres étatiques spécialisés pour enfants avec TSA (Annexe 5).

Un site web développé par I’Association des Amis du Service de Pédopsychiatrie de I'HOpital Razi : autisme-
professionnels-tunisie.tn/, propose une liste de structures spécialisées du secteur public et privé. Cette
plateforme est réguli€rement enrichie et mise a jour afin d'informer les usagers sur les professionnels et
les centres spécialisés les plus proches géographiquement de leurs domiciles.

GPP 5.13 : L'orientation des enfants avec trouble du spectre de l'autisme ayant des besoins éducatifs
particuliers, ne pouvant étre scolarisés en milieu ordinaire, vers des centres spécialisés devrait étre
proposée. Ces structures doivent étre en nombre suffisant et impliquer une équipe pluridisciplinaire
composée d'enseignants qualifiés et de professionnels de la santé alliés. Un programme spécialisé et
individualisé, devrait étre fourni en fonction des besoins et des capacités de chaque enfant.

INEAS / STPEA — GPC le trouble du spectre de I'autisme chez I'enfant et I'adolescent version 01 page 119




5.5 TRANSITIONS

Les transitions en dehors et entre les environnements éducatifs sont difficiles car souvent imprévisibles,
sources de confusion et d'anxiété pour I'enfant avec TSA. Les périodes clés de transition sont (1) du
diagnostic a l'intervention, (2) de la pré-scolarité a la scolarité formelle, (3) entre les environnements de
scolarité formelle, et (4) de la scolarité formelle au post-scolaire.

Les principes de bonnes pratiques suivants peuvent étre applicables a diverses périodes de transition et
aux besoins de soutien individuels.

GPP 5.14 : Les professionnels devraient s'assurer que le soutien a la transition est holistique,
systématiquement planifié et centré sur la personne ; cela inclut un soutien a la transition différencié basé
sur les besoins identifiés du sujet.

Le soutien a la transition est un processus a long terme congu autour des besoins d'apprentissage,
comportementaux, socio-émotionnels et physiques de I'éléve. La préparation et la planification a l'avance
minimisent le stress, favorisent le bien-étre et maximisent les chances d'un engagement réussi dans
I'environnement. Comme les éléves avec TSA peuvent prendre du temps pour acquérir des compétences
adaptatives indépendantes et fluides, la définition des objectifs est priorisée, afin de faciliter les futures
transitions.

GPP 5.15 : Les professionnels devraient encourager et responsabiliser les parents/ substituts a planifier
a l'avance les transitions et a soutenir leurs enfants pour réduire d’éventuels conséquences délétéres ;
cela inclut le support de I'enfant, le partage d'informations et le travail étroit avec les écoles réceptrices.

Avec le consentement des parents, les professionnels de la santé peuvent partager des informations
concernant I'enfant avec les écoles réceptrices au moment de la transition. A défaut, les professionnels
peuvent fournir les informations aux parents, qui les partagent avec les écoles ou institutions réceptrices.
Les sections suivantes décrivent les recommandations de bonnes pratiques applicables aux périodes
spécifiques de transition.

5.5.1 Du diagnostic a l'intervention

Apres qu’un diagnostic ait été établi, les parents peuvent manifester certaines réactions psychologiques
au moment de I'annonce. Ces réactions peuvent inclure I'anxiété, le deuil, la colere, la peur, la culpabilité,
la surprise, I'acceptation et I'espoir.

GPP 5.16 : Les professionnels devraient fournir aux familles des informations sur les groupes de soutien,
les organisations et autres sources d'information recommandées selon leurs besoins.

Les structures et les ressources communautaires disponibles pour soutenir I'enfant et sa famille lors de
cette étape comprennent les services hospitalo-universitaires de pédopsychiatrie (3éme ligne) au nombre
de cinqg (Hopital Razi La Manouba, Hopital Mongi Slim de La Marsa, Hopital Militaire de Tunis, Hopital
Fattouma Bourguiba de Monastir et Hopital Hédi Chaker de Sfax), les services de médecine scolaire et
universitaires, certains hopitaux régionaux et les unités régionales de réhabilitation (URR, premiéere ligne).

5.5.2 Transition de la préscolarité ou de l'intervention précoce a la scolarité
ordinaire
La transition de la préscolarité aux environnements de scolarité formelle impose un minimum de
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compétences sociales et de communication émotionnelle et adaptative, qui sont des domaines de
difficultés pour les enfants avec TSA. Des programmes préscolaires et d'intervention précoce assurent une
préparation a I'école avant la fin de I'école maternelle, qui inclurait I'enseignement des compétences
nécessaires a la scolarité ordinaire décrites ci-dessus. Une phase de familiarisation progressive peut étre
nécessaire.

GPP 5.17 : Lors de la transition de la préscolarité a la scolarité en milieu ordinaire, les enfants avec
trouble du spectre de Il'autisme devraient bénéficier d'un enseignement et/ou d'un entrainement aux
compétences suivantes : communication, régulation émotionnelle et comportementale, compétences
sociales et adaptatives.

Nous pouvons détailler ces compétences comme suit :

- Compétences en matiere de soins personnels et d’organisation : comme aller aux toilettes,
porter son uniforme, ainsi que des compétences organisationnelles, telles que prendre soin de ses affaires
et aider a préparer son sac d'école en fonction de I'emploi du temps.

- Familiarisation avec les routines : Les enfants avec TSA doivent bénéficier d'un entrainement aux
routines, telles que celles imposées par I'emploi du temps, ainsi que la familiarisation avec les regles et
comportements attendus. Avoir une routine de sommeil et d'alimentation saine est également important
pour les aider a s'engager dans les activités scolaires.

- Compétences sociales et de communication : Ces compétences peuvent étre enseignées et
exercées par le biais de la modélisation ou du jeu de role. Les professionnels peuvent encourager les
parents a créer des opportunités d’entrainement aux compétences sociales et de communication [429]
telles que l'expression de leurs besoins et désirs, la demande d'aide, l'initiation et la tenue de
conversations, le tour de rdle et le partage avec les pairs.

- Compétences en régulation émotionnelle : Celles-ci impliquent la capacité de gérer et de répondre
a une expérience émotionnelle. Elles sont importantes pour gérer certaines situations scolaires. Les enfants
avec TSA peuvent rencontrer des difficultés a réguler leurs émotions et peuvent bénéficier d'un
apprentissage a la gestion des diverses émotions rencontrées dans le cadre de la scolarité formelle. Leur
enseigner a identifier les émotions qu'ils ressentent, ainsi qu'a utiliser des techniques de relaxation, telles
que la respiration profonde ou la relaxation musculaire progressive, aiderait a les préparer pour I'école.
Les professionnels de la santé ou de I'éducation devraient éclairer les parents et aidants sur la maniere
avec laquelle ils peuvent renforcer ces compétences enseignées a la maison et dans la communauté.
Certes I'acquisition de ces compétences peut paraitre difficile pour certains enfants, I'objectif ici est de
promouvoir ces interventions précoces afin d’optimiser I'apprentissage et réussir l'intégration de ces
enfants lors de cette transition.

En Tunisie, les pédopsychiatres exercant dans le secteur public ou privé accompagnent les familles dans
cette transition, grace aux diverses prises en charge proposées. Par ailleurs, durant cette phase de
transition, le psychologue de I'éducation joue un role clé en assurant un accompagnement des familles. II
leur fournit des informations claires concernant l'insertion scolaire et facilite la communication avec I'école
qui accueillera I'enfant. Les structures préscolaires, telles que les jardins d’enfants ou les centres
spécialisés, jouent également un réle crucial. Elles aident les enfants avec TSA a développer des
compétences sociales, organisationnelles et a s'entrainer aux routines décrites ci-dessus, préparant ainsi
les enfants avec TSA a intégrer le cursus scolaire. Il est indispensable également de préparer le groupe-
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classe a I'accueil d’'un éleéve avec TSA, par des séances de sensibilisation et de psychoéducation axées sur
I'acceptation de la différence. Cette démarche soutient la cohésion du groupe et contribue a réduire les
facteurs de rejet ou de stigmatisation.

5.5.3 Transition lors du cursus scolaire ordinaire

Au sein de I'école primaire publique et/ou privée, les éléves avec TSA feront la transition entre les différents
niveaux et connaitront des changements d'enseignants, de pairs et d'exigences académiques. Les éleves
peuvent également passer d'un cadre scolaire a un autre (d'une école primaire privée a une école primaire
publique, d'une école primaire a une autre école primaire, d'une école primaire a un college). Ces transitions
nécessitent que les éléves s'adaptent a différents environnements et structures (par exemple, tailles
de la classe, heures d'école plus longues, nouvelles matieres, plus grande exigence d'autonomie et de
discipline, grand nombre d’enseignants), tout en gérant leurs propres changements personnels au cours
de leur développement. Des mesures pour organiser ces transitions existent de maniére formelle dans de
nombreux pays [430]. En effet, un soutien approprié lors de ces étapes est important a planifier pour aider
les éléves avec TSA a gérer ces changements.

En Tunisie, les psychologues de I'éducation, les médecins scolaires et les Unités Régionales de
Réhabilitation, en collaboration avec les délégations régionales de I'éducation fournissent quelques
stratégies spécifiques et des recommandations pratiques pour soutenir les éléves, en tenant compte de
leurs besoins et en favorisant leur inclusion et leur développement dans le cadre scolaire. Afin de garantir
des transitions réussies pour tous, nous conseillons la généralisation au sein des structures scolaires des
démarches suivantes :

- Niveau 1 : Soutien pour tous les éléves

Il existe des processus a I'échelle de I'école pour le soutien a la transition afin d'aider tous les éléves a
s'adapter au cadre scolaire a venir. Les écoles receptrices recueilleront et examineront les informations
sur les nouveaux éleves. Des activités de soutien a la transition telles que des orientations spécifiques,
des programmes d'intégration ou des ateliers pour les éléves et les parents devraient étre organisées par
les écoles pour fournir aux éléves et aux parents des connaissances sur le nouvel environnement,
développer les compétences nécessaires et favoriser une attitude positive envers la transition a venir.

- Niveau 2 : Soutien supplémentaire pour certains éléves

Certains éléves rencontrant des difficultés légeres a modérés dans le domaine de l'apprentissage, du
comportement et/ou du bien-étre socio-émotionnel peuvent nécessiter un soutien supplémentaire a la
transition en plus de celle du niveau 1. Si nécessaire, une réunion de planification du soutien a la transition
impliquant I'éléve, la famille, les écoles précédentes pourrait étre organisée par I'école réceptrice pour
discuter des plans de soutien.

- Niveau 3 : Soutien intensif et ciblé pour quelques éléves

Les éleves ayant des besoins éducatifs spécifiques modérés a élevés dans les domaines de I'apprentissage,
du comportement et/ou du bien-étre socio-émotionnel peuvent nécessiter un soutien intensif a la
transition, adapté a leurs besoins. Le soutien intensif et ciblé a la transition peut impliquer la planification
d'objectifs et de mesures spécifiques en réponse aux besoins de I'éleve et la mise en ceuvre d'un soutien
sur une période plus longue. Ce type de soutien nécessite également limplication d‘intervenants
supplémentaires (par exemple, famille et autres professionnels), une communication plus approfondie et
fréquente pour discuter et coordonner les plans individuels de soutien, ainsi qu’un suivi plus étroit de la
capacité de I'éleve a gérer les aléas de la transition.
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GPP 5.18 : Les professionnels travaillant avec des éléves avec trouble du spectre de I'autisme et qui sont
en phase de transition, devraient collaborer avec les écoles et les parents/substituts afin d‘assurer le bon
déroulement de ces étapes transitionnelles lors du parcours scolaire ordinaire.

Les écoles adressant et recevant les enfants ont la responsabilité de s'assurer qu'il y a suffisamment
d'informations sur I'éléeve afin que le soutien a la transition soit efficace. Les professionnels de la santé,
avec le consentement des parents ou de leurs substituts, peuvent étre tenus de fournir une évaluation
actualisée des besoins de I'enfant.

5.5.4 Transition de la scolarité formelle aux parcours post-scolaire

Le but ultime de I'éducation est de préparer tous les enfants, y compris ceux avec TSA, a devenir des
membres actifs et valorisés de la société. Cela consiste a les aider a mener une vie autonome, a s'engager
dans des activités de loisirs, a continuer a apprendre, a participer activement au sein de la communauté et
a trouver un emploi. La transition de la scolarité formelle vers le post-scolaire et vers l'intégration dans la
société est un processus important du parcours éducatif d'un éleve.

5.5.4.1 Les étapes clés de la planification de la transition

Une planification et une coordination soigneuses entre les établissements concernés sont essentielles pour
réussir cette transition. Les professionnels de la médecine scolaire, les psychologues de I'éducation et les
Unités Régionales de Réhabilitation (URR) fournissent un soutien aux éleves ayant des besoins éducatifs
spécifiques lors de la transition vers les parcours post-scolaires. Ces URR travaillent en collaboration avec
les éleves et leurs parents pour élaborer et mettre en place un processus de planification de transition
structuré. A chaque étape de cette planification, les intéréts, les préférences, les compétences des sujets et
I'employabilité sont pris en compte.

La planification de la transition doit se dérouler en trois étapes clés. Dans les premiéres années de
I'enseignement secondaire, les familles sont d'abord initiées a l'importance de planifier la transition vers
le post-scolaire. Pour cela, les familles sont encouragées a se renseigner et réfléchir sur les intéréts, les
préférences et les compétences de leur enfant. Des informations sur les parcours post-scolaires, les services
et les régimes disponibles pour soutenir leur enfant dans la vie adulte sont partagées avec les familles.

Dans les années intermédiaires du secondaire, les familles participent a des réunions de planification
collaborative pour explorer les intéréts et les aspirations de leur enfant, et développer un PEI. Le PEI définit
les objectifs post-scolaires personnalisés de chaque enfant et décrit les soutiens et les stratégies
nécessaires pour les aider a réaliser leurs aspirations et leurs réves. Le PEI guide également les
enseignants dans la personnalisation de I'enseignement et du soutien aux éleves et est révisé chaque
année pour s'assurer que les progres et les objectifs post-scolaires des éléves sont mis a jour et actualisés.

Dans les dernieres années de la scolarité, les écoles et centres d’éducation spécialisée initient des activités
pour orienter les familles vers des institutions post-scolaires adaptées. Les PEIs des éléves sont consolidés
et utilisés pour faciliter cette transition.

En Tunisie, ce type de démarche n’est pas encore appliquée de maniere formelle, méme si plusieurs écoles,
colléges et lycées accompagnent I'enfant et I'adolescent ainsi que ses parents et aidants dans ce processus.
L'intervention des travailleurs sociaux peut s‘avérer utile dans cette démarche de planification de cette
transition.
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5.5.4.2 Parcours et options post-scolaires

GPP 5.19 : Lors de la transition vers les parcours post-scolaires, les éleves avec trouble du spectre de
I'autisme et leurs parents/substituts doivent recevoir des informations sur les options post-scolaires et le
soutien pour I'emploi.

Les éléves ayant des besoins éducatifs particuliers, y compris les éléves avec TSA, qui obtiennent leur
dipléome du cycle secondaire ordinaire ou des structures de formation professionnelle peuvent postuler
pour des études complémentaires, universitaires ou une autre formation professionnelle. D'autres options
post-scolaires sont possibles et incluent des ateliers protégés et des centres d'activités de jour.

ABREVIATIONS

AVS : Auxiliaire de Vie Scolaire

MFFES : Ministére de la Famille, de la Femme, de I'Enfance et des Seniors PEI : Projet d’Education
Individualisée

STPEA : Société Tunisienne de Psychiatrie de I'Enfant et de I’Adolescent TSA : Trouble du Spectre de
I’Autisme

URR : Unité Régionale de Réhabilitation
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SYNTHESE DU CHAPITRE 5

¢ Les recommandations pour I'éducation des enfants avec TSA en Tunisie mettent I'accent
sur l'inclusion scolaire et le soutien personnalisé.

e Les parents sont encouragés a consulter des professionnels qualifiés pour les
interventions éducatives et a planifier les transitions scolaires avec soin.

e Les décisions de report de scolarisation doivent étre prises aprés une évaluation
minutieuse des besoins de I'enfant.

e Lesinterventions éducatives doivent étre adaptées aux besoins développementaux de
chaque enfant, en tenant compte du contexte familial et des services disponibles.

e Les parents doivent étre soutenus pour prendre des décisions éclairées sur les besoins
éducatifs a long terme de leur enfant.

e Les écoles doivent étre inclusives, avec des environnements d'apprentissage adaptés
aux besoins des éléves.

e Les aménagements pédagogiques doivent étre basés sur les besoins individuels des
éléves, et non uniquement sur leur diagnostic.

e Les enseignants doivent étre formés pour fournir des aménagements pédagogiques
appropriés, et les parents doivent étre impliqués dans toutes les décisions éducatives.

e Les parents doivent étre informés des mesures d'insertion scolaire dés que I'enfant
atteint I'age de 5 ans.

e Les enfants ne pouvant pas étre intégrés en milieu scolaire ordinaire peuvent étre
orientés vers des centres spécialisés qui proposent des interventions intensives et

individualisées.

e Les transitions scolaires doivent étre planifiées et soutenues pour minimiser le stress et
favoriser I'adaptation.

e Le soutien a la transition doit étre holistique et personnalisé, impliquant une
coordination entre les écoles, les parents, et les professionnels.

e Les auxiliaires de vie scolaire (AVS) jouent un role crucial en aidant les enfants avec TSA
a s'intégrer et a optimiser leurs apprentissages.

e Les éleves avec TSA et leurs parents doivent recevoir des informations sur les options
post-scolaires et le soutien pour I'emploi, afin de réussir la réhabilitation psychosociale.
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CHAPITRE 6 : TRAITEMENT COMPLEMENTAIRE ET ALTERNATIF

6.1.INTRODUCTION

Les thérapies basées sur les traitements ou la médecine complémentaire et alternative (MCA) font
référence a des approches thérapeutiques qui ne font généralement pas partie des soins médicaux
conventionnels ou qui peuvent avoir des origines en dehors de la pratique habituelle. La « médecine
complémentaire » est utilisée en association avec la médecine conventionnelle, tandis que la « médecine
alternative » est utilisée a la place de celle-ci. La « médecine intégrative » combine des traitements issus
de la médecine conventionnelle et de la médecine traditionnelle chinoise pour lesquels il existe des preuves
de sécurité et d'efficacité.

Bien que les preuves de bénéfices soient limitées, I'utilisation de la MCA est courante. Une revue
systématique réalisée par Hofer (2017) a estimé que la prévalence de toute utilisation de MCA chez les
enfants et les adolescents atteints de trouble de spectre de I'autisme varie entre 28 % et 95 % (médiane
54 %) [431] avec une fréquence plus élevée pour l'utilisation des régimes spéciaux ou des compléments
alimentaires (y compris les vitamines).

En Tunisie, les prescriptions relatives a la MCA, en particulier les suppléments vitaminiques, sont courantes.
Toutefois, il existe peu d'études tunisiennes publiées évaluant la fréquence des différentes thérapies
complémentaires et alternatives utilisées dans I'autisme.

Le nombre de thérapies fondées sur la MCA est en augmentation et la recherche est en cours pour un
grand nombre d’entre elles. Ce chapitre se concentre sur I'utilisation des MCA pour améliorer les symptomes
cardinaux de l'autisme chez les enfants et les adolescents atteints de ce trouble. Les interventions basées
sur les MCA qui ne démontrent aucune preuve de bénéfice du traitement et/ou un risque d’effets nuisibles
important « ne sont pas recommandées », tandis que celles qui présentent des preuves insuffisantes de
bénéfice avec un risque de préjudice nul ou faible « ne devraient pas étre utilisées ».

Les interventions auxquelles sont soumis les enfants et les adolescents doivent étre sélectionnées sur la
base de données probantes issues de recherches bien concues et ne présentant aucun risque de préjudice.
Dans l'ensemble, les preuves concernant l'efficacité des MCA dans l'autisme sont insuffisantes et peu
concluantes pour formuler des recommandations cliniques solides. Les études qui rapportent des résultats
positifs peuvent présenter des limites méthodologiques comme une hétérogénéité des protocoles et des
interventions, une petite taille des échantillons, I'absence de procédure en aveugle, des conditions de
placebo variables, un manque de consensus sur les outils de mesure des résultats [432]. De plus, la
plausibilité biologique fait défaut pour de nombreuses interventions de MCA [433]. Les fondements
théoriques de ces interventions sont souvent spéculatifs et ne sont pas toujours basés sur des observations
fiables. Des essais standardisés et reproductibles pourraient étre particulierement difficiles a mener dans
le domaine de I'autisme, car la population est trés hétérogene d’un point de vue clinique, cognitif et social,
ainsi que biologique et étiologique.

Lorsque les professionnels discutent de I'utilisation de la MCA avec les parents d’enfants et d’adolescents
atteints de TSA, il estimportant d’expliquer les avantages et les inconvénients potentiels qui y sont associés.
La décision de son utilisation doit étre guidée par la preuve de son efficacité et de sa sécurité dans des
études scientifigues employant une méthodologie rigoureuse. Par conséquent, les professionnels de la
santé devraient se tenir informés dans ce domaine [6].
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Les parents ou les substituts devraient étre encouragés a ne pas remplacer les interventions traditionnelles
fondées sur des données probantes par la MCA [8] et a discuter de leurs préoccupations ainsi que des
plans d'intervention et des thérapies de leur enfant avec les professionnels de la santé. Les décisions
d'utiliser la MCA doivent prendre en considération les éléments suivants :
1. Lavaleur ajoutée par la MCA au programme thérapeutique existant
2. Les ressources mobilisées pour ces interventions (c'est-a-dire : temps, argent, ressources
humaines) qui pourraient ne pas produire les résultats souhaités et limiter le recours de la part
des soignants a des interventions fondées sur des données probantes
3. Le risque de préjudice, en particulier chez le jeune enfant en pleine croissance dont les
systémes neurologiques et physiologiques sont vulnérables.

Il peut étre utile de distinguer les thérapies alternatives des thérapies complémentaires qui s'appuient sur
les activités ordinaires de I'enfance en les adaptant aux enfants avec TSA par I'ajout d'une composante
thérapeutiques. Des exemples de telles thérapies complémentaires peuvent inclure certaines formes
d'activité physique et de thérapies assistées par les animaux, la musicothérapie et d'autres thérapies
faisant appel a des moyens créatifs. Il est possible que l'exposition a ces activités soit agréable et
engageante pour certains enfants. Ces activités peuvent permettre a I'enfant de participer au sein d'un
cadre communautaire, ce qui est conforme au modele de I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) qui
vise @ améliorer la participation et le fonctionnement, indépendamment de la valeur thérapeutique de
I'activité spécifique a I'autisme [434].

GPP 6.1 : Les professionnels devraient étre préts a discuter des données probantes sur la médecine
complémentaire et alternative (MCA) avec les parents/substituts d'enfants et d'adolescents atteints de
troubles du spectre de I'autisme. La prise de décision concernant les essais de MCA dans l'autisme est
fortement encouragée et devrait étre partagée entre les professionnels et les parents/substituts, afin que
ces essais se déroulent avec des objectifs et des critéres d'évaluation clairs. Les parents/substituts ne
devraient pas remplacer les interventions traditionnelles par la MCA.

6.2.APPROCHE NUTRITIONNELLE
Parmi les thérapies de la MCA, la supplémentation nutritionnelle et la thérapie diététique sont les plus
fréguemment rapportées pour les enfants et les adolescents atteints de TSA.

6.2.1 Interventions diététiques

Les interventions diététiques ne sont pas faciles a mettre en ceuvre. Les difficultés résident dans le temps
et les efforts nécessaires pour préparer les aliments et pour respecter le régime alimentaire ainsi que le
colt de certains aliments et ingrédients. Les restrictions alimentaires en rapport avec l'intervention
diététique chez des enfants atteints d’autisme qui peuvent déja avoir une certaine rigidité et des limitations
sensorielles touchant I'alimentation, pourraient entrainer un refus alimentaire supplémentaire. Cela peut
étre a l'origine de carences nutritionnelles. Ainsi, dans une étude tunisienne ayant porté sur le profil
nutritionnel et vitaminique d’enfants atteints de TSA, des perturbations du profil nutritionnel, du statut
vitaminique et de I'homocystéine ont été notés en comparaison avec des témoins. L'IMC a été
significativement plus bas pour le groupe des malades (16,82+3,18 Kg/m2) par rapport au groupe des
témoins (19,08+3,18 Kg/m2). La concentration de la préalbumine sérique chez les patients a été
significativement plus basse (162,5+45g/L vs 178,8+29 g/L, p=0,046) [435,436].

INEAS / STPEA — GPC le trouble du spectre de l'autisme chez I'enfant et I'adolescent version 01 page 127




Une revue systématique récente de la littérature a été conduite par Pancheva et al en 2024. Elle a inclus 26
essais cliniques publiés entre 2018 et 2023 portant sur les enfants atteints de TSA et évaluant 'impact des
interventions nutritionnelles. Les résultats mettent en évidence les bénéfices potentiels de certaines
interventions nutritionnelles dans la gestion des symptémes des TSA. Il est cependant important de
considérer les limites et les écarts observés a travers les études [437].

6.2.1.1 Régime sans gluten et sans caséine (SGSC)

La théorie de I'excés d’opioides [438,439] suggére que les enfants atteints de TSA ont « un intestin
perméable » avec une activité enzymatique intestinale insuffisante. Par conséquent, le gluten et la caséine
sont partiellement digérés, laissant de gros peptides qui seront absorbés via « l'intestin perméable ».
L’hypothese de l'inflammation générée par ces gros peptides était auparavant, imputée a la vaccination
rougeole-oreillon-rubéole (ROR), I'utilisation excessive d'antibiotiques et la prolifération de candida. Ces
gros fragments peptidiques traversent la barriere hémato-encéphalique et se lient aux récepteurs opioides
au niveau du cerveau. Il a été postulé que la physiologie et les symptomes de l'autisme pouvaient
s'expliquer par une activité opioide excessive liée a ces peptides. Une autre théorie avance que le gluten
et la caséine pouvaient provoquer des réponses auto-immunes indésirables dans le systéme gastro-
intestinal (GI), toutefois, il manque des preuves étayant ces théories.

Plusieurs données sont disponibles concernant le régime SGSC avec une durée limitée a 12 mois, ne
permettant pas une généralisation des résultats. Ainsi, il n‘existe pas de recommandations pour ce régime
mais si les parents souhaitent le suivre, il faut qu'il soit adopté et accompagné par un professionnel de
santé aprés un consentement éclairé sur les bénéfices attendus qui doivent étre discutés au préalable avec
les parents [45,440—449].

R 6.2 : Le régime sans gluten et sans caséine n‘est pas recommandé comme traitement des symptomes
cardinaux de l'autisme chez les enfants et les adolescents.

GPP 6.3 : Chez les enfants et les adolescents présentant un trouble du spectre de I'autisme, une
alimentation saine composée d‘aliments frais et variés est recommandée. Les professionnels devraient
étre informés des apports journaliers recommandés en vitamines, minéraux et autres suppléments pour
les enfants et les adolescents en fonction de leurs ages. Ils devraient étre en mesure de discuter avec les
parents/substituts des avantages et des inconvénients possibles des différents suppléments et leurs
dosages.

6.2.1.2 Régime cétogene

Le régime cétogéne est un régime riche en graisses, en protéines et pauvre en glucides qui mime I'état de
jelQine et oblige le corps a utiliser les graisses comme source d’énergie. Il est indiqué dans certaines
épilepsies pharmacorésistantes. Certaines études ont démontré que ce régime améliore les symptomes du
TSA, mais les mécanismes sous-jacents ne sont pas connus [450,451]. Les effets indésirables du régime
cétogene incluraient des effets gastro- intestinaux (constipation, diarrhée, vomissements), des troubles
ioniques et des dysfonctions métaboliques. L'adhésion prolongée a ce régime peut provoquer une carence
vitaminique, une athérosclérose, une ostéopénie, une hépatotoxicité, des lithiases rénales et une anémie
[452]. Le régime cétogene ne doit étre mis en ceuvre qu'aprés discussion avec le médecin spécialiste
traitant et avec l'implication d'un(e) diététicien(ne).
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R 6.4 : Le régime cétogene n'est pas recommandé pour le traitement des symptdmes cardinaux du trouble
du spectre de I'autisme chez les enfants et les adolescents. Cependant, chez ceux souffrant d'épilepsie
pharmaco-résistante comorbide, ce régime peut étre envisagé. L'instauration du régime cétogene et sa
surveillance doivent étre mis en place par un(e) diététicien(ne).

6.2.1.3 Lait de chamelle

Le lait de chamelle est un aliment traditionnel utilisé par les bédouins et d’autres communautés du Moyen-
Orient. On pense que le lait de chamelle est mieux toléré que d‘autres laits avec sa composition proche
du lait de femme. Les antioxydants qu'il contient peuvent réduire le niveau de « ROS » (les especes
réactives de I'oxygéne comme les radicaux libres, sont impliqués dans de nombreux aspects de la réponse
immunitaire). Toutefois, le lien de causalité entre les niveaux élevés de ROS et I'autisme n’est pas établi
[453]. Une revue systématique de la littérature (2022) [454], ayant inclus quatre études dont I'objectif
principal était de démontrer les effets bénéfiques du lait de chamelle sur les pathologies du systéeme
nerveux, a rapporté que l'ingestion de lait de chamelle cru ou bouilli entrainait la réduction statistiquement
significative des scores a I'échelle CARS par rapport au placebo. Cependant, les auteurs ont conclu a la
nécessité d'autres études incluant un plus grand nombre d’enfants.

R 6.5 : Le lait de chamelle n’est pas recommandé pour le traitement des symptomes cardinaux de l'autisme
chez les enfants et les adolescents.

6.2.2 Nutraceutiques

Les nutraceutiques sont des produits dérivés de sources alimentaires ou de compléments alimentaires qui
pourraient apporter des avantages médicaux ou sanitaires, y compris la prévention ou le traitement de
maladies. Les partisans des nutraceutiques y voient un moyen plus naturel d'obtenir des résultats
thérapeutiques avec un minimum d'effets secondaires.

L'autisme serait associé a de nombreuses variations du métabolisme, mais la corrélation entre ces
perturbations métaboliques et I'altération du développement et du comportement, ainsi que leurs liens avec
d'autres perturbations métaboliques fondamentales, ne sont pas encore totalement compris. L'autisme
étant une condition hétérogene sur le plan comportemental et biologique, il est probable qu'il résulte
d'interaction entre différents facteurs génétiques, métaboliques et environnementaux sous-jacents [455].

6.2.2.1 Vitamines, minéraux et autres suppléments
Plusieurs chercheurs ont noté que les patients atteints de TSA présentent diverses anomalies métaboliques
et nutritionnelles, notamment des problémes de sulfatation, de méthylation, des déséquilibres redox du
glutathion, un stress oxydatif et un dysfonctionnement mitochondrial. Il existe des preuves que la
supplémentation en vitamines et en minéraux peut soutenir ces processus physiologiques de base [456].
Les études ont rapporté que les niveaux de vitamines B1, B6, B12, A et D ont été faibles chez les enfants
atteints de TSA [457].

Dans une étude tunisienne, conduite en 2017 aupres d'une population de 41 enfants avec TSA et 43
témoins, un déficit en vitamine D a été noté chez 60,6% des enfants autistes avec des concentrations
significativement plus faibles par rapport aux témoins. Les déficits en vitamine B12 et B9 étaient les plus
marqués dans respectivement 41,5% et 85,5% des cas [436].

Les parents d'enfants et d'adolescents atteints de TSA rapportent fréquemment des comportements
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alimentaires atypiques et des problémes d'alimentation chez leurs enfants. Il s'agit notamment de refus
alimentaire, de sélectivité pour certains produits ou aliments, de rituels lors de la prise des repas, de
préférence pour la couleur ou la texture d'un type d'aliment spécifique [458]. Ces enfants peuvent
présenter par conséquence des carences en micronutriments en raison d'un apport insuffisant en éléments
nutritifs. Cela peut entrainer des perturbations dans la production d'enzymes, d'hormones ou d'autres
substances, qui sont essentielles au développement et au maintien du fonctionnement normal de
I'organisme.

En ce qui concerne la supplémentation générale en vitamines, un essai contr6lé randomisé, de niveau de
preuve modéré, a examiné les effets d'un complément fait de multivitamines et de minéraux en prise
unique journaliere [459]. L'age moyen des 141 enfants étudiés était de 10,8 ans et 11 % d'entre eux
étaient des filles. Aprés 13 semaines de prise quotidienne, une amélioration significative mesurée a I'échelle
des impressions globales des parents (fonctionnement général/hyperactivité/crises de colére /langage
réceptif) a été constatée. Dans cette étude, I'effet de la supplémentation vitaminique sur les symptomes
cardinaux de I'autisme n'a pas été évalué par des échelles. Aucun effet secondaire n'a été signalé.

Wang et al. (2022) ont fait état des progrés de la recherche sur le role de la vitamine D dans l'autisme
[460]. IIs ont constaté que les enfants et les adolescents atteints du TSA ont des concentrations de vitamine
D nettement inférieures a celles du groupe témoin. La vitamine D semble contribuer a améliorer les
caractéristiques de l'autisme selon certaines études. Mais dans I'ensemble, il n‘existe pas de consensus
sur l'effet thérapeutique de la vitamine D dans l'autisme, en raison des différences méthodologiques
adoptées par les études, du faible nombre d'études interventionnelles et des résultats contradictoires.
D'autres essais randomisés en double aveugle sur de grands échantillons sont ainsi nécessaires. Li et al.
(2022) ont réalisé une revue systématique et une méta-analyse comprenant trois essais cliniques
randomisés et ont conclu que la supplémentation en vitamine D semble étre bénéfique pour I'hyperactivité
mais pas pour les symptdmes cardinaux ou d'autres conditions associées a I'autisme [461].

Pancheva et al (2024) [437] ont analysé deux études [462,463] qui ont rendu compte des effets de la
supplémentation en vitamine A sur les symptomes de I'autisme. Selon les conclusions tirées par les
auteurs, la supplémentation en vitamine A semble atténuer de maniére significative les symptomes chez
les enfants diagnostiqués avec un TSA. Plus précisément, Lai et al. ont rapporté qu'une dose hebdomadaire
de suppléments en vitamine A entrainait une augmentation des taux sériques de cette derniere, ce qui
était corrélé a des améliorations significatives de la réactivité sociale chez les enfants atteints de TSA par
rapport aux effets d'un programme standard de supplémentation en vitamine A.

R 6.6 : La supplémentation en vitamines (quel qu'en soit le type) n'est pas recommandée pour le
traitement des symptomes cardinaux de I'autisme chez les enfants et les adolescents.

GPP 6.7 : Les enfants et les adolescents atteints de trouble du spectre autistique qui présentent des
symptomes évocateurs d'une carence en vitamines, en minéraux, en acides aminés ou d'une autre carence
nutritionnelle doivent étre évalués, traités et suivis conformément aux recommandations cliniques
appropriées.

Voire plus haut GPP 6.3.
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6.2.2.2 Vitamine B6 et magnésium

Le magnésium est administré avec la vitamine B6, car il est censé aider I'organisme a l'absorber et a
réduire les éventuels effets secondaires. La vitamine B6 est importante pour la synthése de nombreux
neurotransmetteurs, notamment le GABA, la sérotonine, la dopamine, la noradrénaline, I'histamine, la
glycine et la D-sérine, ce qui indique qu'une supplémentation en vitamine B6 peut améliorer de nombreux
systemes de neurotransmetteurs [464]. Aucune recommandation n'a pu étre formulée concernant
I'utilisation de I'association B6-Magnésium comme traitement de I'autisme, en se référant aux résultats
d’'une revue Cochrane de Nye et Brice publiée en 2005 en raison du petit nombre d'études explorées, de
leur faible qualité méthodologique et de la petite taille des échantillons [465]. Sato et al. (2018) citent un
rapport de 2006 selon lequel la vitamine B6 a été documentée comme étant utile pour diminuer les troubles
de comportement chez certains enfants atteints de TSA [464]. Khan et al. (2021) ont noté une amélioration
globale des caractéristiques de I'autisme et des domaines spécifiques de I'émotion et de la cognition a
travers un essai randomisé en double aveugle contr6lé contre placebo incluant 70 participants [466].

R 6.8 : La vitamine B6 n'est pas recommandée comme traitement des symptomes cardinaux de l'autisme
chez les enfants et les adolescents.

6.2.2.3 Acide folinique
L'acide folinique est une forme réduite naturelle de I'acide folique ; il est actuellement utilisé réguli€rement
comme médicament adjuvant a de nombreux agents de chimiothérapie et également dans le traitement
de la toxicité du méthotrexate.
II existe actuellement un faible nombre de preuves concernant I'utilisation de I'acide folinique pour le
traitement de I'autisme. Il s'agit d'un petit nombre d'études randomisées (deux ECR en double aveugle et
un ECR en simple aveugle) [467—469] ainsi que de plusieurs essais ouverts, chacun avec des tailles
d'échantillon particulierement réduites [470,471]. Dans I'ensemble, bien que les résultats de ces études
suggerent des effets bénéfiques sur les symptomes de l'autisme et la communication, la qualité des
preuves est faible a modérée. Cependant, la tolérance de I'acide folinique est bonne, avec un minimum
d'effets indésirables. De plus, il est utilisé depuis plusieurs décennies dans le domaine médical dans d'autres
pathologies. De ce fait, des essais cliniques futurs incluant des échantillons de taille plus importante
pourraient conduire a des preuves plus concluantes en faveur des effets bénéfiques de I'acide folinique
dans l'autisme. Une revue systématique récente de la littérature ayant regroupé 24 méta-analyses a conclu
que la supplémentation prénatale en acide foligue (>400 pg quotidiennement) a été associée a une
diminution du risque de TSA dans la descendance [472].
A I'heure actuelle, il n'y a pas suffisamment de preuves pour soutenir son utilisation systématique comme
modalité de traitement des symptomes cardinaux de l'autisme.

R 6.9 : L'acide folinique n'est pas recommandé pour le traitement des symptomes cardinaux de l'autisme
chez les enfants et les adolescents. Des recherches supplémentaires sont nécessaires pour établir les
bénéfices potentiels du traitement.

6.2.2.4 Vitamine B12
La vitamine B12 ou la cobalamine est un cofacteur essentiel du métabolisme de Ia
transméthylation/transsulfuration de la méthionine.
Rossignol et al. 2021 ont mené une revue systématique et une méta-analyse sur l'efficacité du traitement
a la cobalamine (B12) dans l'autisme [473]. Dix-sept études avec un nombre total de participants de 565,
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ont été identifiées. Parmi celles-ci, seules quatre étaient des études en double aveugle controlées contre
placebo, avec 248 participants et seules quelques études utilisaient des résultats standardisés, ce qui a
rendu impossible la réalisation d'une méta-analyse des résultats cliniques. Dans I'ensemble, leur conclusion
était que la vitamine B12 semblait avoir des preuves d'efficacité chez les personnes atteintes de TSA, en
particulier chez celles qui ont été identifiées comme ayant des profils biochimiques défavorables. Les effets
indésirables identifiés par la méta-analyse comprenaient I'hyperactivité (11,9 %), l'irritabilité (3,4 %), les
troubles du sommeil (7,6 %), I'agressivité (1,8 %), mais ces effets étaient généralement peu fréquents,
légers, sans gravité et sans différences significatives [473].

R 6.10 : La vitamine B12 n'est pas recommandée comme traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents.

6.2.2.5 Supplémentation minérale

Des études transversales cas-témoins ont suggéré des différences dans les taux de minéraux comme le
magnésium chez les personnes atteintes du TSA par rapport aux personnes neurotypiques, toutefois,
les données de ces études sont de faible qualité [465—474]. Il n'existe pas de preuves de haute qualité a
I'appui de I'utilisation systématique de suppléments minéraux chez les enfants et les adolescents atteints
de trouble du spectre autistique. Un ECR (2011), a montré les effets bénéfiques d'un complément contenant
plus de 10 vitamines et minéraux différents, dont du magnésium, mais ces données étaient de qualité
moyenne [475]. Un autre ECR, a examiné les effets d'un supplément de multivitamines et de minéraux en
prise unique quotidienne et a conclu a une amélioration significative de la symptomatologie autistique a
I'échelle des impressions globales des parents [459]. Aucun autre essai récent n'a examiné spécifiquement
la supplémentation minérale chez ces enfants. Bien que le profil de sécurité des compléments dans les
études de recherche soit bon et qu'il n'y ait pas d'effets indésirables majeurs, I'utilisation de suppléments
minéraux a fortes doses sans surveillance appropriée et sans avis médical peut étre nocive et peut entrainer
une toxicité (exemple du fer et du magnésium). Par conséquent, la supplémentation en minéraux n'est
pas recommandée pour traiter les symptomes cardinaux de l'autisme. Les personnes présentant une
carence en fer documentée (qui est une condition médicale courante dans la population pédiatrique
générale) doivent étre supplémentées en fer conformément aux directives de dosage standard et avec
une surveillance sanguine réguliere appropriée.

R 6.11 : La supplémentation en zinc, magnésium, fer ou tout autre minéral n'est pas recommandée
comme traitement des symptomes cardinaux de l'autisme chez les enfants et les adolescents.

6.2.2.6 Suppléments en acides aminés

On a avancé I'hypothése que les enfants atteints du TSA pouvaient présenter des carences en acides
aminés ou avoir des profils métaboliques différents. Le Children's Autism Metabolome Project (CAMP) est
un projet a grande échelle en cours de réalisation, visant a définir des biomarqueurs de I'autisme a partir
d'analyses métaboliques d'échantillons de sang de jeunes enfants. Ce projet est basé sur des preuves que
le déréglement des acides aminés a chaine ramifié¢e (AACR) peut contribuer aux caractéristiques
comportementales de I'autisme [476].

Chen et al. (2022) ont rapporté les profils d'acides aminés plasmatiques de 110 enfants atteints de TSA
dans le sud de la Chine (contre 55 témoins) [477]. Ils ont noté que I'augmentation des acides aminés
neuroactifs (glutamate) et la diminution des acides aminés essentiels sont des caractéristiques distinctes
des acides aminés plasmatiques des enfants atteints de TSA. L'augmentation du taux de tryptophane
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pourrait étre associée a la gravité de l'autisme. La supplémentation en diméthylglycine (DMG) s'est avérée
prometteuse dans une seule étude publiée en 2001, mais la qualité des preuves a été jugée tres faible
[478]. Un article de Dhanjal et al. (2022) n'apporte aucune preuve en dehors d'une description de cas
unique en 2011 [479].

La L-carnitine joue un réle important dans le fonctionnement du systéme nerveux central, et notamment
dans le métabolisme mitochondrial des acides gras. Une altération du métabolisme de la carnitine et un
métabolisme anormal des acides gras ont été documentés chez certains patients atteints de TSA. La
supplémentation en L-carnitine peut étre bénéfique pour atténuer les symptdmes comportementaux et
cognitifs dans ce sous-groupe de patients présentant des modifications de leur profil d'acylcarnitine [479].
Dans la revue de Malaguarnera et al. (2019), les résultats de deux ECR et d'un essai prospectif ouvert
suggerent que I'administration de carnitine pourrait étre utile pour traiter les symptomes de I'autisme non
syndromique [480]. De méme, Shakibaei et al. (2023) ont rapporté une amélioration des symptomes de
TSA avec la L-carnitine ajoutée a la rispéridone, ce qui suggeére le role bénéfique de la L-carnitine lorsqu'elle
est combinée au traitement standard pour les TSA [481].

La L-glutamine est traditionnellement considérée comme un acide aminé non essentiel que I'on considere
comme un antioxydant ayant d'importantes fonctions physiologiques. Shimmura et al. (2011) ont étudié
les taux plasmatiques de 25 acides aminés chez 23 enfants de sexe masculin atteints de TSA et chez 22
enfants témoins du méme sexe. Ces auteurs ont constaté que le groupe avec TSA présentait des niveaux
plus élevés de glutamate plasmatique et des niveaux plus faibles de glutamine plasmatique. Aucune
différence significative entre les groupes n'a été constatée pour les 23 autres acides aminés [482]. L'étude
de Cochran et al. (2015) suggére un déséquilibre entre la neurotransmission glutamatergique et la
neurotransmission GABA-ergique dans I'autisme. Des niveaux plus élevés de glutamine et des niveaux plus
faibles de GABA/Cre ont été associés a un QI plus faible et a de plus grandes difficultés en matiére de
cognition sociale dans tous les groupes [483]. Dans l'ensemble, les informations sont insuffisantes pour
recommander |'utilisation de la L-glutamine afin d'améliorer les symptomes cardinaux de I'autisme.

La L-carnosine est un acide aminé ayant des propriétés neuroprotectrices, antioxydantes et anticonvulsives,
qui pourraient étre bénéfiques pour les enfants atteints d'autisme. La méta- analyse d'Abraham et al. (2021)
n'a montré aucune différence significative entre les groupes L-carnosine et placebo selon I'échelle
d'évaluation de I'autisme de Gillian et le CARS. Ils ont conclu que les données actuelles ne soutiennent pas
['utilisation de la L-carnosine dans la prise en charge des enfants avec TSA en raison du faible nhombre
d'études et de la taille réduite des échantillons. D'autres études sont nécessaires pour explorer I'efficacité
de la L- carnosine dans la prise en charge de l'autisme [484].

Les données récentes de la littérature vont dans le sens des recherches antérieures en montrant que les
sous-types de TSA peuvent étre associés a des changements portant sur le métabolisme des acides aminés
aromatiques et des acides aminés a chaine ramifiée AACR. Ainsi, ces résultats soutiennent l'intérét de
I'analyse du profil des acides aminés chez les patients atteints de TSA afin de mieux comprendre les voies
métaboliques susceptibles de faire I'objet d'interventions thérapeutiques [485].

R 6.12 : La supplémentation en acides aminés n'est pas recommandée pour le traitement des symptomes
cardinaux de Il'autisme chez les enfants et les adolescents.
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6.2.2.7 Acides gras oméga-3

La supplémentation en acides gras oméga-3 pour les enfants atteints de TSA a fait I'objet d'un nombre
croissant d’'ECR au cours des dix dernieres années [486—498]. Une méta- analyse a montré que, dans
I'ensemble, les enfants ayant regu une supplémentation en oméga-3 présentaient une certaine réduction
de l'irritabilité. Des améliorations non statistiquement significatives ont été constatées pour d'autres
symptomes liés a l'autisme, tels que I'apathie, le langage altéré, I'hyperactivité, la motivation sociale, la
cognition sociale, les communications sociales et fonctionnelles. Toutefois, ces résultats ne peuvent étre
généralisés au vu des limitations méthodologiques, notamment la petite taille des échantillons, le manque
de cohérence dans les criteres d'évaluation de l'efficacité du produit, I'absence de données a long
terme et la variabilité des outils de mesures utilisés dont certains sont autodéclarés. Plusieurs autres
études [437,499], y compris une méta- analyse de 2022 [499], indiquent qu'en dépit de certains effets
bénéfiques minimes, il n'existe pas de preuves du potentiel thérapeutique des acides gras oméga-3 pour
les TSA et qu'aucune conclusion solide ne peut étre tirée.

En Tunisie, un essai clinique en double aveugle contre placebo a été mené aupres de 30 enfants atteints
de TSA. Tous ces enfants ne prenaient aucun médicament au moment de I'étude. Ils ont été divisés en
deux groupes, le premier a recu de 'oméga 3 et le deuxieme un placebo. Ces enfants ont été évalués
avant le début de I'essai et 4 mois aprés avec la passation de I'échelle CARS. La supplémentation par des
acides gras oméga-3 a montré un effet bénéfique sur la sévérité du TSA selon I'échelle CARS mais sans
corrélation significative [500].

Par ailleurs, une revue systématique de la littérature (2023) a montré que la supplémentation en oméga-
3 et en vitamine D avait de bons effets combinés chez les patients atteints de TSA, avec des améliorations
significatives des symptomes sociaux et comportementaux [501]. Contrairement a ces résultats, une autre
revue récente de la littérature (2024) a conclu a l'absence de preuve pour la supplémentation conjointe
en oméga 3 et vitamine D chez les enfants atteints de TSA [472]. Des études plus approfondies sont
nécessaires pour explorer les mécanismes d'action des oméga-3 et de la vitamine D chez les patients
atteints de TSA.

Dans les différentes études, I'utilisation des oméga-3 n'a soulevé aucun probléme de sécurité majeur. Bien
que les données disponibles ne permettent pas de recommander une supplémentation en oméga-3 pour
tous les enfants avec TSA, les résultats positifs (bien que non statistiquement significatifs) observés dans
certaines études et I'absence d'effets secondaires majeurs pourraient encourager cette prescription dans
le cadre d'une prise de décision partagée avec les parents ou les substituts. L'éducation familiale, la
discussion sur les raisons pour lesquelles les parents désirent adopter une supplémentation en oméga-3,
la surveillance et le consentement éclairé général sur les avantages attendus devraient étre abordés.

R 6.13 : Les acides gras oméga-3, quel que soit leurs présentations ou leurs combinaisons (y compris avec
la phosphatidylsérine), ne sont pas recommandés pour le traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents. Des recherches supplémentaires sont nécessaires pour établir
les bénéfices potentiels du traitement.

6.2.2.8 Probiotiques
Il existe un nombre croissant de recherches portant sur le role de I'axe intestin-cerveau dans I'autisme et
sur le role de diverses thérapies visant a modifier le microbiote intestinal. Ces thérapies comprennent les
probiotiques, les modifications du régime alimentaire, les antibiotiques et la thérapie par transplantation
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de microbiote fécal (TMF). L'axe intestin- cerveau fait référence a la communication bidirectionnelle entre
les microbes intestinaux et le cerveau. En plus de la facilitation de la digestion, il a été découvert que les
microbes intestinaux fabriquent également des composés bioactifs qui contribuent a orchestrer le
fonctionnement cérébral et le développement social. Dans l'autisme, on suppose que les probiotiques
impactent le fonctionnement cérébral par leur activité dans le rétablissement de I'équilibre sain du
microbiote intestinal et la modulation des niveaux de neurotransmetteurs [502]. Des études ont montré
que les enfants atteints de TSA présentent souvent une combinaison de microbes intestinaux différente
de celle retrouvée chez les enfants sans TSA. Cependant, les modifications du microbiome rapportées dans
ces études ne sont pas univoques.

Une étude comparative menée aupres d'une population Tunisienne comportant 28 enfants avec autisme,
18 fréres neurotypiques et 28 enfants témoins, a conclu a des modifications du microbiote intestinal chez
les enfants avec TSA plus marquées a un age précoce [503].

Il convient de noter que le biome intestinal varie également en fonction de I'emplacement géographique,
éventuellement influencé par les aliments consommés, le sol et I'eau de la localité [504].

Dans l'ensemble, les résultats de plusieurs revues systématiques semblent suggérer des preuves limitées,
mais prometteuses, d'une efficacité dans le soulagement des troubles gastro-intestinaux, la modification
de la composition du microbiote et la réduction du potentiel inflammatoire [505]. Plusieurs études de
haut niveau de preuve se sont intéressées a I'évaluation de l'efficacité des probiotiques dans
I'amélioration des comportements associés a l'autisme et le développement social. Toutefois, les résultats
ne sont pas univoques et restent limités et non concluants [506-510].

Il est connu que l'efficacité des probiotiques dépend de la souche utilisée et de son conditionnement. Des
études a grande échelle et bien congues sont nécessaires pour le confirmer. Cependant, si les parents
souhaitent utiliser des probiotiques, I'éducation familiale, la discussion des raisons de leur utilisation, la
surveillance et le consentement éclairé et global sur les bénéfices attendus doivent étre abordés.

R 6.14 : Les probiotiqgues ne sont pas recommandés pour le traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents. Des recherches supplémentaires sont nécessaires pour
démontrer les bénéfices potentiels des probiotiques dans le traitement de I'autisme.

6.2.2,9 Enzymes digestives
L'utilisation d’enzymes digestives pour traiter I'autisme repose sur la théorie de I'exces d'opioides, qui
suggere que l'activité enzymatique intestinale est insuffisante et altérée (activité peptidase altérée), ce qui
fait que le gluten et la caséine sont partiellement digérés, laissant les gros peptides absorbés via un intestin
perméable. Ces perturbations peuvent étre causées par une inflammation gastro-intestinale provoquée
par l'utilisation excessive d'antibiotiques et la prolifération de Candida [511,512]. Ces fragments
peptidiques migrent a travers la barriere hémato-encéphalique et se lient aux récepteurs des
neurotransmetteurs au niveau du systéeme nerveux central comme des opioides endogenes. Il a été
suggéré que la physiologie et la symptomatologie de I'autisme pourraient s'expliquer par une activité opioide
excessive liée a ces peptides. Cependant, cette théorie a été démystifiée. Si les enfants atteints de TSA ne
transforment pas les peptides en acides aminés, alors davantage de peptides devraient étre présents dans
leurs urines. Toutefois aucune différence significative n‘a été observée entre les profils peptidiques
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urinaires des enfants atteints de TSA et leurs pairs au développement typique [513].

Saad et al. (2015) ont mené un ECR en double aveugle auprés de 101 enfants atteints de TSA. 1l a été
noté chez le groupe d’enfants ayant recu une thérapie a base d'enzymes digestives pendant 3 mois,
des améliorations significatives dans les réponses émotionnelles, le score général du CARS, le
comportement général et les symptomes gastro-intestinaux [514]. Les auteurs ont conclu ainsi que les
enzymes digestives étaient peu codteuses, facilement disponibles, avaient un excellent profil de sécurité
et avaient montré des effets au moins Iégérement bénéfiques chez les enfants atteints de TSA. Un ECR
plus ancien en double aveugle réalisé par Munasinghe et al. (2010) ayant pour but d’examiner les effets
de la supplémentation par des enzymes digestives dans I'autisme n'a pas montré d'effets cliniquement
significatifs sur les symptomes de l'autisme liés a l'utilisation de ces enzymes. Cependant, une légére
amélioration statistiquement significative a été observée avec la thérapie enzymatique des scores a I'échelle
de la diversification alimentaire. Les auteurs ont conclu a la nécessité d'autres enquétes plus détaillées
[515].

6.2.2.10 Sécrétine
La sécrétine est une hormone gastro-intestinale qui aide a favoriser la digestion des aliments. Elle a été
d’abord proposée comme un traitement efficace de I'autisme en 1998 sur la base de preuves anecdotiques,
dans lesquelles un enfant avec autisme a recu de la sécrétine lors d’une exploration par endoscopie d’'une
diarrhée sévere. Apres I'endoscopie, des progres notables ont été remarqués, I'enfant aurait souri et parlé
pour la premiére fois. Ses parents avaient été persuadés que la sécrétine était la cause de ces améliorations
[516]. On pense que la sécrétine joue un role dans la diminution des réponses immunitaires dans la lumiére
intestinale. Des récepteurs a la sécrétine ont également été objectivés dans le cerveau des rats et des
porcs, mais le role exact de la sécrétine et son mécanisme d'action dans le systéme nerveux central n‘ont
pas été déterminés. Il existe une incertitude quant au role de la sécrétine dans le cerveau humain [517].

Une revue systématique (2011) [518] et une revue Cochrane (2012) [517] ont toutes deux conclu a
I'absence de preuve quant a I'efficacité de la sécrétine sur les symptomes cardinaux de I'autisme.

R 6.15 : La sécrétine et les enzymes digestives ne sont pas recommandées comme traitement des
symptomes cardinaux de I'autisme chez les enfants et les adolescents.

6.2.2.11 Sulforaphane
Le sulforaphane se trouve dans le brocoli, principalement dans les pousses, et est partiellement inactivé
par la cuisson. Certaines études suggerent que le sulforaphane pourrait améliorer les symptomes de
I'autisme. Bien que les mécanismes d'action exacts ne soient pas entierement compris, le sulforaphane
peut cibler plusieurs mécanismes physiologiques impliqués dans l'autisme, tels que le métabolisme
redox/stress oxydatif. Des recherches sont en cours sur l'utilisation du sulforaphane dans le traitement des
enfants atteints de TSA. Une revue systématique (2020) a inclus cing études sur le sulforaphane et a conclu
qu'il était un complément siir et efficace dans le traitement de I'autisme, cependant, toutes les études
étaient de petite taille [519]. Une étude récente de Ou et al. (2022) sur une cohorte de 108 enfants en
Chine n'a montré aucun changement significatif dans les échelles d'impression globale cotées par les
parents entre le groupe ayant recu le sulforaphane et le groupe placebo [520]. Cependant, les échelles
destinées aux cliniciens ont montré une amélioration significative dans le groupe sulforaphane et une
diminution de 30 % du score de sévérité de I'autisme chez un tiers des participants, aprés 12 semaines
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de traitement. Les effets du sulforaphane ont touché tous les domaines de l'intelligence et notamment
chez les participants agés de plus de 10 ans. Le sulforaphane était s(ir et bien toléré, méme pour les jeunes
enfants. Toutefois, les résultats incohérents entre les échelles destinés aux parents et ceux aux cliniciens
suggerent que d'autres essais cliniques sont nécessaires pour confirmer les résultats.

Dans le méme sens, une étude prospective en double aveugle réalisée par Magner et al., a examiné I'effet
possible du sulforaphane chez des enfants atteints de TSA agés de trois a sept ans en utilisant des échelles
d’évaluation : « Autism Diagnostic Observation Schedule- 2 (ADOS-2) », « Social Responsiveness Scale-2
(SRS-2) », et « the Aberrant Behaviour Checklist (ABC) ». Les résultats n‘ont pas montré une amélioration
clinique significative du comportement selon ces échelles [521].

R 6.16 : Le sulforaphane n'est pas recommandé pour le traitement des symptomes cardinaux de I'autisme
chez les enfants et les adolescents.

6.2.2.12 Coenzyme Q10

La coenzyme Q10 (CoQ10 ou ubiquinol) est largement commercialisée comme « un produit chimique
naturel présent dans presque toutes les cellules du corps humain, remplissant plusieurs roles vitaux,
notamment la promotion de la production d’énergie et la neutralisation des particules nocives appelées
radicaux libres ». De nouvelles recherches suggérent qu’un dysfonctionnement mitochondrial pourrait
jouer un réle dans la pathogenése du TSA chez certains patients, avec des preuves d'une augmentation
des niveaux de stress oxydatif et d'une capacité antioxydante réduite. Il a été démontré que certains
enfants atteints de ce trouble présentaient un taux d'ubiquinone faible, ce qui suggére qu’une
supplémentation en ubiquinol pourrait étre thérapeutique pour au moins un sous-groupe de ces enfants
[522].

Seules deux études ont été réalisées utilisant la coenzyme Q10 seule. Dans une petite étude en double
aveugle controlée contre placebo, une faible dose d'ubiquinol (30 a 60 mg) a amélioré les problemes
gastro-intestinaux et les troubles du sommeil ainsi que les marqueurs du stress oxydatif chez des enfants
atteints de TSA [523]. Dans une autre petite étude ouverte, l'ubiquinol (100 mg) a amélioré Ila
communication, le jeu, le sommeil et le refus alimentaire chez une minorité de participants a I'étude si le
taux plasmatique de la coenzyme Q10 était supérieur a 2,5 umol/L [524]. Il semble y avoir peu de preuves
que la coenzyme Q10 soit efficace pour améliorer les symptomes cardinaux de I'autisme, bien qu'il existe
des preuves émergentes de son efficacité sur 'amélioration du sommeil [525].

R 6.17 : La coenzyme Q10 n'est pas recommandée pour le traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et les adolescents.

6.2.3 Autres thérapies basées sur la biologie
6.2.3.1 Thérapie antimicrobienne

La dysbiose intestinale et la dysrégulation immunitaire chez les enfants atteints de TSA ont longtemps été
considérées comme des facteurs contribuant aux symptomes autistiques. Des antibiotiques tels que la
vancomycine et des antifongiques comme le fluconazole et la nystatine ont été prescrits pour traiter
l'autisme. Le but de l'usage d'antibiotiques est d'éliminer les bactéries du microbiome intestinal qui
peuvent produire des substances neuroactives entrainant via I'axe intestin-cerveau une perturbation des
comportements. Bien que de nombreuses études se concentrent actuellement sur le microbiote intestinal
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des enfants atteints de TSA, les résultats ne permettent pas de confirmer de maniére unanime I'existence
de changements dans leur microbiome. Ces enfants semblent présenter un microbiote globalement moins
diversifié. Cependant, l'efficacité des antibiothérapies empiriques n'a pas encore été clairement
démontrée.

La vancomycine administrée par voie orale a été utilisée dans le traitement de I'autisme [526—528]. Mais
il n'y a pas eu d'essais contr6lés a ce sujet. La vancomycine est également connue pour étre associée a
une néphrotoxicité et une ototoxicité, ainsi qu'a un risque de résistance aux antibiotiques et de réactions
allergiques et d'anaphylaxie. Il convient ici de noter que la vancomycine par voie orale n'est pas disponible
en Tunisie [327].

L'utilisation d'une thérapie antifongique repose sur I'hypothése que certains enfants atteints de TSA
pourraient présenter une prolifération de levures, libérant des substances neuroactives et contribuant a
leurs variations comportementales [529,530]. Cependant, la prolifération de levures est supposée résulter
de multiples traitements antibiotiques durant la petite enfance, sans que cette théorie n'ait été validée. A
ce jour, aucun essai controlé n'a été réalisé pour évaluer 'efficacité des thérapies antifongiques ou anti-
levures chez les enfants ou adolescents avec TSA. Il est important de noter que I'utilisation du fluconazole
peut présenter un risque d'hépatotoxicité tandis que I'utilisation de la nystatine peut entrainer des troubles
digestifs tels que la diarrhée.

En Tunisie, ces produits ne sont pas prescrits dans cette indication.

R 6.18 : La thérapie antimicrobienne ne doit pas étre utilisée dans le traitement des symptémes cardinaux
de I'autisme chez les enfants et les adolescents, vu le risque potentiel de préjudice et I'absence de preuves
de bénéfice.

6.2.3.2 Thérapie par transfert de microbiote (TTM)

Les données émergentes suggerent la possibilité d'une altération du microbiote intestinal chez les individus
atteints de TSA (en comparaison aux témoins sains), pouvant contribuer aux symptomes, en particulier en
ce qui concerne les troubles du comportement. Ainsi, des études exploratoires ont été menées chez I'animal
et deux essais cliniques ont porté sur I'utilisation de la TTM comme approche thérapeutique pour les
personnes atteintes de ce trouble [531-533]. Deux études ont été menées chez des sujets avec TSA,
utilisant la transplantation fécale, c'est-a-dire I'utilisation de microbiote fécal d'un donneur sain. Les
résultats ont un niveau de preuve limité du fait d'un risque élevé de biais (études de type ouvert et absence
de groupes controles avec placebo) [532,533].

Ainsi, a ce jour, les données disponibles ne permettent pas de conclure de maniére significative quant a
I'efficacité de la TTM dans le traitement de I'autisme. Des essais cliniques randomisés a grande échelle
sont donc nécessaires pour approfondir cette question.

Il est a noter qua I'heure actuelle, cette technique n’est pas disponible en Tunisie.

R 6.19 : La thérapie par transfert de microbiote ne doit pas étre utilisée dans le traitement des enfants et
des adolescents avec trouble du spectre de I'autisme vu le risque de préjudice et I'absence de preuve de
bénéfice.
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6.2.3.3 Thérapie helminthique

L'utilisation thérapeutique des helminthes consiste a ingérer volontairement des parasites helminthiques
(sous forme de vers) de différentes sortes, tels que les ascaris, les ténias et les ankylostomes. A ce jour,
il n'existe pas de preuves de haut niveau pour soutenir l'efficacité de cette thérapie dans le traitement
d’'une quelconque maladie. Elle a été suggérée comme un traitement potentiel pour les troubles auto-
immuns, notamment la maladie inflammatoire de l'intestin (tels que la maladie de Crohn et la rectocolite
hémorragique), I'eczéma et I'asthme en raison de la capacité des helminthes a réduire/moduler la réponse
immunitaire, ce qui pourrait entrainer des effets bénéfiques dans ces pathologies. De méme, il a été
suggéré que cette thérapie pourrait étre utile dans I'autisme, en raison des recherches sur l'implication du
systéme immunitaire dans ce trouble. Cependant, il convient de noter que la thérapie par helminthes n'a
pas été étudiée scientifiquement dans I'autisme, a I'exception d'un ECR mené chez des adultes avec TSA.
Il n'existe actuellement aucune base de preuves solides pour recommander son utilisation [534].

Par ailleurs, les infections parasitaires peuvent entrainer divers effets néfastes sur la santé tels que
I'anémie, les infections systémiques et la perte de poids, ce qui souléve des préoccupations quant aux
effets indésirables potentiels de ce type de thérapie.

Il est a noter qua I'heure actuelle, cette technique n’est pas disponible en Tunisie.

R 6.20 : La thérapie par les helminthes (sous n'importe quelle forme) ne doit pas étre utilisée dans le
traitement des enfants et des adolescents atteints de troubles du spectre de I'autisme du fait d’un risque
de préjudice et I'absence de preuves de bénéfice.

6.2.3.4 La mésalazine

La mésalazine est un médicament utilisé pour traiter les maladies inflammatoires chroniques de I'intestin
(MICI). Ces dernieres sont plus fréquentes chez les enfants avec TSA par rapport aux témoins. Les enfants
avec TSA ont 47 % plus de risque d'avoir une maladie de Crohn et 94 % plus de risque d'avoir une colite
ulcéreuse [535]. Il existerait donc une association entre I'autisme et les MICI, qui vient d'étre confirmée
par une récente revue systématique de la littérature et méta-analyse [536]. Un article publié en 2022 a
également identifié un lien potentiellement causal entre I'existence d'une MICI chez les parents, en
particulier chez la mére et l'occurrence d’'un autisme chez les enfants [537]. Aucune recherche sur
I'utilisation de la mésalazine dans le traitement de I'autisme n'a été publiée dans le monde a ce jour.

En Tunisie, mésalazine a I’AMM dans cette indication (traitement des MICI) chez I'enfant de plus de 6 ans
[327].

R 6.21 : La mésalazine n'est pas recommandée comme traitement des symptomes cardinaux de I'autisme
chez les enfants et les adolescents.

6.2.3.5 Thérapie par immunoglobulines
Des études ont révélé des liens entre I'autisme et les troubles immunitaires, notamment les affections auto-
immunes chez les meres. Des anomalies des niveaux d'immunoglobulines
et de cytokines inflammatoires ont été observées chez des personnes atteintes de TSA dans des études
ayant une valeur scientifique faible. Cependant, les recherches sur I'utilisation des immunoglobulines dans
le traitement de I'autisme sont limitées. Une seule étude controlée par placebo a été menée jusqu’a ce jour
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et elle n'a pas montré de bénéfices clairs sur les symptomes cardinaux de l'autisme [538]. De plus, une
revue systématique incluant des enfants souffrant de troubles immunitaires et d'autisme n'a pas abouti a
des résultats concluants [539]. Les études récentes, apparues apres 2010, ne mentionnent plus les
immunoglobulines comme un traitement potentiel pour les enfants avec TSA et ceux atteints d’autres
troubles immunitaires. Par conséquent, il n'y a pas suffisamment de preuves pour recommander leur
utilisation chez les enfants et adolescents avec TSA.

Il est a noter qu‘a I'heure actuelle, cette technique n'est pas disponible en Tunisie.

R 6.22 : La thérapie par immunoglobulines (quel que soit la forme d'administration) ne doit pas étre utilisée
dans le traitement des enfants et adolescents atteints de trouble du spectre autistique, vu le risque de
préjudice et I'absence de preuve de bénéfice.

6.2.3.6 Thérapie par cellules souches

Au cours des cing derniéres années, plusieurs études ont examiné I'effet de I'administration de cellules
souches chez les enfants présentant un TSA. Ces études ont utilisé différents types de cellules (cellules
souches du sang du cordon ombilical, cellules mononucléaires ou cellules souches mésenchymateuses de
la moelle osseuse), différentes voies d‘administration (intraveineuse ou intrathécale) et différents
protocoles de traitement (selon la fréquence d'administration et la période de suivi). Les résultats de ces
études sont controversés quant aux effets bénéfiques de I'administration de cellules souches sur les
symptomes cardinaux de l'autisme [540-542]. Les études de grande valeur scientifique présentant un
faible risque de biais, n'ont pas montré d'effets bénéfiques sur les différents parameétres étudiés [543—
546]. En revanche, les quelques études ayant rapporté des effets bénéfiques ont des échantillons réduits,
un risque élevé de biais et/ou sont des essais ouverts et non menés en aveugle [547-549]. De plus,
I'administration intrathécale de cellules souches a été associée a des effets indésirables importants tels
que des douleurs dorsales, des maux de téte et des vomissements. Les perfusions intraveineuses
présentent moins d'effets secondaires, en particulier une absence d'effets indésirables majeurs [550].

En outre, la thérapie par cellules souches implique des colits et des ressources importants. En conclusion,
a I'heure actuelle, il n'y a pas suffisamment de preuves pour soutenir les effets bénéfiques de cette thérapie
chez les enfants et adolescents avec TSA.

Il est a noter que cette thérapie n’est pas disponible en Tunisie.

R 6.23 : La thérapie par cellules souches (sous forme intraveineuse et intrathécale) ne doit pas étre utilisée
dans le traitement des enfants et des adolescents présentant un trouble du spectre de I'autisme vu le
risque de préjudice.

6.2.3.7 L'oxygénothérapie hyperbare
La thérapie par oxygene hyperbare (OHB) consiste a placer un individu dans une chambre a haute pression
d'air atteignant 2 a 3 fois celle de la normale. Cela vise a augmenter la quantité d'oxygéne inhalée dans
le corps qui semblerait avoir des effets bénéfiques. L'OHB est un traitement connu pour la maladie de
décompression apres la plongée sous-marine et également pour le traitement d'infections et de blessures
spécifiques.

De multiples études, y compris des ECR menées durant la derniere décennie, n'ont pas montré de bénéfices
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constants de I'OHB sur les symptomes de l'autisme. De plus, des effets indésirables significatifs de
barotraumatisme de I'oreille ont été observés a un taux significativement plus élevé chez les patients ayant
recu de I'OHB par rapport aux témoins [551-556]. Habituellement, 'OHB était administré lors de séances
d'une heure dans une chambre a haute pression pour une période prédéfinie et a un rythme
hebdomadaire. L'étude ayant montré |'absence d'effets bénéfiques a un niveau de preuve faible, tandis que
I'étude ayant montré un effet bénéfique potentiel est de qualité modérée [557-559].

Dans notre contexte tunisien, une étude s'est intéressée aux effets de I'OHB auprés d’enfants et
d’adolescents atteints de TSA [560,561]. Une amélioration significative de la sévérité des symptomes
autistiques a été notée apres 40 séances d’'OHB a un rythme de 5 séances par semaine, sur une durée de
8 semaines, avec également une amélioration significative de la symptomatologie autistique chez le groupe
expérimental par rapport au groupe controle. Il est a noter qu’un patient a été exclu de cette étude suite
a la survenue d'un barotraumatisme. Une étude de Sampanthavivat et al. de qualité modérée a rapporté
un risque accru d'effets indésirables dans le groupe OHB [559].

Par conséquent, il n'y a aucun bénéfice clair a recommander I'utilisation de I'OHB pour les enfants et les
adolescents atteints de TSA.

R 6.24 : L'oxygénothérapie hyperbare ne doit pas étre utilisée dans le traitement des enfants et des
adolescents avec trouble du spectre de l'autisme vu le risque de préjudice et I'absence de preuve de
bénéfice.

6.2.3.8 Thérapie par chélation
Des hypothéses ont été émises sur le fait que les enfants et adolescents atteints de TSA avaient des
niveaux plus élevés de métaux lourds dans leur organisme par rapport a leurs pairs neurotypiques. Ces
niveaux plus élevés de mercure et d'autres métaux lourds interfereraient avec le processus de
développement et conduiraient ainsi a I'autisme.

La thérapie par chélation implique I'utilisation d'un agent pharmacologique (par exemple, le DMSA) qui se
lie a I'exces de métal lourd, conduisant a son excrétion [562]. Ce lien causal entre les métaux lourds et
I'autisme n'a pas été établi [175] (Voir Chapitre 2, Section 2.3). Deux revues systématiques, dont une
revue systématique Cochrane, ont conclu toutes les deux qu'il n'y a aucune preuve suggérant que la
thérapie par chélation soit une intervention efficace dans l'autisme [175,563]. Des rapports antérieurs
d'effets indésirables graves, y compris des déces, ont également amené le gouvernement Fédéral des
Etats Unis & suspendre les essais cliniques testant la thérapie par chélation [564].

Cette thérapie n'est pas disponible en Tunisie.

R 6.25 : La thérapie par chélation ne doit pas étre utilisée dans le traitement des enfants et des
adolescents atteints de troubles du spectre de I'autisme vu le risque de préjudice et I'absence de preuves
de bénéfice.

6.2.3.9 Le neurofeedback
La thérapie par neurofeedback est une thérapie neurologique visant a améliorer I'activité électrique
cérébrale en fournissant au patient un feedback auditif ou visuel pendant la réalisation d'une tache.
Un renforcement positif est délivré lorsque la fréquence des ondes cérébrales atteint un niveau satisfaisant.
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L'imagerie par résonance magnétique fonctionnelle en temps réel (rtfMRI) ou l'enregistrement
électroencéphalographique (EEG) sont utilisés dans les techniques du neurofeedback. Néanmoins, seul
I'EEG a été utilisé dans I'autisme. Cette technique utilise des électrodes placées sur le scalp ou les lobules
des oreilles pour enregistrer I'activité électrique corticale.

Les guidelines existantes et les données de la littérature sur I'apport du neurofeedback dans le traitement
de l'autisme restent de faible niveau de preuve vu la taille limitée des échantillons cibles, le manque d’ECR
et le manque de méthode évaluative standardisée [565,566]. Actuellement, il n‘existe aucun protocole de
traitement optimal développé pour fournir des recommandations aux professionnels sur I'utilisation du
neurofeedback comme traitement dans l'autisme [567]. Dans une revue systématique conduite par Van
Hoogdalem et al. en 2021 [567], 19 parmi 20 études ont montré des résultats positifs, parmi lesquelles
seules trois sont des ECR. Ces études ont montré des effets positifs du neurofeedback dans les domaines
de la conscience sociale, la communication sociale, I'attention et les habiletés sensori-motrices. Deux des
ECR ont aussi montré des effets longitudinaux jusqu’a 1 an de suivi dans les domaines des habiletés
sociales et des fonctions exécutives. Dans le cadre d'un ECR de 2023 sur l'effet du neurofeedback a
fréquence infra-basse aupres de 24 adolescents avec autisme de haut niveau, les résultats préliminaires
ont montré une amélioration du contr6le inhibiteur [568].

Bien que la littérature actuelle montre des résultats prometteurs, les domaines suivants nécessitent encore
d’étre étudiés : une différence possible selon le genre, le nombre optimal de séances nécessaires, un
protocole standardisé optimal pour I'autisme et la possibilité d'un modele dirigé par le patient.

Il est a noter qu‘a I'heure actuelle, cette technique n'est pas disponible en Tunisie.

R 6.26 : Le neurofeedback n'est pas recommandé comme traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez I'enfant et 'adolescent. Des recherches supplémentaires sont nécessaires afin de déterminer
les bénéfices potentiels de cette technique.

6.2.3.10 La stimulation du nerf vague (SNV)

La SNV correspond a la stimulation intentionnelle du nerf vague délivrée grace a un générateur
d'impulsions implanté au niveau du cou. Cet appareil est connecté a une électrode émettant des stimuli
électriques au nerf vague a des intervalles prédéterminés. La SNV a des effets prouvés dans |'activation
des neurones sérotoninergiques et adrénergiques avec des effets bénéfiques dans le traitement de la
dépression sévere et de I'épilepsie pharmaco-résistante. Cette méthode est d‘ailleurs approuvée par la
Food and Drug Administration pour le traitement de ces deux troubles. Néanmoins, il existe plusieurs effets
indésirables associés a la SNV, tels que les risques liés a la chirurgie d'implantation de I'électrostimulateur
(hémorragie, Iésion accidentelle des structures anatomiques avoisinantes, migration de I'appareil), ainsi
que les risques de la surstimulation chronique du nerf vague comme la toux, la dysphonie, la dyspnée, la
sténose des vois aériennes supérieures, I'aggravation de I'apnée obstructive du sommeil et la bradycardie.
Etant une méthode invasive, la SNV est rarement utilisée pour le traitement de premiére intention de
I'épilepsie et de la dépression et reste un traitement de dernier recours.

La SNV aurait certains effets positifs dans le traitement de l'autisme. En effet, certaines études
observationnelles ont suggéré que la réactivité faciale atypique et les difficultés de langage observées dans
I'autisme pourraient étre associées a une réduction du tonus vagal et a une dysrégulation parasympathique.
Des données ont suggéré que la SNV améliorerait I'humeur et la qualité de vie chez les patients souffrant
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d’'une épilepsie pharmaco-résistante associée autisme. Néanmoins, il n‘existe, a I'heure actuelle, aucune
ECR ni aucune étude transversale examinant |'utilisation de la SNV chez des personnes avec TSA sans
comorbidité. Les données actuelles sont limitées a des petites séries de cas ou des rapports de cas
d’individus avec TSA associé a une comorbidité d’épilepsie ou d‘autres syndromes, avec quelques effets
sur I'hnumeur et la qualité de vie [569]. Une seule étude expérimentale animale, parue en 2023 a montré
des effets prometteurs modulés par le sexe sur l'adaptation sociale, 'anxiété et des biomarqueurs
neurodéveloppementaux chez des souris avec traits autistiques provoqués par I'acide valproique [570].
Toutefois, il n'y a pas de preuves suffisantes pour soutenir |'utilisation de la SNV dans I'autisme. La SNV
ne doit pas étre recommandée ou réalisée pour le traitement de I'autisme puisqu'il s'agit d’une technique
invasive, de durée prolongée et présentant des effets indésirables considérables.

A noter qu’un seul essai clinique randomisé réalisé auprés de 40 patients avec TSA a haut potentiel
intellectuel en 2024, a prouvé l'efficacité de la SNV transcutanée auriculaire (taVNS) (une technique moins
invasive) [571].

Cette technique est disponible en Tunisie, elle a été utilisée par les neurochirurgiens pour le traitement
des épilepsies pharmaco-résistantes. Aucune donnée n’a été rapportée quant a son usage chez I'enfant
avec TSA.

R 6.27 : la stimulation du nerf vagal ne doit pas étre utilisée dans le traitement des enfants et adolescents
avec trouble du spectre de I'autisme puisqu'’il existe un risque de préjudice sans preuves de bénéfice.

6.2.3.11 La stimulation transcranienne en courant continu

La stimulation transcranienne en courant continu est une technique de stimulation cérébrale non invasive
qui permet de moduler I'excitabilité de différentes régions du cortex cérébral et de produire des effets
ultérieurs sur I'excitabilité neuronale pouvant durer des minutes voir des heures lorsque la stimulation est
appliquée de maniéere prolongée. Il y a des preuves de plus en plus importantes suggérant que les troubles
touchant les habiletés sociales, la communication, les fonctions cognitives et sensorimotrices seraient liés
a des anomalies de distribution des réseaux neuronaux [572]. La stimulation transcranienne en courant
continu semble pouvoir moduler la connectivité fonctionnelle cérébrale. Une revue systématique de
I'utilisation de cette technique dans l'autisme a montré une amélioration dans la socialisation, les
comportements répétitifs, les difficultés sensorielles et la métacognition [573]. Il y avait aussi quelques
bénéfices au niveau de la cognition et du langage. Néanmoins, les études incluses dans cette revue avaient
beaucoup de biais méthodologiques. Une étude cliniqgue randomisée récente sur 105 adolescents et jeunes
adultes avec TSA ayant bénéficié d'un protocole associant la stimulation transcranienne en courant continu
et un entrainement cognitif informatisé a montré des effets bénéfiques sur les interactions sociales, sans
effets indésirables au long cours [574].

Une revue systématique de la littérature sur I'utilisation de la stimulation transcranienne en courant continu
chez des sujets adultes avec TSA, réalisée en 2024, a recommandé aux essais cliniques futurs dans ce
domaine, de proposer des protocoles de stimulation transcranienne ciblés, personnalisés selon les
variations interindividuelles anatomiques et cérébrales fonctionnelles [575]. En conclusion, plus d’études
randomisées en double aveugle ainsi que des protocoles d'évaluation standardisés restent nécessaires.

Il est a noter qua I'heure actuelle, cette technique n’est pas disponible en Tunisie.

R 6.28 : La stimulation transcranienne en courant continu n’est pas recommandée dans le traitement des
symptomes cardinaux de I'autisme chez les enfants et les adolescents.

INEAS / STPEA — GPC le trouble du spectre de l'autisme chez I'enfant et I'adolescent version 01 page 143




6.2.4 Les techniques a médiation corporelle

Les thérapies citées dans cette section sont considérées par certains comme non biologiques. Elles incluent
la kinésithérapie, I'acupuncture, les thérapies sensorielles comme les thérapies auditives et visuelles, les
thérapies avec composants corps/esprit comme le yoga et |'art-thérapie, ainsi que les psychothérapies
telles que la pleine conscience.

6.2.4.1 L’entrainement a I'intégration auditive : les thérapies basées sur le son

L'entrainement a l'intégration auditive (EIA) a été développé comme une technique visant a améliorer les
anomalies de la sensorialité auditive chez les personnes avec troubles neurodéveloppementaux dont le
TSA. L’EIA est proposée aux enfants avec TSA qui présentent une hypersensorialité auditive. Dans cette
technique, le sujet écoute des enregistrements musicaux adaptés via un casque pendant une durée
spécifique. D'autres thérapies similaires incluent la méthode Tomatis et la thérapie Samonas. Une revue
de la littérature a révélé des biais dans la plupart des études qui les ont évalués, notamment une grande
hétérogénéité dans les outils de mesure des résultats. Les auteurs d’'une revue systématique Cochrane
ont noté les implications pratiques de I'utilisation de cette méthode a savoir les risques de retentissement
sur I'audition et le co(t considérable pour les parents [576]. A I'heure actuelle, il n‘existe pas de données
suffisantes en faveur de I'efficacité de cette technique.

En Tunisie, il existe actuellement un seul centre spécialisé accrédité pour la prise en charge des enfants
avec TSA utilisant la méthode Tomatis.

R 6.29 : La thérapie d'intégration auditive et les autres thérapies basées sur le son ne sont pas
recommandées comme traitement des symptémes cardinaux de I'autisme chez I'enfant et I'adolescent.

6.2.4.2 La musicothérapie
La musicothérapie utilise les expériences musicales et les relations qui peuvent se développer a travers
ces expériences et qui permettent une communication et un engagement émotionnel plus important dans
les relations interpersonnelles que celui qui est accessible a travers le langage verbal. La musicothérapie
s'adresse donc aux symptomes cardinaux de l'autisme. La littérature et les recommandations précédentes
n'étaient pas concluantes et ont souligné la nécessité d'échantillons plus grands et de mesures
standardisées afin de permettre une étude des effets a long terme [577-582].

Une méta analyse de 2023 ayant inclus 23 ECR avec 1129 patients dans le groupe traité par musicothérapie
et 759 patients dans le groupe contrdle a conclu que cette thérapie a amélioré l'interaction sociale et la
communication verbale avec une bonne efficacité. Davantage d'études ont été recommandées pour
confirmer ces résultats [583]. Les résultats d’'une revue de la littérature de 2024 sont mitigés concluant que
bien que la musicothérapie semble avoir un effet positif sur la communication sociale des enfants avec
TSA, une conclusion générale ne peut étre tirée concernant l'efficacité de cette thérapie comparée a la
prise en charge habituelle de ces enfants [584]. Une deuxiéme méta analyse de 2024 ayant rassemblé les
résultats de 18 ECR avec un total de 1457 enfants avec TSA a conclu que la musicothérapie améliore
significativement la communication verbale, les habiletés sociales, le comportement, la sensorialité et
I'autonomie [585].

Une attention particuliere a été portée aux interventions musicales en groupe qui semblent améliorer le
développement social [586,587]. Il est a préciser que les données de la littérature restent manquantes en
ce qui concerne les effets a long terme de la musicothérapie avec notamment un manque d’études sur
son efficacité chez les jeunes adultes avec TSA [588].
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En Tunisie, un master de musicothérapie a été implémenté a I'Université de Sousse (Faculté de Médecine
de Sousse) depuis 2020 et un autre récemment a l'université de Sfax. Plusieurs thérapeutes (psychiatre,
pédopsychiatres, psychologues, psychomotriciens) ont été formés a cette thérapie et ont pu en faire
bénéficier des enfants avec TSA.

R 6.30 : La musicothérapie peut étre recommandée comme une prise en charge complémentaire chez les
enfants et adolescents avec trouble du spectre de I'autisme. Il existe un niveau modéré de preuves
concernant I'amélioration au niveau du fonctionnement global, de la qualité de vie et de la sévérité de
I"autisme.

6.2.4.3 La thérapie basée sur la danse et le mouvement

La thérapie basée sur la danse et le mouvement (TDM) se réfere a I'utilisation a but thérapeutique du
mouvement afin de promouvoir une meilleure intégration émotionnelle, sociale, cognitive et physique de
I'individu, dans I'objectif d’améliorer la santé et le bien- étre [589].

Actuellement, il n'y a pas de données suffisantes dans la littérature confirmant l'efficacité de cette
approche dans la prise en charge de I'autisme car la plupart des études sont des séries limitées avec des
petits échantillons et des biais méthodologiques [590-592]. Des études plus récentes semblent démontrer
le potentiel des thérapies basées sur la danse dans I'amélioration des habiletés sociales et du bien-étre
des enfants avec TSA [591,592], notamment une revue narrative récente de la littérature qui a conclu a
la présence d'effets majoritairement positifs avec absence d'effets indésirables de ces thérapies [593].

R 6.31 : La thérapie basée sur la danse/mouvement n‘est pas recommandée comme traitement des
symptomes cardinaux de l'autisme chez les enfants et les adolescents. Il y a une nécessité de davantage
d’études afin d'établir d’éventuels bénéfices thérapeutiques.

GPP 6.32 : La thérapie basée sur la danse et le mouvement peut étre proposée pour améliorer la santé
et le bien-étre de ces enfants.

6.2.4.4 L'art-thérapie

L'art-thérapie est définie dans ce contexte comme étant une discipline basée sur I'utilisation de créations
d‘art visuel afin d’obtenir des changements cliniques chez les patients [594]. Deux revues systématiques
datant de 2014 et 2019 [595,596] avaient conclu a l'insuffisance et la faiblesse méthodologique des études
disponibles pour pouvoir confirmer une efficacité thérapeutique de cette thérapie dans I'autisme et ce
malgré des résultats qualitatifs suggérant une meilleure image de soi et une amélioration des habiletés
sociales grace a l'art-thérapie chez les enfants avec TSA. Une revue systématique plus récente de la
littérature a colligé sept études de qualité méthodologique variable ayant toutes montré une amélioration
des habiletés sociales (communication, relations interpersonnelles et socialisation), du comportement
(hyperactivité/inattention et autonomie) et de la motricité (motricité fine, équilibre et flexibilité). Cette
revue a conclu a la nécessité de davantage de recherche de meilleure rigueur méthodologique afin de
pouvoir confirmer ces données émergentes [597].

En Tunisie, un module optionnel d'art-thérapie est enseigné a la Faculté de Médecine de Monastir.

R 6.33 : L'art-thérapie n'est pas recommandée comme traitement des symptomes cardinaux de l'autisme
chez les enfants et les adolescents. Davantage d'études sont nécessaires afin d’établir les bénéfices
potentiels.

INEAS / STPEA — GPC le trouble du spectre de l'autisme chez I'enfant et I'adolescent version 01 page 145




GPP 6.34 : L'art-thérapie peut étre proposée pour améliorer 'engagement social chez ces enfants.

6.2.4.5 Les thérapies visuelles

Les enfants avec TSA présentent souvent des difficultés au niveau du traitement sensoriel pouvant générer
des problemes visuels comme la photosensibilité ou des écarts au niveau du traitement central et
périphérique des stimuli, des problémes au niveau de la perception des couleurs, la reconnaissance faciale,
I'échange du regard, lintégration visuelle avec les autres sens et la fermeture des yeux et dautres
difficultés au niveau du traitement visuomoteur et visuo-spatial [596] (voir chapitre 7, section 7.5.10).
Les possibilités thérapeutiques chez les personnes rencontrant des difficultés visuelles comprennent la
correction réfractive, les lentilles positives et prismatiques, I'utilisation de transparents, filtres et lentilles
de couleur, la thérapie visuelle optométrique, I'entrainement visuomoteur et perceptif et les modifications
environnementales [598,599].

Il s'avere que pour certains enfants avec TSA, I'amélioration du traitement visuel entraine une amélioration
des symptomes cardinaux du TSA. Cela aurait incité certains auteurs a étudier I'effet des différents types
de thérapie visuelle sur ces symptomes. Cependant, il existe peu d'études sur l'intérét de ce type de
thérapies chez ces enfants. Les rares études menées jusqu'a présent ont montré que la thérapie visuelle,
notamment les exercices visuomoteurs, peuvent avoir un impact positif sur le traitement visuel, la
communication sociale et la diminution des comportements répétitifs. Il est a noter qu’a ce jour, aucun effet
secondaire n'a été signalé avec I'utilisation de la thérapie visuelle chez ces patients. Comme le nombre
d'études est réduit et que le niveau de preuve y est faible, les données actuelles sont insuffisantes pour
prouver les bénéfices de cette approche sur les symptomes cardinaux du TSA. Pour plusieurs enfants avec
TSA, rencontrer des difficultés visuelles comorbides pourrait aggraver les troubles de la communication
sociale et les comportements répétitifs. Dans ce cas, les exercices visuomoteurs peuvent étre considérés
comme une option thérapeutique.

En Tunisie, les orthoptistes pratiquent différentes techniques dans la prise en charge des enfants
présentant des difficultés visuelles, certains présentent un TSA. Ces pratiques toutefois, ne sont pas utilisée
spécifiquement dans cette population et leurs effets n‘ont pas été évalués dans le TSA.

R 6.35 : La thérapie visuelle n‘est pas recommandée comme traitement des symptomes cardinaux du
trouble du spectre de l'autisme chez l'enfant et I'adolescent. Cependant, des exercices visuomoteurs
peuvent étre proposés sélectivement pour les enfants avec trouble du spectre de I'autisme ayant des
difficultés visuelles, étant donné que de tels exercices ont prouvé leur efficacité pour améliorer la
communication sociale et diminuer les comportements répétitifs chez ces enfants.

6.2.4.6 Aromathérapie

Les huiles essentielles sont des extraits qui gardent les propriétés des plantes (lavande, citronnelle,
eucalyptus, géranium, cannelle, arbres a thé et menthe poivrée) dont ils sont extraits. Ces huiles peuvent
étre utilisées de plusieurs fagons, comme la vaporisation (aromathérapie), I'application topique ou la
consommation [600]. En général, les publications sur les effets des huiles essentielles chez les enfants
avec TSA suggerent des vertus pouvant améliorer la qualité de vie [601], favoriser le sommeil [601], calmer
I'anxiété et le stress [601-603] et faciliter I'apprentissage, la communication et I'interaction avec les autres
[600].

Dolah et al. (2022) ont étudié la littérature relative aux huiles essentielles et a I'aromathérapie afin
d'évaluer leurs effets sur les enfants avec TSA [600].La plupart des études ont été menées sur des sujets
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neurotypiques, pour lesquels il semble y avoir eu un effet bénéfique sur les apprentissages. La plupart des
données sont empiriques ou tirées de séries de cas. Les auteurs ont conclu qu'il n‘existe pas de données
suffisantes pour recommander I'utilisation des huiles essentielles et de I'aromathérapie pour améliorer les
symptomes cardinaux de l'autisme, de méme que sur la qualité de vie, le sommeil et I'anxiété chez ces
enfants. De plus, des effets indésirables ont été rapportés chez les enfants et les adolescents a la suite de
I'utilisation des huiles essentielles sous différentes formes, tels que l'irritation cutanée, la photosensibilité,
Iirritation des voies respiratoires, avec quelques études reliant I'usage des huiles essentielles a des
gynécomasties pré pubertaires et a des crises convulsives [604]. Ainsi, il n'existe actuellement pas
suffisamment d'études confirmant la sécurité et l'efficacité de I'utilisation des huiles essentielles en
population pédiatrique. Par ailleurs, les enfants avec TSA peuvent avoir des réponses sensorielles
inhabituelles, et peuvent percevoir les odeurs d’'une fagon plus intense ou moins plaisante que les enfants
sans TSA.

Il a été montré que I'aromathérapie avec I'huile de bergamote diminue I'anxiété chez les sujets sains et les
adultes. Les effets de cette huile sur I'anxiété induite par les consultations médicales chez des enfants agés
de 6 a 11 ans et atteints de TSA, ont été observés dans un essai clinique randomisé en aveugle. Les
auteurs de cette étude ont signalé que I'exposition a I'huile de bergamote est susceptible d’augmenter
I'anxiété chez ces enfants plutot que de la diminuer [605].

En Tunisie, de multiples huiles essentielles sont disponibles. Néanmoins, il n'existe pas d'études
scientifiques rapportant leur utilisation auprés d’enfants tunisiens.

R 6.36 : L'aromathérapie ne doit pas étre utilisée comme traitement des symptomes cardinaux du trouble
du spectre autistique chez I'enfant et I'adolescent, vu qu'il existe un potentiel de préjudice.

6.2.4.7 Acupuncture
L'acupuncture est une médecine traditionnelle chinoise dans laquelle des zones spécifiques du corps (points
d'acupuncture) sont percées avec de fines aiguilles a des fins thérapeutiques. Il semblerait que la
stimulation des points d’acupuncture corrige la dysharmonie et la dysrégulation des organes de systeme,
qui pourraient se manifester par les symptémes de TSA [606].

Ces dernieres années, de nombreuses recherches [607-611] ont étudié I'effet de l'acupuncture sur
I'atténuation des principaux symptomes de TSA. Des constats positifs sur divers symptomes ont été
rapportés dans quelques études. Cependant, comme mentionné dans les revues, il existe des incohérences
considérables entre les résultats et entre les différentes études. Outre les incohérences, plusieurs
problémes méthodologiques, y compris le nombre réduit des échantillons, la forte hétérogénéité entre les
participants et les protocoles de traitement, ainsi que les biais d’attribution et de dissimulation (biais de
sélection), réduisent la certitude quant aux bénéfices de I'acupuncture chez les enfants et adolescents
avec TSA.

Devant l'inconsistance des données et les limites méthodologiques, le niveau de preuve concernant
l'efficacité de I'acupuncture comme principale stratégie d‘intervention ou comme intervention
complémentaire dans le traitement des symptomes cardinaux du TSA reste faible a tres faible. En outre,
les données disponibles sur la sécurité de cette intervention sur des enfants atteints de TSA sont également
limitées.

En Tunisie, un certificat d'études complémentaires en acupuncture est implémenté a la Faculté de
Médecine de Tunis et plusieurs intervenants ont été formés et peuvent proposer cette technique aux
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enfants sans qu’un usage spécifiquement destiné au TSA ne soit de pratique courante.

R 6.37 : L'acupuncture n’est pas recommandée comme traitement des principaux symptomes du trouble
du spectre autistique chez I'enfant et I'adolescent.

6.2.4.8 Les thérapies par le massage
Les thérapies par le massage sont un groupe d'interventions techniques ou une tierce personne exerce
une pression appropriée sur diverses parties du corps du patient. Le massage chinois traditionnel, le
massage Thai traditionnel, le massage indien et le massage suédois sont les types de massage les plus
populaires. Le massage Qigong est une intervention sensorielle dérivée de la médecine chinoise qui vise
a normaliser les réponses tactiles de I'individu [613].

Les revues de la littérature disponibles et des recommandations cliniques existantes dans différents pays
indiquent l'insuffisance des preuves justifiant le recours aux massages particulierement le massage Qigong
pour diminuer les symptoémes cardinaux du TSA ou pour améliorer la motricité et les fonctions adaptatives.
Un nombre réduit d'études a évalué les effets du massage Qigong [613—616], rapportant des effets positifs
sur la réduction des symptémes cardinaux du TSA. Cependant, le niveau de preuve est considéré comme
faible en raison de multiples biais méthodologiques, le nombre réduit des échantillons et les biais possibles
de publication. Des limites méthodologiques similaires ont été observées parmi les études incluses dans
d’autres revues [612].

Par ailleurs, selon une revue de la littérature réalisée en 2024, la thérapie par le massage a des effets
bénéfiques sur l'efficacité du sommeil, la latence d’endormissement, le réveil aprés I'endormissement et
la qualité du sommeil chez les enfants avec TSA [617].

R 6.38 : Les massages ne sont pas recommandés comme traitement des symptomes cardinaux du trouble
du spectre autistique chez I'enfant et I'adolescent.

GPP 6.39 : Les massages peuvent étre proposés pour améliorer les troubles du sommeil chez ces enfants.

6.2.4.9 La chiropraxie, 'ostéopathie et la thérapie cranio-sacrale

La chiropraxie inclut des manceuvres d’ajustement rachidien, la manipulation des articulations et des
parties molles avec exercices, massages et coaching en hygiéne de vie dans le but de rétablir une bonne
santé. La thérapie cranio-sacrale se base sur le principe que la manipulation prudente du rachis, du créne
et des parties molles associées permet le rétablissement des fluctuations rythmiques du liquide
céphalorachidien, des parties molles et du crane. L'ostéopathie inclut la mobilisation des articulations et
des muscles a l'aide de massages afin d'améliorer le bien-étre. Il n’existe pas actuellement de données
suffisantes permettant de conclure a une efficacité de ces méthodes thérapeutiques en matiere de TSA
[618,619]. En plus, des effets secondaires graves comme la mort ou des traumatismes graves ont été
rapportés pour la chiropraxie et les autres thérapies manuelles [620].

En Tunisie, il existe des intervenants formés a ces différentes pratiques essentiellement |'ostéopathie.
Toutefois, il n‘existe pas d'études scientifiques portant sur I'usage de ces techniques dans le TSA.

R 6.40 : La chiropraxie, I'ostéopathie et la thérapie cranio-sacrale ne doivent pas étre utilisées dans le
traitement des enfants et adolescents avec trouble du spectre de I'autisme devant I'existence d'un risque
de préjudice.
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6.2.4.10 Activité physique
L'activité physique implique le recours a I'effort physique pour améliorer les compétences, I'exécution des
taches ou le comportement. Nous pouvons citer comme exemples d'activité physique : la course a pied, le
saut, I'escalade, les exercices d'aérobic, la natation, les courses d'obstacles, les jeux de balle, le yoga, les
arts martiaux et d'autres activités sportives et récréatives.

Au cours de cette derniére décennie, plusieurs études ont apporté des preuves de l'efficacité de I'activité
physique dans I'amélioration des symptoémes cardinaux de l'autisme, ainsi que dans I'amélioration de la
fonction motrice et des interactions sociales. En effet, une méta- analyse récente a montré une réduction
des comportements moteurs stéréotypés chez les enfants et les adolescents atteints du spectre autistique
a la suite de la pratique d’exercice physique [621]. Une revue de la littérature et méta-analyse de 2024 a
conclu que la pratique réguliere d'une activité physique chez les enfants avec TSA pourrait offrir des
avantages en réduisant la sévérité globale et les symptomes associés chez les personnes atteintes de TSA.
Cependant, compte tenu du risque élevé de biais dans les études incluses, les auteurs ont conclu que leurs
résultats doivent étre interprétés avec prudence [622]. De plus, la majorité des études sont limitées par
la petite taille des échantillons, un risque élevé de biais et une hétérogénéité significative en ce qui
concerne le type d'intervention et la maniére dont elle est mise en ceuvre, ce qui entraine une faible
certitude des résultats rapportés.

Malgré le manque de preuves dans cette population, les bénéfices de I'activité physique dans I'amélioration
sensorimotrice, les compétences cognitives et sociales ainsi que le bien- étre général de tous les enfants
sont bien documentés [623-626]. Ainsi, il est recommandé aux enfants et aux adolescents présentant un
TSA de s'engager dans diverses activités physiques (avec une fréquence et une intensité adaptées a I'age),
comme indiqué dans les recommandations de I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) sur l'activité
physique et la sédentarité [627].

Les enfants et les adolescents avec TSA présentant des difficultés a participer a des activités physiques en
raison d'un probleme médical spécifique, de difficultés de traitement sensoriel ou de difficultés sociales
doivent consulter les professionnels concernés pour obtenir des conseils et des recommandations
personnalisées.

En Tunisie, différentes activités physiques peuvent étre proposées aux enfants avec TSA avec des
entraineurs et des coachs qui ont une formation ou une expérience qui leur permet de prendre en compte
leur spécificité.

R 6.41 : Il est recommandé aux enfants et aux adolescents avec trouble du spectre de l'autisme de
s'engager dans une variété d'activités physiques, a une intensité et une fréquence adaptée a leur age,
comme indiqué dans les lignes directrices de 'OMS sur I'activité physique et la sédentarité.

6.2.4.11 Zoothérapie
La zoothérapie utilise les interactions avec les animaux pour enseigner ou promouvoir le développement
d'habiletés [628]. Selon la littérature actuelle, une large variété d‘animaux est impliquée dans cette
thérapie mais les plus étudiés restent les chevaux et les chiens. En général, il y a peu de standardisation
des interventions pratiquées dans les études. La plupart des études n’étaient pas des ECR. Celles qui
I'étaient ont montré des résultats contradictoires. Les revues de la littérature [628-630] ont conclu a
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I'absence d'efficacité ou a des effets inconstants. Une revue récente ayant examiné 7 ECR a valeur
méthodologique modérée, a identifié des effets positifs dans les domaines cognitif, social, émotionnel,
comportemental et physique chez les enfants avec TSA traités par zoothérapie. La recommandation était
d’employer ces thérapies avec prudence devant I'absence de protocole d'intervention standardisé et
I'hétérogénéité dans les protocoles étudiés et les méthodes d’évaluation [631].

Les effets de I'équithérapie et de I'utilisation des chiens d'assistance ont été davantage examinés. Des
résultats contradictoires ont été trouvés parmi les revues de la littérature ainsi que les ECR ayant évalué
I'apport des chiens d’assistance [630,632,633].

En ce qui concerne I'équithérapie, des effets positifs ont été rapportés dans les domaines de l'interaction
sociale et de la communication dans une méta-analyse [634]. Une amélioration de la communication
sociale a aussi été rapportée dans les évaluations parentales et celles des enseignants dans les études
[635-637]. Cependant, le niveau de certitude de ces résultats reste bas. Globalement, les données actuelles
restent insuffisantes pour prouver l'efficacité de la zoothérapie dans la réduction des symptomes cardinaux
de l'autisme et I'amélioration de la communication, l'interaction sociale, la motricité et les fonctions
adaptatives des enfants avec TSA.

Une étude tunisienne a inclus 50 enfants et jeunes adultes agés de 7 a 30 ans présentant une déficience
intellectuelle et/ou un TSA. Les participants ont bénéficié d'une intervention multidisciplinaire associant
orthophonie, ergothérapie, art-thérapie et zoothérapie avec des lapins entre autres, durant une période
de 10 mois. Des preuves émergent de I'efficacité de I'équithérapie. Les compétences ont significativement
augmenté dans les domaines suivants : la compréhension du langage verbal, la motricité globale et fine,
I'hygiéne corporelle, I'orientation temporo-spatiale, les résultats d'apprentissage préscolaire et scolaire et
I'insertion sociale. Davantage d'études avec des méthodologies plus robustes sont nécessaires pour
appuyer ces résultats [638].

R 6.42 : La zoothérapie n'est pas recommandée comme traitement des symptomes cardinaux de I'autisme
chez les enfants et adolescents. Davantage de recherche est nécessaire pour établir les bénéfices
potentiels.

GPP 6.43 : La zoothérapie peut étre considérée dans le cadre d’une prise en charge globale pour certains
enfants et adolescents avec trouble du spectre de I'autisme dans le but d’améliorer leur bien-étre général.

6.2.4.12 La pleine conscience

La pleine conscience est définie comme la capacité de l'individu a centrer son attention sur l'ici et le
maintenant sans jugement et de maniére empathique. Il s'agit généralement de thérapies de groupe
incluant a la fois des pratiques formelles de méditation et des enseignements visant a appliquer la pleine
conscience dans la vie quotidienne [639,640]. Les interventions de pleine conscience revues dans ce guide
de pratique clinique incluent les programmes de réduction du stress basés sur la pleine conscience et les
thérapies cognitives, adaptés pour I'enfant et I'adolescent de moins de 18 ans. Les interventions doivent
étre faites par un professionnel formé. Les données en faveur de l'efficacité de ces interventions dans le
traitement des symptomes cardinaux de l'autisme et le bien-étre restent insuffisantes [639-641]. La
plupart des échantillons étudiés sont de petite taille et les effets positifs sont limités. Une revue
systématique de Loftus de 2023 a trouvé des résultats positifs prometteurs dans 23 études sur I'anxiété,
les habiletés sociales et I'agressivité chez les patients avec TSA. Néanmoins, les études incluses ont
comporté des biais méthodologiques rendant I'interprétation des résultats peu fiable [642].

En conclusion, les effets globalement positifs de la pleine conscience et I'absence d'effets indésirables
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peuvent faire intégrer la pleine conscience dans la prise en charge globale de I'autisme en concertation
avec les parents ou les personnes s‘occupant de l'enfant [641,643—645].

En Tunisie, plusieurs thérapeutes sont formés en pleine conscience. Néanmoins, aucune étude scientifique
n‘a été menée aupres d'enfants TSA en utilisant cette thérapie.

R 6.44 : La pleine conscience n‘est pas recommandée comme traitement des symptomes cardinaux de
I'autisme chez les enfants et adolescents. Cependant, elle peut étre considérée dans le cadre d'une prise en
charge globale pour certains enfants et adolescents avec trouble du spectre de I'autisme dans le but
d’améliorer le bien-étre général.

6.2.4.13 Communication facilitée
La communication facilitée (CF) est une technique qui implique qu'une personne avec handicap pointe des
lettres, des images ou des objets sur un clavier ou un tableau de communication, généralement avec le
soutien physique d'un « facilitateur ». Les partisans de la CF affirment qu'elle révele des compétences en
alphabétisation et en communication non détectées auparavant chez les personnes souffrant de troubles
de la communication.

Les revues systématiques de la littérature montrent qu'il n'existe aucune preuve que la CF soit une forme
de communication valable pour les personnes souffrant de troubles graves de la communication [646]. II
n'existe toujours aucune preuve démontrant que les personnes souffrant de troubles de la communication
soient les auteurs des messages générés par la CF. Elle continue d'étre contestée dans des affaires
judiciaires trés médiatisées et de nombreuses organisations dans le monde entier publient des déclarations
de position contre |'utilisation de la CF [647,648].

R 6.45 : La communication facilitée ne doit pas étre utilisée dans le traitement des enfants et des
adolescents atteints de trouble du spectre autistique, car il n'existe aucune preuve de son bénéfice.

ABREVIATIONS

TTM : Thérapie par transfert de microbiote

MICI : Maladies inflammatoires chroniques de I'intestin CF : Communication facilitée

OMS : Organisation Mondiale de la Santé OHB : Thérapie par oxygéne hyperbare

rtfMRI : Imagerie par résonance magnétique fonctionnelle en temps réel EEG : Electroencéphalogramme
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SYNTHESE DU CHAPITRE 6

Type de recommandation

Médecine Complémentaire et Alternative

Médecine Complémentaire et
Alternative qui ne doit pas étre
utilisée dans le traitement des
enfants et adolescents atteints du
TSA (notamment risque d'effets
secondaires)

- Aromathérapie

- Communication facilitée

- La chiropraxie, I'ostéopathie et la thérapie
cranio-sacrale

- Oxygénothérapie hyperbare

- Stimulation du nerf vagal

- Thérapie antimicrobienne

- Thérapie helminthique

- Thérapie par cellules souches

- Thérapie par chélation

- Thérapie par immunoglobulines

- Thérapie par transfert de microbiote

Médecine Complémentaire et
Alternative qui n'est pas

recommandée comme traitement des

symptomes cardinaux de I'autisme
chez les enfants et les adolescents
(manque de preuves)

- Acide folinique

- Acides gras omega-3

Acupuncture

Coenzyme Q10

Enzymes digestives

- Lait de chamelle

- L'entrainement a l'intégration auditive/ les
thérapies basées sur le son

- Mésalazine

- Minéraux dont le zinc, le magnésium et le fer

- Neurofeedback

- Probiotiques

- Régime cétogene

- Régime sans gluten et sans caséine (GFCF)

- Sécrétine

- Sulforaphane

- Supplémentation en acides aminés

- Stimulation  transcrénienne en courant
continu

- Vitamines dont B12 et B6

Médecine Complémentaire et
Alternative pouvant étre envisagée
chez les enfants et adolescents
atteints de TSA

- Activité physique

- Art-thérapie

- Exercices visuels moteurs

- Musicothérapie

- Pleine conscience/mindfulness

- Thérapie par le massage

- Thérapie par la danse et le mouvement
- Zoothérapie
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CHAPITRE 7 : AUTISME ET TROUBLES ASSOCIES

7.1 INTRODUCTION

Une comorbidité est la coexistence, en méme temps ou parallélement, d'une maladie chronique avec une
affection primaire [649,650]. En raison des préférences linguistiques, les comorbidités seront désignées
par le terme « troubles associés » dans la mesure du possible. Avant la 5éme édition du DSM (DSM-5), il
était difficile de diagnostiquer d’autres troubles mentaux chez les personnes atteintes de TSA. Avec le
DSM-5, il est désormais possible d'établir des diagnostics doubles et supplémentaires. Ceci aura un impact
sur la prise en charge, avec davantage d'informations pouvant influencer le traitement et le pronostic
[649,650].

La prévalence des troubles associés varie considérablement d’une étude a une autre. L'autisme étant un
trouble dont les étiologies sont multiples et la physiopathologie est variée [651], lidentification et
I'évaluation de ces conditions comorbides peut donc s'avérer difficile. Une étude portant sur 42569
personnes atteintes de TSA et 11389 témoins a révélé que 74 % des personnes avec TSA présentaient au
moins une affection associée [652]. Dans une autre étude, environ la moitié des personnes atteintes de TSA
présentaient quatre troubles associés ou plus, tandis que 4 % seulement ne présentaient aucun autre
trouble [649].

7.1.1. Retentissement des troubles associés sur I'autisme

Les troubles associés a I'autisme doivent étre pris en considération lorsque des symptomes de ces troubles
sont présents, indépendamment des caractéristiques diagnostiques principales de I'autisme [649]. Ils se
manifestent souvent pendant la petite enfance et sont souvent annonciateurs de comportements
inadaptés, indépendamment de la sévérité des symptomes cardinaux de TSA. Chaque trouble peut avoir
des manifestations multiples ou se présenter de maniére atypique, ce qui rend le diagnostic difficile en
I'absence d'un degré élevé de suspicion. Divers facteurs compliquent I'identification des comorbidités chez
les personnes atteintes d'autisme, notamment les difficultés de communication, l'ambiguité des
manifestations symptomatiques, leur présentation clinique parfois différente comparée a celle observée
dans la population générale, ainsi que leur variabilité au fil du temps [653]. Les comportements et les
symptomes atypiques peuvent étre attribués au TSA et étre étiquetés comme faisant « simplement partie
de l'autisme » [653]. Ainsi, du fait de leurs difficultés a communiquer et a indiquer ou exprimer leurs
besoins, de nombreux enfants et adolescents atteints de TSA auront du mal a signifier une douleur ou un
inconfort ou bien vont I'exprimer par un comportement inadapté [649]. Par exemple, le fait de se cogner
la téte peut résulter d'un mal de téte ou d'une douleur qui ne peut étre verbalisée. En outre, de nombreux
enfants avec TSA, souvent plus agés, peuvent avoir des problémes de traitement sensoriel, des difficultés
d'intéroception (conscience réduite des sensations corporelles internes), des difficultés a interpréter leurs
propres sensations, ou avoir une perception atypique de l'inconfort ou de la douleur [649,653]. Les
changements de comportement ainsi que les comportements inadaptés, peuvent indiquer la présence
d'une pathologie associée et méme dans certains cas masquer l'existence d’'un TSA. Ainsi, les troubles
psychiatriques et somatiques compliquent souvent la prise en charge, car ils peuvent exacerber ou
atténuer les caractéristiques typiques de l'autisme. Parfois, la premiére manifestation de I'autisme peut
étre un symptdme ou un signe en rapport avec une affection associée. Les troubles comorbides peuvent,
a eux seuls, entrainer des conséquences négatives au niveau de l'identification de I'autisme et des besoins
en matiere de santé [650]. Par conséquent, ils doivent étre identifiés précocement, car ils peuvent avoir des
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effets préjudiciables sur le fonctionnement général et la vie familiale, souvent supérieurs aux effets des
symptomes cardinaux de I'autisme [650]. La présence de troubles associés entraine des niveaux accrus
de morbidité et de mortalité, de dépression et de réduction du bien-étre social [649,653]. avec une
augmentation conséquente aussi bien des colits en matiere de soin que des niveaux de stress (tant chez
I'individu que chez les parents et les aidants) [[650]. Le traitement de ces troubles améliorerait ainsi la prise
en charge du patient et sa qualité de vie.

7.1.2 Evaluation des troubles associés
Il est important de dépister les troubles associés lorsque les enfants et les adolescents atteints de TSA se
présentent aux visites de contrGle. Cela signifie également que tous les enfants et adolescents
diagnostiqués avec TSA devraient faire l'objet d'un suivi médical régulier et d'une surveillance de
I'apparition de troubles associés tout au long de leur vie. Les professionnels de la santé doivent suspecter
fortement I'existence d'un trouble associé chez un enfant ou un adolescent atteint d'autisme en présence
de [649] :

- Signes et symptdmes qui ne peuvent pas étre expliqués par le TSA malgré une anamnése et un
examen physique approfondis (y compris les comportements d'automutilation et d'agressivité)

- Comportements inadaptés qui ne peuvent pas étre rattachés a l'autisme lors des
évaluations comportementales psycho-éducatives

- Changements par rapport a la situation de départ (par exemple, régression des compétences,
en particulier aprés I'age de 3 ans)

- Peu ou pas d'amélioration malgré les interventions thérapeutiques

- Antécédents de visites fréquentes au service des urgences

- Recours a de nombreux médicaments hors prescription médicale et a des compléments
alimentaires.

Selon la méme étude, les facteurs de risque de troubles associés dans I'autisme peuvent inclure I'age
avancé et le sexe masculin [649].

L'une des difficultés rencontrées dans la détection des troubles associés est la disponibilité limitée d'outils
de dépistage adaptés a ces troubles. Certains outils ont été mis au point, notamment la "Psychopathology
in Autism Checklist" et I""Autism Spectrum Disorder Comorbidity for Adults" [654].

Chez les sujets les plus jeunes, il est encore plus difficile de dépister et de diagnostiquer les affections
associées. Ainsi, il existe un outil validé sur le plan psychométrique qui est le "Baby & Infant for Children
with autism Traits (BISCUIT)", partie II [655,656] qui fournit des seuils basés sur I'age pour aider au
diagnostic de I'autisme et des troubles associés. De méme, la version pour enfant "I'Autism Spectrum
Disorders Comorbidity-Child" peut également étre proposée.

Il est important que tous les enfants et adolescents atteints de TSA bénéficient d'un suivi régulier par un
professionnel de la santé au cours de leur développement afin de détecter les troubles associés.
L'identification précoce de ces troubles, qui peuvent étre d'ordre somatique ou psychiatrique, permet de
les traiter le plus t6t possible afin de réduire les conséquences négatives notamment I'impact sur le plan
éducatif et cognitif.

En Tunisie, les différents services hospitalo-universitaires qui prennent en charge les enfants et les
adolescents avec TSA disposent d’unités d'évaluation pluridisciplinaire dédiées entre autres activités
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cliniques et thérapeutiques a la détection précoce de ces troubles associés.

GPP 7.1 : Les enfants et les adolescents atteints de troubles du spectre de I'autisme doivent étre suivis a
intervalles réguliers et de maniere holistique (prenant en compte la personne dans sa globalité), car ils
présentent un risque accru de difficultés neuropsychologiques, adaptatives et d'apprentissages
académiques, auxquelles s'ajoutent certaines affections somatiques. Il convient d'envisager des bilans et
des évaluations lorsque des anomalies sont constatées dans ces domaines.

7.2 ALTERATION DES FONCTIONS ADAPTATIVES

7.2.1 Introduction

Les fonctions adaptatives font référence aux compétences pratiques de la vie quotidienne requises pour
une vie indépendante. Les compétences adaptatives sont fortement corrélées au QI chez les enfants au
développement typique. Cependant, chez les enfants atteints de TSA, des retards importants avec des
scores adaptatifs a -1 DS ou -2 DS par rapport a la moyenne ont été notés, méme en I'absence de retards
cognitifs [657—659]. Les compétences adaptatives concernent I'autonomie alimentaire, sphinctérienne et
d’autres compétences liées aux soins personnels. Les retards peuvent étre dus a de multiples facteurs liés
a l'autisme, notamment I'hypersensibilité sensorielle et les difficultés de communication. De telles
difficultés des fonctions adaptatives peuvent avoir de profondes répercussions sur les soins prodigués et
la vie quotidienne du patient. Les compétences adaptatives et leur association avec la cognition et les
symptdmes autistiques

Il est intéressant de noter que la cognition contribue a la variabilité des compétences adaptatives chez les
enfants atteints de TSA [658,660,661]. Yang et al. (2016), dans leur étude portant sur 77 jeunes enfants
avec autisme, ont rapporté que ceux avec un QI plus élevé pouvaient présenter des compétences
adaptatives nettement inférieures a ce qui est attendu par rapport a leurs compétences cognitives, tandis
que ceux avec un QI plus faible pouvaient présenter des compétences adaptatives supérieures a ce qui
est attendu [658]. Il existe également des preuves suggérant que méme lorsque les enfants atteints
d’autisme grandissent et progressent en QI, les gains correspondants en matiere de compétences
adaptatives restent réduits, ce qui entraine une plus grande disparité entre le QI et les compétences
adaptatives chez les enfants plus agés et les adolescents [659,662,663]. Une faible corrélation entre les
symptomes de I'autisme et les compétences adaptatives a été également signalée dans certaines études
[657,658,664].

7.2.2 Evaluations

Les évaluations des fonctions adaptatives peuvent inclure des rapports parentaux et des observations
cliniques. Parmi les évaluations standardisées couramment utilisées, on retrouve: Adaptive Behavior
Assessment System (ABAS 3), Vineland Adaptive Behavior Scales (VABS), Pediatric Evaluation of Disability
Inventory (PEDI), Functional Independent Measure (WeeFIM), Canadian Occupation Performance Model
(COPM) et Assessment of Motor Process Skills (AMPS/ School AMPS). Les fonctions adaptatives doivent
étre évaluées et suivies régulierement pour répondre aux besoins fonctionnels de I'enfant comme indiqué
[665].

Des versions validées en arabe existent pour certains de ces outils psychométriques : Adaptive Behavior
Assessment System (Oman), Vineland Adaptive Behavior Scales (Palestine), Pediatric Evaluation of
Disability Inventory (Arabie Saoudite), Functional Independent Measure (Egypte) et Canadian Occupation
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Performance Model.

Dans notre contexte tunisien, c’est I'échelle de Vineland Adaptive Behavior Scales qui est utilisée, dans les
deux versions francaise et arabe, pour évaluer les compétences adaptatives des enfants atteints d’autisme
[666—-668].

R 7.2 : Les professionnels devraient étre attentifs au fait que les enfants et les adolescents atteints de
troubles du spectre de l'autisme peuvent présenter des retards importants dans les compétences
adaptatives, méme en l'absence de retards cognitifs. Les fonctions adaptatives doivent étre évaluées et
surveillées pour répondre aux besoins fonctionnels de I'enfant a I'aide de mesures standardisées.

7.3 LES TROUBLES NEURODEVELOPPEMENTAUX ASSOCIES A L'AUTISME
7.3.1 Les difficultés d'apprentissage

7.3.1.1 Introduction
Les enfants et les adolescents avec un TSA présentent des difficultés d'apprentissage associés a de
nombreux défis inhérents notamment aux troubles du langage (voir la section 7.2.5), a la déficience
intellectuelle (voir la section 7.2.6), et aux perturbations de I'état émotionnel, des fonctions exécutives et
de la mémoire [669]. Par ailleurs, d'autres troubles comme le trouble déficitaire de I'attention avec
hyperactivité (TDAH), peuvent s'ajouter aux difficultés d'apprentissage des personnes atteintes de TSA.
Diverses études ont fait état de taux plus élevés de troubles spécifiques de I'apprentissage chez ces enfants
en age scolaire [670]. Environ 30 a 60 % des enfants avec TSA montrent des difficultés a acquérir des
compétences en lecture et en écriture, contre 5 a 15 % de leurs pairs neurotypiques [671]. L'un des
troubles spécifiques de I'apprentissage le plus étudié est ce que I'on appelait auparavant la dyslexie. Le
DSM-5-TR redéfinit la dyslexie comme un trouble spécifique de la lecture, caractérisé par des problemes
de précision de la lecture des mots, de fluidité et de compréhension de la lecture qui ne résultent pas de
déficits sensoriels, de troubles neurologiques, de déficiences intellectuelles ou d'une scolarité inadéquate.
La prévalence des troubles spécifiques de la lecture chez les enfants avec autisme varie de 6 a 30 %
[672].
Toutefois, les difficultés en lecture observées chez les enfants avec TSA sont différentes de celles des
enfants non atteints et se caractérisent davantage par des difficultés phonologiques. Il est probable que
les difficultés en lecture dans I'autisme soient en rapport avec des difficultés de langage, méme si ce n'est
pas le seul facteur. Une étude de 2015 indique que les génes des troubles du langage et des troubles
spécifiques des apprentissages expliquent également les particularités du langage chez ces enfants [673].

7.3.1.2 Retentissement
Outre les difficultés de communication sociale, les enfants avec TSA rencontrent parfois des difficultés
scolaires, car leurs besoins d'apprentissage different de ceux de leurs pairs. Certains des symptomes de
I'autisme, tels que les difficultés a exprimer ses pensées, peuvent rendre difficile I'expression de leurs
besoins de maniére efficiente. Ces difficultés peuvent également avoir un impact sur la maniére dont ils
s'engagent avec leurs pairs et leurs enseignants. Il est essentiel de suivre ces enfants pour comprendre
leurs besoins sociaux et d'apprentissage et mieux les soutenir. Par ailleurs, au fur et a mesure que les
enfants progressent dans le systeme éducatif, les exigences scolaires et sociales augmentent et ils ont
besoin d'un soutien et d'un aménagement adapté voire personnalisé. Ainsi, lorsqu'un trouble des
apprentissages n'est pas pris en charge, l'enfant concerné peut étre confronté a des difficultés
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académiques pouvant mener a |'échec scolaire, avec des répercussions sur son bien étre émotionnel et
son estime de soi.

A titre d’exemple, nous citons une étude Tunisienne réalisée en 2017, sur 25 enfants et adolescents
présentant un TSA, scolarisés en milieu ordinaire. Ces sujets, malgré une intégration scolaire en apparence
réussie rencontraient des difficultés académiques. En paralléle a leur prise en charge pluridisciplinaire, une
thérapie par remédiation cognitive a été indiquée dans le but d’améliorer leurs fonctions cognitives
(flexibilité, mémoire, planification et attention) et leurs apprentissages. Au terme de I'étude, les auteurs
ont rapporté une amélioration significative des capacités intellectuelles (p < 10-3), des scores de flexibilité
phonémique (p = 0,027), de la mémoire de travail (p = 0,003 pour I'empan de chiffres direct et p = 0,003
pour I'empan de chiffres inversé), des symptomes cliniques (p<10-3) ainsi que des résultats scolaires (p
= 0,001) [307].

7.3.1.3 Evaluation
Avant l'entrée a I'école primaire, certains enfants ayant des troubles du spectre de l'autisme doivent
bénéficier d'une évaluation multidisciplinaire en vue d’une intégration scolaire. Les enfants chez qui des
difficultés d'apprentissage sont suspectées doivent faire l'objet d'une évaluation spécifique holistique afin
d'informer les soignants et les éducateurs de leurs besoins, de sorte que l'intervention et I'éducation
puissent leur étre adaptées. Il peut s'agir d'une évaluation cognitive suivie d'évaluations spécifiques. Parmi
les évaluations spécifiques, I'évaluation orthophonique du langage et de la phonologie seront vivement
recommandées [674].
Des épreuves étalonnées en population Tunisienne telles que la version tunisienne du Préschool langage
4 [675] a c6té d'autres épreuves adaptées au contexte tunisien permettent la réalisation de ces bilans
orthophoniques.
On peut recourir aussi a une évaluation cognitive neuropsychologique afin de déterminer le profil de
fonctionnement intellectuel verbal et non verbal, a travers des épreuves psychométriques standardisées
ou adaptées a la population d'enfants tunisiens atteints de troubles du spectre de I'autisme.
Les conclusions de ces évaluations vont permettre I'élaboration d'un projet thérapeutique et éducatif
adapté a I'enfant.

R 7.3 : Les enfants et les adolescents avec trouble du spectre de l'autisme présentant des difficultés
académiques doivent bénéficier d'évaluations en rapport avec leurs besoins d'apprentissage. Ceci va
permettre de guider les parents et les éducateurs sur les explorations diagnostiques supplémentaires, les
interventions et le soutien spécifiques nécessaires ainsi que sur les dispositifs d'accés a I'apprentissage.

7.3.2 Trouble déficit de I'attention/hyperactivité (TDAH)
7.3.2.1 Introduction

Selon une revue systématique de la littérature ayant inclus 23 études, la prévalence des symptomes de
TDAH chez des jeunes enfants atteints de TSA, n‘ayant pas une déficience intellectuelle et dont I'age est
compris entre 5 et 19 ans variait entre 2.6% et 95.5% [676].

Les enfants recoivent un double diagnostic d'autisme et de TDAH vers un age moyen de 6 ans [677], alors
que I'age initial auguel les symptémes d'hyperactivité sont observables chez les enfants atteints de TSA se
situe entre 12 et 39 mois suggérant un retard de diagnostic du TDAH associé [650]. Puisque I'autisme et
le TDAH sont deux troubles neurodéveloppementaux et présentent une prévalence conjointe élevée, il a
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été suggéré que les enfants atteints de TSA doivent bénéficier d'un dépistage du TDAH entre I'age de 4 et
5 ans.

7.3.2.2 Retentissement

Les données de la littérature ont également montré que les enfants atteints d’autisme dont les facultés
cognitives sont normales ont tendance a étre diagnostiqués a tort comme souffrant uniquement de TDAH
[678,679], ceci suggere que les enfants diagnostiqués comme souffrant de TDAH devraient également
faire l'objet d'un dépistage de l'autisme. Parallélement, les enfants ayant un TSA doivent bénéficier d'un
dépistage précoce du TDAH, bien qu'il n'y ait pas d’age fixe pour le faire, car les symptomes peuvent se
manifester tardivement par rapport a I'dge recommandé pour le dépistage (voir ci-dessus). Il est donc
important que les professionnels de la santé soient attentifs aux symptdmes communs entre I'autisme et le
TDAH qui se chevauchent.

7.3.2.3 Evaluation
Avant la publication du DSM-5, un diagnostic de TDAH et d'autisme ne pouvait pas étre porté
simultanément. Par conséquent, les outils d'évaluation qui permettent de dépister le TDAH sont
généralement destinés a la population générale. Parmi les outils les plus couramment utilisés, citons la
Conners Comprehensive Behavior Rating Scale (CBRS), destinée aux enfants de 6 a 18 ans ; la National
Institute for Children's Health Quality (NICHQ) Vanderbilt Assessment Scale, destinée aux enfants de 6 a
12 ans ; et la Child Behavior Checklist (CBCL) pour les enfants de 6 a 18 ans.
En Tunisie, les outils le plus couramment utilisées pour le dépistage du TDAH sont I'échelle de Conners
destinée aux enseignants a 28 items et celle aux parents a 48 items, en version arabe [680-682] ainsi que
la CBCL [683].
Compte tenu du chevauchement des symptomes entre le TDAH et le TSA et de la difficulté d'évaluer le
TDAH chez les enfants avec TSA (en particulier chez les enfants non verbaux ou présentant d'autres
troubles du développement associés), il est essentiel que les professionnels de la santé procedent a un
dépistage systématique du TDAH lors des visites ordinaires d'évaluation du développement.

R 7.4 : Les professionnels devraient savoir que l'incidence du trouble déficit de I'attention/ hyperactivité
est élevée chez les enfants et les adolescents avec trouble du spectre de I'autisme. En présence de
symptomes du trouble déficit de I'attention/hyperactivité, en particulier apres I'age de 5 ans, il convient
de procéder a un dépistage rapide et d'orienter I'enfant vers une évaluation diagnostique approfondie a
I'aide de mesures validées, afin de faciliter une prise en charge précoce.

7.3.3 Trouble du développement de la coordination
7.3.3.1 Introduction

Le trouble du développement de la coordination (TDC) est une condition affectant la coordination et la
planification motrice. Les enfants atteints de TDC sont souvent maladroits et désorganisés, et ces difficultés
interferent de maniére significative avec les activités de la vie quotidienne [684,685]. En plus de ces signes
moteurs, des études récentes ont également montré que ces enfants rencontrent des difficultés
importantes au niveau des fonctions exécutives [686,687]. A la suite des changements apportés au DSM
en 2013, I'autisme et le TDC peuvent désormais étre diagnostiqués simultanément [685]. On estime que
jusqu’a 90% des enfants atteints de TSA présentent des difficultés motrices importantes [688—690]. Les
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résultats de deux méta-analyses récentes ont signalé des difficultés globales sévéres touchant la motricité
globale et fine chez les enfants atteints de TSA par rapport aux enfants avec développement typique
[691,692]. D’autres études récentes ont montré limpact négatif des difficultés motrices sur le
développement ultérieur du langage et des compétences sociales chez ces enfants. Les interventions
ciblant les difficultés motrices peuvent avoir des avantages plus larges, allant au-dela de la fonction motrice
pour améliorer la socialisation [693,694].

7.3.3.2 Retentissement

Malgré la forte prévalence de difficultés motrices chez les enfants avec TSA [691,692], les diagnostics
associés d'autisme et de TDC sont rarement posés en pratique en raison de la difficulté de déterminer si
les troubles moteurs sont liés au TDC ou a I'autisme seul [695]. Dans une grande étude portant sur 11 814
enfants atteints de TSA, Bhat (2020) a rapporté que 86,9 % de ces enfants étaient a risque de TDC, mais
que seulement 15,1% avaient un diagnostic de troubles associés « autisme et TDC » [696]. Des recherches
supplémentaires sont nécessaires pour élaborer des lignes directrices claires afin de déterminer quand
les

difficultés motrices vont au-dela de ce que I'on attend du TSA [695,697]. Le TDC chez les enfants avec
TSA est sous-diagnostiqué, en raison de ces difficultés [685]. Cette errance diagnostique peut empécher
l'acces au traitement et au soutien éducatif et professionnel requis pendant les années scolaires et au-
dela [695,697].

7.3.3.3 Evaluation

Il est important de surveiller le développement moteur des enfants atteints de TSA, de suivre les étapes
du développement moteur, la motricité globale et fine ainsi que la planification et I'organisation motrice.
Un dépistage et un diagnostic formels du TDC doivent étre effectués chez les enfants présentant des
difficultés motrices persistantes, en particulier au-dela des années préscolaires.

Les outils de dépistage du TDC comprennent les outils suivants : Little Developmental Coordination
Disorder Questionnaire (enfants de 3 a 4 ans), Developmental Coordination Disorder Questionnaire
(enfants de 5 a 15 ans) and Movement ABC motor checklist (enfants de 5 a 12 ans). Les enfants identifiés
comme présentant un risque de TDC doivent étre orientés vers une évaluation par un professionnel
(Ergothérapeute, Psychomotricien). Il est recommandé, en outre, qu'une équipe multidisciplinaire soit
impliquée dans cette évaluation, qui devrait inclure la plainte rapportée par les parents, les antécédents
familiaux et sensorimoteurs, I'observation clinique et les résultats des tests standardisés. Le mouvement
ABC-2 et le Bruininks-Oseretsky Test of Motor Proficiency-2 sont les deux tests diagnostiques recommandés
pour évaluer les difficultés motrices lorsqu'un TDC est suspecté [698—700]. Il est recommandé dutiliser la
derniere version validée du test choisi.

Un diagnostic formel est recommandé uniqguement pour les enfants agés de 5 ans et plus. Chez les enfants
de moins de 5 ans, le diagnostic n‘est effectué qu’en cas de symptomes graves [698]. Le 16°™ percentile
du score total doit étre utilisé comme seuil. Si un enfant obtient un score < 5e centile dans un domaine
mais > 16e centile dans d'autres domaines, un diagnostic de TDC peut étre posé si d'autres criteres du
DSM-5-TR sont remplis [698]. Les différences cognitives, sociales et linguistiques chez les enfants avec
TSA peuvent affecter I'évaluation des capacités motrices. Pour garantir une évaluation motrice précise,
I'évaluateur doit étre attentif a I'environnement dans lequel I'examen a lieu et a la maniére dont les
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instructions sont données [701].

En Tunisie, I'évaluation en cas de suspicion de TDC inclut les tests suivants : le dessin du bonhomme et
I'imitation de gestes de Berges Lézine [702], le test de la figure complexe de Rey [703] qui évalue les
compétences visuo-constructives apres I'age de 6 ans et le test BHK (Brave Handwriting Kinder) qui évalue
le graphisme et I'écriture [704].

R 7.5 : Les professionnels devraient savoir que les enfants et adolescents atteints de troubles du spectre
de l'autisme sont également susceptibles de présenter des difficultés motrices. Un dépistage et un
diagnostic formels du trouble développemental de la coordination (TDC), a l'aide de tests standardisés,
doit étre entrepris chez les sujets ayant une lenteur et une maladresse dans |'acquisition et I'exécution de
compétences de coordination motrice au-dela de la période préscolaire.

7.3.4 Troubles du langage

7.3.4.1 Introduction
Le trouble du langage est un trouble neurodéveloppemental caractérisé par des difficultés dans
I'apprentissage et I'utilisation du langage a travers les différentes modalités de la parole, de I'écriture et
de la langue des signes. Les capacités linguistiques peuvent étre considérées en termes de compétences
réceptives et expressives. Les compétences réceptives faisant référence a la capacité de comprendre le
langage, et les compétences expressives a la capacité de produire le langage. Il est important d'évaluer a
la fois les deux versants, car un individu peut présenter des difficultés plus ou moins graves dans I'une ou
l'autre de ces capacités. Toutefois, la plupart des recherches ne portent que sur les compétences
expressives ou fonctionnelles. Environ 30 % des enfants qui étaient peu verbaux a l'age de 4 ans
continuaient a avoir un langage limité a I'age de 8 ans (N=535) [705]. On estime qu'environ un tiers des
personnes atteintes de trouble du spectre autistique continuent a étre peu verbales tout au long de leur
vie [706,707].

Les différents aspects langagiers nécessitant I'évaluation de I'orthophoniste et de I'équipe pluridisciplinaire
sont : les aptitudes articulatoires et phonologiques, la morphosyntaxe et la syntaxe, le lexique, les aspects
sémantiques tels que la rigidité d'association, les difficultés a rapporter un mot a son contexte afin d’en
comprendre la signification, l'utilisation de certains mots ou expressions dans un sens uniquement
compréhensible par la personne, la dimension pragmatique et la capacité a faire usage du langage dans
une gamme plus ou moins large de fonctions communicatives (demandes polies, métaphores, ironie,
moqueries, humour) et la capacité a participer a une activité conversationnelle de facon fluide et en
s'ajustant a un théme commun [706,708].

7.3.4.2 Retentissement
Les enfants atteints du trouble du spectre de I'autisme peuvent également avoir des capacités langagiéres
variables, allant d'un niveau inférieur a la moyenne a un niveau supérieur a la moyenne, par rapport a
d'autres enfants du méme age. Leurs capacités linguistiques peuvent avoir un impact significatif sur leur
fonctionnement quotidien et académique [706].
L'expression orale occupe une place importante dans le programme d'enseignement. De ce fait, les troubles
du langage peuvent avoir un impact significatif sur I'adaptation d'un enfant atteint d’autisme a I'école.
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7.3.4.3 Evaluation

Un retard de langage peut étre identifié chez les enfants des I'age de 1 a 2 ans. Le retard de langage est
souvent une caractéristique de I'autisme et/ou de la DI. Un diagnostic différentiel clair entre la DI et les
troubles du langage peut ne pas étre possible avant que I'enfant ait 5 ou 6 ans, a l'aide d'évaluations
standardisées des capacités intellectuelles. Poser un diagnostic associé de troubles du langage n'est pas
nécessaire chez les enfants présentant une déficience intellectuelle, a moins que les difficultés linguistiques
ne puissent pas étre expliquées par la déficience. Méme si le DSM-5-TR et la CIM-10 mettent davantage
I'accent sur les capacités langagieres expressives, verbales ou fonctionnelles lorsqu'ils les décrivent chez
un enfant atteint d'autisme, il est également important d'évaluer les capacités réceptives de I'enfant. On
sait que les enfants atteints d'autisme présentent souvent davantage de difficultés dans leurs capacités
langagieres réceptives qu’expressives, I'évaluation de ces capacités contribuera donc a déterminer leurs
besoins en matiére d'intervention et d'éducation.

Par ailleurs, I'évaluation orthophonique détermine aussi s'il y a des troubles spécifiques des apprentissages
associes.

En Tunisie, les outils d’évaluation de la communication et du langage, ainsi que de la pragmatique et des
habiletés sociales, utilisés par les orthophonistes sont les suivants (les trois premiers sont pratiqués par
les psychologues formés a ces épreuves) :

1. Subtest vocabulaire des EDEI-A (version A (3-6 ans) et B (6 ans-12 ans)) [709]

2. Evaluation des stratégies de compréhension en situation orale ELO, version adaptée

(Khomsi)

3. Epreuve d'identification des mots écrits [710]

4. Test de langage PLS4, version tunisienne validée [675]

5. Test AUDIO 4, version tunisienne adaptée [711]

R 7.6 : Les professionnels devraient étre conscients de la nécessité d'évaluer le langage, les
apprentissages ainsi que les autres troubles associés du développement chez les enfants et les adolescents
sur le spectre de l'autisme afin de les aider en conséquence. Les parents/substituts doivent bénéficier de
conseils concernant ces troubles associés et leur impact potentiel sur les apprentissages et le
comportement adaptatif de leur enfant.

7.3.5 Déficience intellectuelle (DI)
7.3.5.1 Introduction

La DI est un trouble neurodéveloppemental caractérisé par un déficit des fonctions intellectuelles et du
fonctionnement adaptatif apparaissant au cours de la période de développement [685]. Le diagnostic est
confirmé entre I'age de 5 et 6 ans. Le taux d'association d’'une DI a un TSA varie selon les études [712].
Les guidelines du NICE UK, (2011) ont estimé ce taux a 65 % a partir des études menées jusqu'en 2010
[713]. Aux Etats-Unis, 31,6 % des personnes avec TSA répondaient aux critéres d'un diagnostic de DI (un
score de QI <70), 24,5 % avaient un QI situé dans la fourchette limite (de 71 a 85) et 43,9 % avaient un
niveau intellectuel dans la fourchette normale ou supérieur [714].

En Tunisie, dans une étude réalisée auprés de 52 enfants atteints de TSA et suivis dans une unité
d’évaluation de l'autisme, 78,9% présentaient une DI répartie en déficience légere (20%), moyenne (36%)
et sévere (22,9%) [715].
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7.3.5.2 Retentissement

En plus des principaux symptomes de l'autisme, les capacités intellectuelles peuvent avoir un impact aussi
important sur le fonctionnement dans la vie quotidienne et les aptitudes scolaires d’'un enfant avec TSA.
L'absence de DI et la capacité de construire une phrase a I'age de 4 ans sont prédicteurs d'un meilleur
pronostic chez I'adulte avec TSA [706]. Par conséquent, évaluer le profil intellectuel et linguistique d'un
enfant atteint de TSA permet de connaitre ses forces et ses besoins, d'orienter les interventions
spécialisées et le choix des établissements éducatifs (jardin d’enfant, milieu scolaire ordinaire, centre
spécialisé, associations, etc.).

7.3.5.3 Evaluation

Il est recommandé de réaliser une évaluation des différentes fonctions cognitives chez les enfants avec
TSA pour déterminer leurs besoins et les domaines qui nécessitent une intervention ou une surveillance.
L'age de passation et le test utilisé dépendront des besoins individuels de I'enfant (voir Education, chapitre
5, section 5.3.2). Les enfants avec TSA présentent souvent un profil intellectuel hétérogéne. Par
conséquent, des mesures distinctes des scores verbal et non verbal de I'enfant sont souvent plus
pertinentes pour avoir une idée sur le profil intellectuel. Il peut étre difficile de réaliser des évaluations
cognitives standardisées (par exemple, les échelles de Weschler, EDEI-AR) chez des enfants TSA a partir de
5-6 ans, suspectés d'avoir une DI modérée a sévere, du fait de leurs difficultés a communiquer ou de
potentiels troubles du comportement. Dans ces cas, un diagnostic de DI peut étre posé en l'absence de
scores standardisés, conformément aux lignes directrices recommandées pour I'évaluation de la sévérité
de la DI dans la CIM-11 et dans les éditions précédentes du DSM. Le fonctionnement adaptatif de I'individu
doit étre pris en compte, lors de I'évaluation clinique et du comportement selon les criteres diagnostiques
du DSM-5-TR ou de la CIM-11 pour la DI.

Les enfants diagnostiqués avec autisme et/ou une DI, peuvent recevoir un diagnostic de retard global du
développement avant I'age de 5 ans. Ce terme est attribué aux enfants de moins de 5 ans qui présentent
des retards importants dans deux ou plusieurs domaines de développement [588]. Les lignes directrices
NICE UK (2017) recommandent de déterminer si un enfant atteint d‘autisme présente un retard global
du développement ou une DI associées [716]. Un diagnostic de retard global du développement doit étre
réévalué a I'age de 5 a 6 ans.

R 7.7 : Les enfants atteints d’autisme qui présentent un retard global de développement doivent étre
réévalués vers la fin de la période préscolaire pour vérifier la présence d'une déficience intellectuelle. Le
diagnostic de retard global de développement ne doit pas étre retenu lorsque I'enfant a plus de 5 ans.

7.3.6 Difficultés de traitement sensoriel
7.3.6.1 Introduction

Les difficultés de traitement sensoriel (DTS) peuvent étre globalement classées en deux catégories : les
difficultés de modulation sensorielle, caractérisées par une hyper ou hypo- réactivité aux entrées
sensorielles, et les difficultés d'intégration sensorielle, qui incluent des problemes de contr6le postural,
d'intégration bilatérale, de praxis centrée sur le corps et de visuopraxis [266,717]. Il est estimé que la
prévalence des DTS chez les enfants atteints de TSA varie entre 60 % et 97 %, avec des difficultés
rapportées a tous les ages et niveaux de gravité de I'autisme [718-721]. Reconnaissant la forte prévalence
des DTS chez les enfants atteints de troubles du spectre de l'autisme, le DSM-5-TR a inclus "I'hyper ou
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hypoactivité aux entrées sensorielles" comme I'un des quatre critéres de la section B pour le diagnostic
des TSA [685].

7.3.6.2 Retentissement

Alors que les recherches antérieures considéraient souvent les difficultés de traitement sensoriel et les
difficultés de communication sociale comme indépendantes, de nouvelles données théoriques et
empiriques suggerent une relation beaucoup plus forte entre elles [722—725]. Robertson et Baron-Cohen
(2017), dans leur revue des perceptions sensorielles dans I'autisme, ont conclu que les symptomes
sensoriels sont une caractéristique centrale de la neurobiologie de l'autisme. Ils ont suggéré que les
différences dans le traitement sensoriel au cours du développement précoce sont prédictives du diagnostic
et des difficultés de communication sociale plus tard dans I'enfance. Ils ont également proposé que les
recherches sur les symptoOmes sensoriels puissent déterminer comment le comportement moteur,
les émotions, la communication et la cognition sont liés, et orienter ainsi la recherche transdisciplinaire.

7.3.6.3 Evaluation

Les enfants chez qui I'on suspecte des difficultés de traitement sensoriel doivent étre orientés vers des
spécialistes formés, possédant une expertise appropriée dans I'évaluation de ces difficultés. Si un dépistage
est nécessaire, le Sensory Profile 2 est couramment utilisé en Tunisie pour identifier les schémas de
traitement sensoriel chez les enfants présentant un TSA. Parmi les autres outils d'évaluation validés, on
peut citer I'évaluation de l'intégration sensorielle selon Ayres et les tests d'intégration sensorielle et de
praxis (SIPT) [726-728].

En vue d'une évaluation complete, I'utilisation de méthodes multiples, incluant des questionnaires, des
observations directes dans différents environnements tels que la maison, I|'école et les lieux
communautaires, ainsi que des outils validés, est recommandée. Il est important que ces évaluations soient
réalisées par des professionnels formés. De plus, il est essentiel de collaborer avec les parents, soignants
et éducateurs pour intégrer leurs observations dans le processus d'évaluation sensorielle, assurant ainsi
une compréhension holistique des expériences sensorielles de I'enfant et permettant de documenter les
déclencheurs sensoriels, les stratégies d'adaptation et les résultats comportementaux, afin d’ajuster les
plans d'intervention de maniere plus contextuelle.

R 7.8 : Les enfants et adolescents avec un trouble de spectre de I'autisme, présentant des difficultés de
traitement sensoriel, devraient bénéficier d’'une évaluation holistique (questionnaires, observations
directes écologiques) qui doit étre effectuée par un professionnel qualifié, utilisant des outils validés.

7.4 LES TROUBLES MENTAUX ASSOCIES A L'AUTISME

7.4.1 Introduction

Le diagnostic de troubles mentaux associés a I'autisme est désormais possible, ces dernieres années [729],
depuis le DSM-5-TR [685]. Des études récentes ont montré que 36,84% des enfants atteints d’autisme
présentent au moins un trouble mental associé : 17,16 % présentent un seul trouble associé, 9,87 %
en présentent deux et 10,21 % en présentent plus de trois [714,730-732].Toutefois, il existe des
différences dans les chiffres de prévalence de certains troubles mentaux a travers les populations. D'aprés
les guidelines du NICE, les chiffres de prévalence des troubles mentaux associés a l'autisme sont les
suivants : trouble anxieux 27% (extrémes 1,47-62,0%) [733—737], trouble oppositionnel avec provocation
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23% (extrémes 12,0-48,0%) [733-735], syndrome de Gille de la Tourette et les tic 19,0% (extrémes
12-19,0%) [733,735,738-740], troubles obsessionnels compulsifs 8% (extrémes 9,0-22,0%.) [733-
735], troubles dépressifs 9% (extrémes 2,5- 47,1%) [733-736], troubles bipolaires 5% (extrémes 5-
21,4%) [732,741], schizophrénie (y compris psychose et troubles affectifs 4% (extrémes 4-6,7%)
[732,741,742] et troubles de l'alimentation 4,7% (extrémes 1,4-7,9%) [741,743,744].

Une étude tunisienne a porté sur I'étude de la co-occurence de I'anxiété chez 40 enfants avec TSA, utilisant
I'échelle Anxiety Scale for Children - Autism Spectrum Disorder (ASC- ASD). L'auteur a retrouvé une anxiété
importante chez 22,5% des cas, selon les deux versions de l'outil : parent et enfant [116].

7.4.2 Retentissement

Le diagnostic de troubles mentaux associés a I'autisme peut s'avérer difficile. Alors que les symptémes des
troubles associés peuvent étre clairs et évidents, il arrive qu'il puisse y avoir des présentations cliniques plus
complexes et ambigués. La démarche diagnostique qui consiste a considérer a tort que les symptomes
psychiatriques font partie de I'autisme, peut conduire a négliger les troubles mentaux associés chez les
personnes atteintes du TSA [745,746]. Inversement, la symptomatologie de I'autisme peut étre parfois
confondue avec des problemes de santé mentale, par exemple I'évitement social dans I'autisme peut étre
assimilé a de I'anxiété sociale [747], ce qui peut conduire a sous-diagnostiquer I'autisme. L'évaluation de
la présence de trouble mental associé peut étre encore plus compliquée chez les enfants et les adolescents
avec TSA souffrant de handicap intellectuel ou rencontrant des difficultés de communication avec un
mauvais insight ou des difficultés a exprimer leurs symptémes. Ces personnes sont souvent négligées, car
les professionnels et les chercheurs se concentrent plus sur les personnes qui ont de meilleures capacités
cognitives [748,749]. La présence de troubles associés a I'autisme altere la qualité de vie, accentue les
problémes tels que I'agitation, la passivité, I'isolement social, I'agressivité, l'irritabilité et I'automutilation,
aggrave le pronostic et augmente le risque de mortalité [750,751]. Il est donc recommandé de procéder
a une évaluation appropriée lorsque I'on suspecte la présence d'un trouble mental associé chez les enfants
et les adolescents atteints d'autisme. Les professionnels de la santé doivent étre capables de reconnaitre
ces troubles comorbides et pratiquer des évaluations ou les orienter vers les services appropriés [752]. Bien
qu'il n'y ait pas suffisamment de preuves scientifiques pour procéder a des évaluations systématiques de
ces troubles associés, les auteurs recommandent de procéder a des explorations plus poussées lorsque
cela est cliniquement indiqué [753].

Parmi les outils d’évaluation, citons I'échelle Anxiety Scale for Children with Autism Spectrum Disorder (ASC-
ASD) qui a été validée chez les enfants tunisiens suivis pour trouble du spectre de I'autisme [754].

La prise en charge des troubles mentaux associés doit parfois étre adaptée et ajustée aux enfants et
adolescents avec TSA et ne doit pas suivre systématiquement les protocoles thérapeutiques standards
destinés a la population générale (voir les chapitres 3 et 4 sur lintervention et le traitement
pharmacologique).

R 7.9 : Les enfants et les adolescents atteints de troubles du spectre de I'autisme qui présentent des
symptomes liés a des troubles mentaux (par exemple dépression, anxiété) et ayant un retentissement sur
leur fonctionnement quotidien doivent bénéficier d'une évaluation plus approfondie. Les professionnels
devraient étre capables de détecter les troubles mentaux associés a I'autisme et recevoir une formation
adéquate a ce sujet.
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7.5 VARIANCE DE GENRE ET DYSPHORIE

7.5.1 Introduction

La dysphorie de genre, terme diagnostique du DSM-5-TR, est utilisée pour définir les personnes présentant
une incongruence entre le genre assigné a la naissance et le genre ressenti [685]. Il peut s'agir d'une
diversité d'identités de genre, y compris transgenre, non binaire, genre fluide, agenre, genderqueer,
bispiritualité, bigenre ou autres [755]. Sur la base des pratiques recommandées actuelles, le terme
consensuel souvent utilisé est « transgenre et diversité de genre ». La variance de genre est un terme
générique utilisé pour décrire l'identité, I'expression ou le comportement de genre qui ne correspond pas
aux normes culturellement définies associées a un genre spécifique. Il pourrait souvent y avoir une
association entre la détresse liée aux caractéristiques sexuelles biologiques propres de I'individu et au role
social du genre qui lui est assigné, en raison d'une identification forte et persistante a un autre genre
[756]. Par conséquent, la variance de genre n'est pas une pathologie, alors que la dysphorie est due a la
détresse causée par le fait que I'esprit et le corps ne sont pas alignés et/ou par la marginalisation sociétale
des personnes présentant une variance de genre [685].

Plusieurs études ont suggéré une plus grande proportion de variance de genre chez les personnes atteintes
de trouble du spectre de I'autisme, avec des estimations allant de 4,7 a 5,4 % et méme jusqu'a 7,76 fois
plus de probabilité de variance de genre parmi les personnes atteintes de trouble du spectre autistique
par rapport aux témoins [756,757]. Les enfants atteints d’autisme sont 4 fois plus susceptibles d'étre
diagnostiqués avec une dysphorie de genre dans une étude a grande échelle portant sur 48 672 enfants
[758].

A l'inverse, le taux de diagnostic d’autisme est également plus élevé chez les personnes présentant une
variance de genre. Des études ont rapporté que 7,8 a 13,8 % des enfants et des adolescents orientés
vers des consultations spécialisées pour dysphorie du genre répondaient aux critéres de diagnostic ou
avaient recu un diagnostic antérieur d’autisme [755,759,760].

En Tunisie, des cas sporadiques de dysphorie de genre chez des sujets avec TSA ont été rapportés mais
n‘ont jamais fait I'objet d’études de recherche.

7.5.2. Retentissement

Les troubles mentaux associés a l'autisme sont significativement plus fréquents chez les personnes
atteintes de dysphorie de genre, de diversité ou d'incongruence, avec un risque plus élevé
d'automutilations ou de tendances suicidaires [759].

7.5.3 Evaluation

Il existe des guidelines pour I'évaluation des personnes transgenres, toutefois des explorations
psychologiques sont nécessaires, conformément aux normes de soins de I'Organisation professionnelle
mondiale pour la santé des transgenres (WPATH), version 7 et de I'American Psychological Association
[761]. La santé mentale doit également étre explorée en profondeur avec un professionnel de la santé
mentale qualifié.

GPP 7.10 : Les professionnels devraient étre attentifs a une potentielle association entre la variance de
genre et l'autisme. Les enfants et les adolescents atteints d'autisme qui présentent des problemes de
variance de genre peuvent avoir besoin d'une orientation pour une évaluation plus poussée et un soutien
adapté a leurs besoins socio-émotionnels.
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7.6 TROUBLES MEDICAUX

La fréquence élevée des comorbidités somatiques rapportée par la littérature dans l'autisme souligne la
nécessité d’un suivi médical régulier pour chaque enfant et adolescent avec TSA. Ce suivi permet de dépister
précocement d'éventuelles pathologies émergentes et d'instaurer une prise en charge adaptée a chaque
trouble associé.

7.6.1 Les défis alimentaires

7.6.1.1 Introduction
L'alimentation désigne le processus d'ingestion d'aliments et de liquides et elle fait partie des compétences
de la vie quotidienne. Certains rapports indiquent que 46 a 90 % des enfants avec TSA ont des problemes
d'alimentation [762,763].

Les troubles de I'alimentation, du sommeil et les pleurs excessifs pendant la premiere année sont qualifiés
par les auteurs de problemes de régulation. Il a été démontré que I'existence avant I'age de 2 ans de ces
problémes de régulation, étaient prédictifs du diagnostic d'autisme a I'age préscolaire [764] et prédictifs
d'une dysrégulation du comportement, y compris les émotions négatives, les problemes de comportement
et I'hyperactivité a I'age préscolaire et scolaire [765].

Il a été également confirmé que les habitudes alimentaires au début de la vie étaient corrélées aux
caractéristiques de l'autisme durant I'enfance [766]. Les comportements alimentaires atypiques étaient
cing fois plus fréquents chez les adolescents atteints d’autisme que chez ceux atteints d'autres troubles
du développement et 15 fois plus fréquents chez les enfants atteints d’autisme que chez les enfants
neurotypiques [763]. Il s'agit de sélectivité alimentaire, de comportements alimentaires plus ritualisés
et/ou idiosyncrasiques, de pica (ingestion de produits non comestibles) et de néophobie (peur des
nouveaux aliments). Ces comportements peuvent étre indépendants des autres symptomes autistiques et
le role des parents et des aidants est primordial dans leur gestion. A noter qu‘aucune caractéristique
individuelle commune n'a été identifiée pour les adolescents avec TSA qui présentent ces troubles
alimentaires [763].

Les problémes de régulation sévéres et surtout persistants au-dela de trois mois et considérés comme
préoccupants par le parent et/ou le professionnel ont été associés a la survenue ultérieure d’autisme [767-
770]. L'existence de probléemes de régulation précoces et persistants chez les personnes avec TSA était
associée a la survenue ultérieure d'un trouble alimentaire [771].

7.6.1.2 Modalités des troubles alimentaires dans I'autisme

Les troubles alimentaires chez les enfants et les adolescents avec TSA sont d'origine multifactorielle et
pourraient étre liés a des différences dans les capacités d'expression et de communication, dans les
habilités sociales et cognitives, dans le fonctionnement global, la flexibilité de la pensée, la communication
et le fonctionnement interpersonnel ainsi que les interactions sociales [762,763].

La présence de troubles alimentaires peut étre une source d'inquiétude importante pour les parents.
D’autant que des associations significatives ont été retrouvées entre les problemes oro-moteurs, gastro-
intestinaux et sensoriels chez des personnes avec TSA. Chez I'enfant, la présence de troubles alimentaires
souléve des inquiétudes en matiére de croissance et de santé ainsi que des carences nutritionnelles. Tandis
que chez l'adolescent, la présence de tels troubles souléve des inquiétudes en rapport avec le poids,
I'aspect et I'image corporelle [763].
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Dans la littérature, 86 % des études ont montré que les troubles de I'alimentation chez les enfants avec
TSA sont en rapport avec un apport sélectif. Ainsi en 2013, le diagnostic de trouble de I'alimentation
évitante/restrictive (TARE), une version persistante et extréme du trouble d'aversion alimentaire ou du
trouble de I'alimentation sélective, a été introduit dans le DSM-5. Ce qui a permis de relever une prévalence
élevée de ce trouble (TARE) chez les enfants d'adge préscolaire atteints de TSA (28 %) [771].

Une étude tunisienne publiée en 2018 a inclus 57 enfants diagnostiqués avec TSA et 57 enfants témoins
neurotypiques. Les auteurs ont rapporté que les enfants atteints de troubles du spectre de I'autisme ont
présenté plus de troubles alimentaires que le groupe témoin (82,4 % contre 56,1 %, p=0,002). Dans le
groupe avec TSA, il y avait davantage de pica, comparativement aux témoins (p<103). Les auteurs ont
rapporté une plus grande sélectivité alimentaire pour les aliments riches en glucides chez les enfants avec
TSA par rapport aux témoins (p<1073). Plus les symptomes autistiques étaient séveres, plus les problémes
d'alimentation étaient présents (p=0,02) [114].

Une autre étude auprés de 51 enfants tunisiens avec TSA a trouvé qu'ils présentaient une sélectivité
alimentaire dans 92% des cas et une anorexie dans 74,5% des cas [772]. Dans une troisieme étude
tunisienne aupres de 38 enfants avec TSA et une moyenne d’'age de 7+ 3,45 ans, les parents ont rapporté
que dans 23,7% des cas, les patients refusaient les nouveaux godts [773].

Il existe de nombreuses facons de classer les troubles de I'alimentation en fonction de la capacité de
I'enfant a réguler son alimentation, en fonction de sa sensation de faim ou de sa satiété. Une classification
simple impliquerait [762]: (1) un manque d'intérét pour I'alimentation (anorexie infantile), (2) une aversion
alimentaire sensorielle ou un refus alimentaire sélectif (lorsque I'individu mange selon ses préférences et
ceci de maniére rigide et immuable), (3) des atteintes gastro-intestinales dues a des expériences passées
telles que des périodes d'alimentation par sonde de plus d'une semaine qui peut exposer l'enfant a un
risque de troubles alimentaires, (4) des conditions médicales actuelles telles que les allergies, le reflux ou
les autres maladies chroniques interférant avec I'alimentation, (5) la persistance de problemes de
régulation au-dela du 3éme mois (troubles du sommeil, de I'alimentation ainsi que les pleurs incessants),
(6) les problemes d’attachement.

Dovey et coll. (2009) ont décrit une catégorie supplémentaire, appelée « refus alimentaire lié a I'autisme
», dans laquelle les enfants avec TSA ayant des troubles alimentaires présentent, « des regles
apparemment illogiques quant a ce qui constitue un repas acceptable », sans qu'aucune étude n'ait
expliqué la cause de cet état [774].

Dans une autre étude, la sélectivité alimentaire a été observée chez 86 % des enfants atteints d'autisme.
La principale raison du refus dans la majorité des cas était I'existence de sensibilité sensorielle comme celle
liée a certaines textures alimentaires [763].

7.6.1.3 Outils d'évaluation

Les outils suivants ont été utilisés pour évaluer |'alimentation et les comportements alimentaires [762] :
Children's Eating Behaviour Inventory (CEBI-R), Brief Autism Mealtime Behaviour Inventory (BAMBI),
Behavioral Pediatric Feeding Assessment Scale (BPFAS), Parent Mealtime Action Scale (PMAS), Feeding
Demands Questionnaire (FDQ), About Your Child's Eating (AYCE) et le Eating Profile. Des évaluations
nutritionnelles a I'aide du Youth/Adolescent Questionnaire (YAQ) et un recueil de I'histoire alimentaire
peuvent également étre utilisés. Des observations directes utilisant le Profil Multidisciplinaire de
'Alimentation (MFP) ainsi que le Programme d'Evaluation Oro-Motrice (SOMA) peuvent également étre
effectuées.
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Pour notre pratique en Tunisie, rappelons qu'il existe une version validée en langue arabe du Brief Autism
Mealtime Behaviour Inventory (BAMBI) [775]. De méme pour l'outil Screening Tool of Feeding Problems
applied to Children (STEP-CHILD), qui vient d'étre validé dans une version en langue arabe et qui a été
utilisé pour évaluer les problemes d'alimentation chez des enfants atteints de troubles
neurodéveloppementaux, y compris ceux ayant un trouble du spectre de I'autisme [776].

R 7.11 : Les professionnels de la santé devraient étre conscients de la prévalence accrue des troubles des
conduites alimentaires chez les enfants et les adolescents atteints de troubles du spectre de I'autisme. Ces
troubles peuvent étre liés a divers facteurs, notamment la dysfonction alimentaire, la sensibilité sensorielle,
les retards d’adaptation, les problemes du comportement et les difficultés cognitives. Il peut s'agir
également de pica (ingestion de produits non comestibles), de mérycisme (processus de régurgitation et
de remastication des aliments préalablement ingérés), d'obésité et de néophobie alimentaire (peur des
nouveaux aliments). Ces troubles doivent étre évalués en cas de nécessité.

GPP 7.12: Les enfants avec trouble du spectre de I'autisme qui ont des antécédents d'installation précoce
de problemes persistants de la régulation (problemes d'alimentation, de sommeil et des pleurs excessifs
persistants au-dela de I'age de 3 mois) peuvent présenter un risque plus élevé de troubles des conduites
alimentaires et doivent étre surveillés pour ces troubles.

7.6.2 Les troubles du sommeil

7.6.2.1 Introduction
Les troubles du sommeil sont fréquents chez les enfants atteints de TSA. Leur prévalence dans cette
condition variait selon les études de 2,08 % a 72,5 % [652,777-783]. Cet écart dans les chiffres est
probablement d{i aux différentes échelles utilisées et a la variété des troubles du sommeil évalués.

Il existe une différence dans I'évolution des problemes de sommeil entre les enfants neurotypiques et les
enfants avec TSA. Ces derniers voient leurs troubles du sommeil de la petite enfance persister
contrairement aux enfants neurotypiques. De plus les enfants avec TSA ont un taux plus élevé de
problémes de sommeil [784]. Les troubles du sommeil diagnostiqués chez les enfants atteints d’autisme
sont lI'insomnie, le trouble du rythme circadien et les troubles respiratoires du sommeil tels que I'apnée
obstructive du sommeil [779]. L'insomnie est le trouble le plus fréquent, avec une prévalence entre 40 et
80% dans la population autistique. Il s'agit de difficultés a I'endormissement, de réduction du temps du
sommeil, de réveils précoces voire d'inversion du rythme circadien [785].

Les troubles du sommeil résultent de linteraction de plusieurs facteurs : biologiques (génétique,
neurologique, immunologique), psychologiques, familiaux et environnementaux. Lorsqu‘on élimine les
facteurs d’environnement susceptibles d’induire ces troubles comme le bruit, le stress et I'absence d’un
cadre propice a I'endormissement, les auteurs ont rapporté une prévalence de troubles du sommeil de
47% chez les sujets avec TSA versus 16% chez les neurotypiques [785]. C'est a partir de ce constat que
les chercheurs ont exploré d'autres pistes notamment génétiques et ont évoqué la présence de mutations
en particulier sur les clock genes (genes responsables de I'horloge circadienne chez I'humain), perturbant
le fonctionnement de certains neurotransmetteurs impliqués dans I'équilibre du cycle veille-sommeil
comme la mélatonine, le GABA et la sérotonine [786].
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7.6.2.2 Retentissement

Les troubles du sommeil aggravent la symptomatologie autistique et sont corrélés a un fonctionnement
social tres altéré. Ils impactent la qualité de vie du sujet et de ses aidants et peuvent constituer un lourd
fardeau pour la famille et la société. Outre leur répercussion sur I'aggravation de certains symptémes
comme les stéréotypies et les comportements répétitifs, les troubles du sommeil sont responsables de
dysrégulation émotionnelle qui va se traduire par de I'agressivité et de I'hyperactivité [785]. Par ailleurs,
ces troubles du sommeil ont été également corrélés a des dysfonctionnements cognitifs (mémoire,
attention, apprentissages) et a une altération des compétences sociales [785]. Enfin, les troubles du
sommeil peuvent entrainer une prise de poids, avec un risque de surpoids et d'obésité (voire chapitre
7.6.4.3 Etiologie de I'obésité).

7.6.2.3 Evaluation

Le choix des méthodes d’évaluation des troubles du sommeil dépend des plaintes rapportées. Les rapports
des parents et les agendas de sommeil sont les méthodes les plus utilisées. Ailleurs, le clinicien peut avoir
recours a des échelles afin d‘aider au diagnostic, quantifier la sévérité du ou des troubles et évaluer le
rendu des interventions thérapeutiques. L'outil le plus utilisé dans les études est le Children’s Habits
Questionnaire (CSHQ) [787], destiné aux parents d’enfants d’age scolaire. Il existe une version arabe du
CSHQ validée par une équipe égyptienne [788]. D'autres explorations peuvent étre indiquées apres avis
de spécialistes du sommeil comme I'EEG du sommeil, la polysomnographie, I'actigraphie et la
vidéosomnographie (disponibles en Tunisie).

R 7.13 : Les troubles du sommeil sont fréquents chez les enfants et les adolescents atteints de troubles du
spectre de I'autisme. Les professionnels de santé devraient surveiller les habitudes de sommeil et traiter
les troubles du sommeil, car une mauvaise qualité du sommeil impacte le bien-étre du sujet et de ses
aidants et est associée a diverses conséquences délétéres, notamment un risque accru de surpoids et
d'obésité.

7.6.3 Les défis de la puberté dans I'autisme
7.6.3.1 Introduction

La puberté est la période de la vie ou la maturité sexuelle a lieu. L'age moyen de début de la puberté est
de 11 ans (entre 8 et 13 ans) pour les filles et de 12 ans (entre 9 et 14 ans) pour les garcons. La puberté
précoce est définie par un début de maturation sexuelle plus tot que la normale, soit avant 8 ans pour les
filles et 9 ans pour les garcons [789]. Des études ont montré que la puberté précoce est significativement
plus fréquente chez les filles avec autisme comparées aux neurotypiques [790]. Il a été aussi démontré que
dans le TSA, le début de la puberté était plus avancé chez les filles comparativement aux garcons (la
puberté avancée se situe entre 8 et 10 ans chez la fille et entre 9 et 11 ans chez le garcon et n’est pas
considérée comme anormale). Selon une étude récente, la puberté précoce était significativement plus
fréquente chez les enfants avec TSA [791].

7.6.3.2 Retentissement
Dans la population générale, la puberté précoce est associée a de multiples problemes de santé tels que
le cancer du sein et de I'endométre, I'obésité, le diabéte type 2, les maladies cardio-vasculaires, une petite
taille et méme une mortalité plus élevée ainsi que des problemes de santé mentale [792]. La puberté

INEAS / STPEA — GPC le trouble du spectre de I'autisme chez I'enfant et I'adolescent version 01 page 169




précoce est aussi associée a un usage précoce dalcool et a un abus de substances illégales, a un
comportement sexuel précoce et a un risque plus élevé de délinquance [792]. Par ailleurs, les adolescentes
avec TSA sont sujettes a des réactions émotionnelles plus intenses et plus fréquentes, avec par conséquent
des difficultés relationnelles ou sexuelles et davantage de risque de dysrégulation émotionnelle et de
dépression [793,794]. Cela pourrait donc aggraver le risque de comorbidités psychiatriques associées a
I"autisme.

Les changements physiques dus a la puberté peuvent aussi engendrer plus de stress chez les enfants avec
TSA en raison de leurs difficultés a s'adapter aux transitions entre les différentes phases du
développement. Le retrait social peut s'accentuer durant la puberté et un tiers des individus avec TSA ont
significativement plus de difficultés psychosociales [789]. Dans cette étude, I'écart de maturation
pubertaire a été relié a la dépression et aux troubles externalisés chez les adolescents avec TSA, comparés
au groupe controle. Parmi les adolescents avec TSA, le sous-groupe ayant une puberté précoce ont montré
plus de troubles mentaux (troubles externalisés, dépression et sensibilité sensorielle) [793].

7.6.3.3 Evaluation

Durant la puberté, la maturation du systeme sexuel est observée a travers des changements physiques et
psychologiques. Les caractéres sexuels secondaires dont le développement des seins chez les filles et
I'apparition des poils pubiens chez les deux sexes, indiquent le début de la puberté. Chez les filles,
I'augmentation du taux d’cestrogéne entraine la ménarche et le développement des seins. Tandis que chez
les garcons, I'augmentation du taux de testostérone est associée a la croissance du pénis et a des
changements au niveau de la voix. Les relations sociales et sexuelles se développent également a la
puberté. La classification de Tanner est généralement utilisée pour évaluer cliniquement le début de la
puberté — stade génital 2 pour les garcons et stade 2 de développement mammaire chez les filles.

Outre le poids et la taille, d'autres marqueurs de début de la puberté devraient étre surveillés au cours du
suivi. L'orientation précoce pour d'éventuelles investigations ou une prise en charge spécialisée sont
essentielles devant toute suspicion de puberté précoce chez ces enfants.

Par ailleurs, les adolescents avec TSA peuvent présenter des comportements sexuels variés, y compris une
masturbation excessive ou survenant en public. Ces comportements sont souvent liés a leurs difficultés a
comprendre les normes sociales, a identifier les limites appropriées ou a exprimer leurs besoins et émotions
de maniere adaptée. Une éducation sexuelle adaptée, ainsi qu'un soutien psychologique sont essentiels
pour aider ces adolescents a développer une meilleure compréhension de leur sexualité et a adopter des
comportements socialement appropriés [795].

D’autres études devraient étre menées afin d’étudier les problémes de santé mentale et les besoins
psychologiques relatifs a la puberté au sein de ce groupe.

GPP 7.14 : Les professionnels de santé devraient étre sensibilisés a la possibilité d'un début plus avancé de
la puberté et du risque plus élevé d’'une puberté précoce chez les filles avec trouble du spectre de I'autisme,
comparées aux filles neurotypiques. Une surveillance de routine et une orientation pour d’éventuelles
explorations supplémentaires doivent étre mises en place devant tout signe ou symptdme inquiétant.
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7.6.4 L'obésité
7.6.4.1 Introduction

L'obésité est définie comme un indice de masse corporelle ajusté selon I'age et le sexe, égal ou supérieur
au 95¢ percentile. Il s'agit d'une maladie chronique courante, complexe et souvent persistante [796—798].
Elle est associée a de graves conséquences sanitaires et sociales si elle n'est pas traitée [799]. La
prévalence de I'obésité est plus élevée chez les enfants et les adolescents avec autisme [800-805]. Des
études ont estimé les taux de prévalence de |'obésité entre 7,9 et 31,8 % chez les enfants avec TSA [800—
802]. Le risque relatif d'obésité chez les enfants avec autisme par rapport aux témoins était de 1,58 selon
une étude [800], alors que ce risque était de 41,1 % plus élevé selon une autre étude [802].

Néanmoins, la prévention de l'obésité est possible [806,807]. Il est important d'identifier les périodes
critiques pour le développement de I'obésité pour une prévention et un traitement précoce. Hill et al.
(2015) ont constaté que les enfants avec TSA avaient tendance a étre obeses entre 2 et 5 ans, plus tot
comparés a la population générale [803]. La cohorte ECLS-K (Early Childhood Longitudinal Study
Kindergarten Class of 2010-11) a

constaté une augmentation soudaine de I'obésité chez les enfants avec autisme a la maternelle alors qu'ils
avaient un poids normal entre la premiére et la deuxi€me année, contrairement aux témoins qui ont connu
une augmentation progressive [804].

Les enfants en surpoids sont plus susceptibles de rester en surpoids a I'adolescence et a I'age adulte que
les enfants ayant un poids normal. Des taux significativement élevés de surpoids et d'obésité chez les
enfants avec TSA par rapport aux témoins ont été constatés dans toutes les catégories d'ége (2 a 5 ans ;
6allans; 12a 15ans; et 16 a 20 ans) [805]. Une période de stabilisation peut se produire entre 6 et
11 ans, lorsque I'obésité n'est pas surreprésentée chez les enfants avec TSA comparés aux neurotypiques
[803].

Les enfants qui présentaient des caractéristiques plus sévéeres de l'autisme, étaient plus susceptibles d'étre
classés en surpoids/obeses par rapport aux enfants présentant des caractéristiques légeres, et ce, selon
deux études distinctes [808,809].

7.6.4.2 Retentissement

L'obésité expose les enfants et les adolescents avec TSA a des risques de problemes de santé graves a
court et a long terme [810-812], notamment les maladies cardiovasculaires, I'hypertension, la
dyslipidémie, la résistance a l'insuline, le diabéte de type 2, la stéatose hépatique non alcoolique, les
problémes orthopédiques et les troubles de la motricité, ainsi que les troubles respiratoires du sommeil.
En plus des conséquences physiques et métaboliques, I'obésité pendant I'enfance et I'adolescence est
associée a une mauvaise santé psychologique et émotionnelle [813,814]. Cela comprend un stress accru,
des symptomes dépressifs, une faible estime de soi, une fonction cognitive plus faible, des problemes
d'attention, de fonctions exécutives et des difficultés visuospatiales.

7.6.4.3 Etiologie de I'obésité
Les raisons d'un risque accru de développer une obésité chez les enfants et les adolescents avec autisme
sont multifactorielles. Le risque accru d’obésité propre a cette population peut étre lié :
- Aux médicaments (antipsychotiques, thymorégulateurs, inhibiteurs de la recapture de la
sérotonine)
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- A des facteurs génétiques (délétion 16p11.2, duplication 15q11.2)

- A des problemes d‘alimentation (pratiques alimentaires restrictives de la part des parents,
habitudes alimentaires inhabituelles, difficultés d'intégration sensorielle et de sélectivité alimentaire,
comportements déviants lors des repas)

- A une limitation physique (faible tonus musculaire et instabilité posturale, difficultés de
coordination et de contréle moteur, difficultés dans les interactions personnelles)

- A une augmentation des comportements sédentaires et a de mauvaises habitudes de sommeil
[815-818].

- A la présence de troubles du sommeil. Il existe des preuves suggérant une corrélation inverse
entre la quantité de sommeil et I'indice de masse corporelle d’une part et le risque d’étre en surpoids ou
obése d’autre part [819-824]. De plus, la somnolence diurne peut réduire les niveaux d'activité, aggravant
le risque de prise de poids [825].

7.6.4.4 Evaluation et prise en charge

L'obésité doit étre prise en charge chez les enfants avec trouble du spectre de l'autisme de la méme
maniere que chez les enfants neurotypiques, en sachant qu'une attention particuliere doit étre accordée
a des médicaments spécifiques, aux conditions génétiques, a I'hygiéne du sommeil, aux problemes
d'alimentation et aux limitations physiques [826—828]. Les médecins de premiere ligne doivent étre les
principaux prestataires de soins. Les professionnels doivent encourager les mesures de prévention pour
réduire ces risques et surveiller étroitement la croissance au fil du temps. Il faut discuter réguli€rement
de l'alimentation, des la naissance, identifier les troubles alimentaires précoces, les préférences alimentaires
déséquilibrées et fournir un soutien et une thérapie (voir la section 7.5.2). Un dépistage systématique des
difficultés sociales, comportementales et motrices qui peuvent affecter I'activité physique ou encourager
le comportement sédentaire doit étre effectué.

Les médicaments prescrits (le cas échéant) doivent étre revus régulierement pour en minimiser l'usage
(doses et durée) et en réduire les effets secondaires tels que la prise de poids et les problemes
métaboliques. Les habitudes de sommeil doivent étre surveillées car une mauvaise qualité de sommeil
augmente le risque de surpoids et d'obésité.

GPP 7.15 : Il existe un risque accru d'obésité chez les enfants et les adolescents du spectre autistique, car
les différences dans les interactions sociales, les défis de la coordination motrice et les problemes
psychosociaux liés a l'autisme peuvent contribuer a augmenter les risques de sédentarité. Les
professionnels devraient encourager les mesures de prévention pour réduire ces risques et surveiller le
poids, la taille, I'indice de masse corporelle et tout changement significatif dans les percentiles de
croissance au fil du temps.

7.6.5 Les troubles gastro-intestinaux

7.6.5.1 Introduction
Les taux de prévalence des symptomes gastro-intestinaux rapportés par les différentes études varient
considérablement. Les enfants avec TSA sont significativement plus susceptibles de présenter ces
symptomes que les enfants neurotypiques, avec une prévalence de 9 a 91 % selon les études [829]. Ce
constat a été confirmé par plusieurs études [221,604,830-834].

Il est a signaler que ces données peuvent sous-estimer la fréquence des symptomes et troubles gastro-
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intestinaux car ses derniers s'expriment souvent par le biais de comportements perturbateurs, d'agressivité
ou d’automutilations et peuvent étre interprétés comme des caractéristiques de I'autisme et ne pas étre
explorés en conséquence. Malgré ce constat, plusieurs études ont rapporté que les symptomes gastro-
intestinaux dans I'autisme sont deux a huit fois plus fréquents que chez les neurotypiques [829,835-837].
La présence de ces symptomes était plus fréquemment signalée chez les filles [836,838-841] et
indépendamment de la gravité de l'autisme [836,840,841].

7.6.5.2 Retentissement
Les troubles gastro-intestinaux qui surviennent chez les enfants avec TSA ne différent pas nécessairement
de ceux survenant chez des enfants neurotypiques. Il s'agit notamment d'affections du tractus gastro-
intestinal supérieur, dont le reflux gastro-cesophagien (prévalence estimée a 5,5 %) [842], les
nausées (23,2-27,9%) [835,840] et les
vomissements (4,2-11,4 %) [835,837-841].

Les affections du tractus gastro-intestinal inférieur comprennent la constipation (22,1 a 65% des cas)
[835,837,838,841,843,844], la diarrhée (10,6-64,7%) [829,835,837,838,841] et la douleur a la défécation
(7,4-29,5%) [838,841]. Un inconfort digestif généralisé avec douleur abdominale et ballonnement (22,9
a 53,7%) peut également survenir [832,835-837,841,844,845].

Dans une étude tunisienne menée aupres de 38 enfants, les auteurs ont rapporté que les patients ont
présenté une constipation chronique dans 36,8% des cas, des vomissements chroniques dans 7,9% des
cas, un reflux gastro-cesophagien dans 26,3% des cas et une diarrhée chronique dans 15,8% des cas
[773]. Une autre étude tunisienne menée aupres d’'un échantillon de 16 enfants avec TSA non syndromique
et sans pathologie digestive connue, a montré des anomalies de la perméabilité intestinale évaluée par le
test au lactitol/mannitol chez 4 enfants [846].

La prévalence accrue des troubles gastro-intestinaux chez les enfants avec TSA et la difficulté de les
identifier peuvent constituer un défi pour les soignants en termes de diagnostic et de prise en charge.
D’autant plus qu'ils s'accompagnent souvent de troubles du comportement [837,838,847-851]. Les
manifestations comportementales qui pourraient exprimer une géne gastro-intestinale comprennent : des
anomalies du sommeil, des comportements moteurs stéréotypés et répétitifs, des comportements
d'automutilation, des habitudes alimentaires anormales, des anomalies de I'humeur ou des émotions, des
comportements oppositionnels, provocateurs ou destructeurs, de I'agressivité, des crises de colére et un
discours inapproprié. Lorsque des patients souffrant de troubles gastro- intestinaux présentent des
manifestations comportementales, I'évaluation diagnostique peut s'avérer complexe. Les professionnels
de la santé doivent tenir compte du fait qu'un changement de comportement soudain et inexpliqué peut
étre le signe d'une douleur ou d’un inconfort sous-jacent, voire d'un trouble gastro-intestinal. Un traitement
symptomatique a visé comportemental peut étre mis en place pendant que la maladie concomitante soit
recherchée, diagnostiquée (ou exclue) et traitée. Néanmoins, ce traitement ne doit pas se substituer a
I'’évaluation médicale.

7.6.5.3 Evaluation
La croissance, la nutrition et I'nygiene dentaire doivent faire I'objet d'un examen régulier chez les enfants
et les adolescents avec TSA. Certains enfants atteints d’autisme risquent d'étre exposés a des problemes
nutritionnels parce qu'ils suivent des régimes restrictifs spéciaux (le plus courant étant le régime sans
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gluten et sans caséine), en raison d'allergies apparentes ou pour tenter d'améliorer leur comportement
[440,442,852-855].

Les professionnels de la santé doivent étre attentifs aux problémes nutritionnels potentiels des enfants
avec TSA. Ils doivent étre au préalable formés et familiarisés a I'évaluation et a la prise en charge
nutritionnelle afin de répondre aux plaintes éventuelles émises par les parents ou aidants (sélections,
restrictions, refus, etc.). L'évaluation nutritionnelle de premiéere ligne de chaque enfant et adolescent avec
TSA doit inclure (1) le poids par rapport a la taille ou l'indice de masse corporelle, (2) le poids par rapport
a I'age, (3) la taille par rapport a I'age, et (4) tout changement marqué sur les courbes de croissance
(percentiles au fil de I'age). Les professionnels de la santé doivent également dépister les problemes
sensoriels d'alimentation (dysoralité sensorielle : dégout ou refus précoces qui empéchent le petit enfant
de trouver du plaisir en mangeant) qui peuvent entraver I'alimentation. De méme pour les problemes
dentaires. Signalons par ailleurs qu'il existe un risque accru d'obésité dans le groupe d'enfants présentant
une sélectivité alimentaire (voir chapitre 7.5.8).

Les enfants et les adolescents avec TSA qui présentent des symptomes gastro-intestinaux nécessitent une
évaluation approfondie. Il convient d'utiliser des algorithmes fondés sur des données empiriques pour
I'évaluation des douleurs abdominales, de la constipation, de la diarrhée chronique et du reflux gastro-
cesophagien (RGO). L'American Academy of Paediatrics a publié une déclaration de consensus sur
I'évaluation, le diagnostic et le traitement des troubles gastro-intestinaux les plus fréquents chez les
personnes atteintes de TSA : « A Consensus Report as well as Recommendations for Evaluation and
Treatment of Common Gastrointestinal Problems in Children With ASD » [856].

La prise de conscience du caractere particulier de la présentation des problemes gastro- intestinaux
nécessite la formation des parents et aidants ainsi que des professionnels de la santé a l'identification
précoce de ces troubles et des probléemes de nutrition et d'alimentation. Cela permettra potentiellement
d'améliorer les manifestations comportementales et d'éviter de graves problemes médicaux chez les
enfants et les adolescents avec TSA.

R 7.16 : Les professionnels de la santé devraient savoir que les enfants et les adolescents avec trouble
du spectre de l'autisme présentent un taux plus élevé de troubles gastro-intestinaux. Ceux chez qui
persistent ces troubles de maniére chronique ou récurrente, tels que des coliques ou des douleurs
abdominales récurrentes, des vomissements, une diarrhée non spécifique ou une constipation, doivent
étre orientés pour une évaluation approfondie.

GPP 7.17 : Les professionnels de la santé devraient savoir que les enfants et les adolescents avec trouble
du spectre de I'autisme souffrant de troubles gastro-intestinaux peuvent présenter des troubles atypiques
du comportement révélateurs d'une affection abdominale aigué. La recherche d'un trouble gastro-
intestinal doit étre envisagée pour les enfants et les adolescents avec trouble du spectre de I'autisme qui
manifestent des symptomes comportementaux atypiques inexpliqués, persistants ou soudains.

GPP 7.18 : Les professionnels de la santé devraient étre attentifs aux problemes nutritionnels potentiels
des enfants et des adolescents avec trouble du spectre de I'autisme. Ils doivent surveiller leur croissance
et leur état nutritionnel, compte tenu du risque accru de complications métaboliques et psychosociales
liées au surpoids ou a l'insuffisance pondérale. En cas de croissance insuffisante ou d'obésité, il convient
d'orienter I'enfant vers un spécialiste.
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7.6.6 L’'épilepsie

7.6.6.1 Introduction
L'autisme a été associé a de nombreuses comorbidités neurologiques, parmi lesquelles I'épilepsie a été
largement étudiée. L'épilepsie est une maladie neurologique chronique caractérisée par la récurrence
imprévisible de crises épileptiques. La prévalence de I'épilepsie chez les personnes avec un TSA varie
considérablement avec des taux variables de 8 a 50 %, selon les populations étudiées [653,857,858].
Des nouvelles recherches sont en cours pour explorer les biomarqueurs géniques et neurophysiologiques
des sujets présentant cette comorbidité TSA-épilepsie [859].
Selon Stafstrom CE, jusqu'a 60 % des enfants atteints de TSA présentaient des anomalies épileptiformes
a I'enregistrement électroencéphalographique (EEG), contre 6 a 7 % dans la population générale, avec
une épilepsie observée chez 10 a 30% des enfants avec TSA [860]. Le diagnostic d’épilepsie doit étre
établi sur la base de la présence d'une crise associée aux anomalies électroencéphalographiques [861].

Parmi les facteurs de risque associés a I'épilepsie, on retrouve la présence d’une déficience intellectuelle,
d’un retard moteur, des caractéristiques syndromiques du TSA, ainsi que des ages extrémes au moment
du début des crises, c'est-a-dire avant I'age de 5 ans ou a l'adolescence [860]. Selon diverses méta-
analyses, la prévalence de I'épilepsie variait entre 21,5 % et 23,7 % chez les patients ayant un TSA associé
a une déficience intellectuelle, contre 8 a 8,9% chez ceux sans déficience intellectuelle associée [653].
L'age des patients dans cette étude est également un facteur contributif, avec un taux de prévalence
estimé a 12,5 % dans la tranche d'age de 2 a 17 ans et a 26 % chez ceux agés de plus de 13 ans [653].
La présence danomalies électroencéphalographiques chez les enfants avec TSA a été associée a des
formes séveres d'autisme selon une étude tunisienne [862].

7.6.6.2 Implications de I'épilepsie dans I'autisme
L'impact de I'épilepsie est considérable pour les enfants et les adolescents atteints de TSA. Cela inclut
notamment les dysfonctionnements cognitifs liés a cette comorbidité et a la prescription de certains
antiépileptiques, le risque vital en cas d'état de mal épileptique, les hospitalisations répétées, le colit des
explorations supplémentaires, I'absentéisme scolaire, ainsi que d'autres problématiques sociales.

Voir le Chapitre 2, section 2.4.2, dans la partie Etiologies et investigations pour plus de détails.

GPP 7.19 : Les professionnels de la santé devraient étre avertis quant a la possible cooccurrence d’'une
épilepsie chez les enfants et les adolescents avec trouble du spectre de l'autisme et devraient devant la
survenue de crises épileptiques cliniques authentiques, de manifestations faisant évoquer des crises
épileptiques et/ou une régression cognitive, adresser le patient a un neurologue pédiatre.

7.6.7 Les maladies génétiques

Plusieurs maladies génétiques sont associées au trouble du spectre de I'autisme. Parmi elles, le syndrome
de I'X fragile, la neurofibromatose de type I, la sclérose tubéreuse, la trisomie 21 et la dystrophie
musculaire de Duchenne. Le syndrome de I’X fragile (2-3%) est le trouble génétique le plus courant dans
I'autisme.

Il est important de vérifier s'il existe une maladie génétique concomitante chez tout enfant diagnostiqué
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avec un TSA. Il est recommandé de consulter un spécialiste en génétique pour une évaluation plus
approfondie (voir le Chapitre 2 : Etiologie et Investigations, Sections

2.1 et 2.4 pour une discussion détaillée sur I'étiologie génétique et I'apport des investigations génétiques)
[653].

GPP 2.1 : Les professionnels de santé devraient prendre conscience de la forte héritabilité génétique de
I'autisme et procéder au dépistage systématique de cette condition dans la fratrie et les parents au premier
degré avec trouble du spectre de I'autisme.

GPP 2.2 : Les professionnels de santé devraient savoir que certains pathologies ou syndromes génétiques
peuvent étre associés a l'autisme. Ils devraient de ce fait surveiller régulierement I'enfant affecté a la
recherche de symptdmes autistiques associés. Parmi ces maladies ou syndromes génétiques figurent le
syndrome de I'X fragile, le syndrome d'Angelman, la sclérose tubéreuse de Bourneville, le syndrome de
Rett, le syndrome des hamartomes PTEN et la trisomie 21.

GPP 2.11 : Les enfants qui présentent un trouble du spectre de l'autisme avec des signes cliniques
évoquant une maladie génétique sous-jacente (comme une microcéphalie, des crises d'épilepsie, des traits
dysmorphiques, des anomalies congénitales ou des antécédents familiaux de troubles du développement)
doivent étre adressés a un généticien clinicien pour une confirmation diagnostique et un conseil génétique.
Parmi les exemples de maladies ou de syndromes génétiques, on peut citer le syndrome de I'X fragile, le
syndrome d'Angelman, la sclérose tubéreuse de Bourneville, le syndrome de Rett, le syndrome de
I'hamartome PTEN et la trisomie 21.

GPP 2.12 : Les enfants diagnostiqués avec autisme peuvent bénéficier de tests génétiques qui peuvent
étre indiqués par un médecin. La discussion sur le(s) type(s) de test(s) génétique(s) a envisager doit étre
menée par un généticien clinicien.

7.6.8 Les erreurs innées du métabolisme

Il existe peu de données dans la littérature sur la prévalence des erreurs innées du métabolisme chez les
enfants et les adolescents avec trouble du spectre de I'autisme. Les erreurs innées du métabolisme peuvent
affecter la synthése ou les fonctions des protéines, des graisses ou des glucides. Les symptomes et les
signes se manifestent en raison de I'accumulation ou de la carence en certains métabolites en fonction
des voies atteintes [653].

Marquez-Caraveo et al. (2021) ont signalé un taux de fréquence d'erreurs innées du métabolisme, par
spectrométrie de masse en tandem, de 3,9 % chez 51 enfants et adolescents mexicains non apparentés
agés de 6 a 15 ans, dont 33 avaient regu le diagnostic d'autisme [863].

Le dysfonctionnement mitochondrial était le trouble métabolique le plus souvent associé a I'autisme, avec
une prévalence rapportée a 5 % selon une étude [653]. Les autres troubles comprennent les troubles du
métabolisme de la créatine, les anomalies du métabolisme de certains acides aminés, les troubles du
métabolisme des folates ou de la vitamine B12 et certains troubles du stockage lysosomal [653].

Une étude Tunisienne a été réalisée aupres d’'un échantillon de 19 enfants atteints de phénylcétonurie, 15
avaient un diagnostic de TSA (évalué par I'ADI-R et le CARS). Un régime alimentaire spécifique et précoce
était associé a une meilleure évolution des symptomes autistiques [57].

Cependant, les données a grande échelle sur ce sujet sont actuellement limitées (veuillez consulter le
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chapitre 2 sur l'étiologie et les investigations, section 2.4.2 pour une discussion sur l'intérét des
investigations pour les erreurs innées du métabolisme).

GPP 2.15 : Un bilan métabolique doit étre indiqué chez les enfants avec un trouble du spectre autistique
syndromique (avec des caractéristiques cliniques : particularités morphologiques, ataxie, microcéphalie,
épilepsie, déficience intellectuelle sévere, vomissements cycliques, consanguinité familiale). Si le trouble
du spectre de l'autisme demeure sans étiologie évidente, un bilan métabolique a minima visant les
maladies traitables devrait étre envisagé. Ce bilan comporte le dosage de 'ammoniémie et de I'acide urique,
un test de Guthrie avec dosage de phénylalanine, une chromatographie des acides aminés, un dosage
d’homocystéine, une chromatographie des acides organiques, un dosage de gaunidinoacétate urinaire et
du rapport créatine/créatinine.

7.6.9 Les troubles immunitaires

7.6.9.1 Introduction
De nouvelles publications suggérent un rdle de la neuro inflammation dans I'autisme. Des études ont
montré que le systéme immunitaire pourrait tre impliqué. Environ 25 % des enfants avec TSA présentent
un déficit ou un dysfonctionnement du systéeme immunitaire, bien que la majorité de ces sujets soit
asymptomatiques selon une étude récente [653].

Les personnes atteintes de troubles gastro-intestinaux sont plus susceptibles d‘avoir des
dysfonctionnements immunitaires. Des auto-anticorps dirigés contre des éléments cérébraux tels que la
protéine basique de la myéline, les récepteurs de la sérotonine, le tissu cérébelleux et des enzymes tels
que la décarboxylase de I'acide glutamique, ainsi que des anticorps dirigés contre les mitochondries, ont
été détectés dans des études menées sur des enfants avec autisme. La présence d’auto-anticorps est
corrélée a la gravité de l'autisme [653,864]. Les Paediatric Autoimmune Disorders Associated with
Streptococcus infections, mieux connus sous le nom de PANDAS et les hypogammaglobulinémies ont
également été associés a I'autisme [864].

Les taux de cytokines dans le sang, le cerveau et le liquide céphalorachidien sont anormaux chez les
individus avec trouble du spectre autistique, avec des taux d'interleukine (IL)-1b, d'IL-6, d’IL-8,
d'interféron et de protéine chimio-attractive des monocytes—1 (MCP-1) constamment élevés par rapport
aux témoins neurotypiques [864].

Cependant, des études a grande échelle pour reproduire ces résultats font actuellement défaut. Les
allergies sont également plus fréquentes chez les enfants et les adolescents avec TSA et peuvent influencer
la présentation des symptomes liés a l'inconfort et a la douleur. Les affections allergiques comprennent la
rhinite allergique, I'asthme et les maladies atopiques. Les professionnels de santé doivent étre conscients
de I'impact potentiel des maladies allergiques sur les symptomes comportementaux de I'autisme [865].

7.6.9.2 Retentissement
Les anomalies du systeme immunitaire prédisposent I'individu a divers troubles infectieux, ce qui augmente
les colits des soins de santé et de I'hospitalisation ainsi que la charge familiale [653,864].

Les anomalies des cytokines peuvent étre liées aux symptomes gastro-intestinaux chez les enfants avec
autisme. Un faible taux d'immunoglobuline G (IgG) serait associé a une probabilité accrue de développer
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un trouble autistique [653,864].

Une étude a suggéré que les enfants avec autisme ayant des titres élevés d'anticorps systémiques
séropositifs devraient faire I'objet d'un suivi clinique a intervalles réguliers pour détecter d'éventuels
symptomes de maladies auto-immunes systémiques [643].

La présence d'allergies augmente le niveau d'inconfort et de douleur et entraine souvent une exacerbation
des symptomes chez les enfants avec TSA. Des troubles du comportement peuvent étre I'expression de
cette géne et poser des problémes de prise en charge. Ainsi, I'atténuation des allergies peut contribuer a
améliorer |'état clinique de I'enfant.

7.6.9.3 Evaluation
Une anamnése compléte et un examen clinique suffisent souvent pour un professionnel de santé de poser
le diagnostic d'allergie. Il est plus difficile en revanche de mettre en évidence les caractéristiques ou les
risques des troubles auto-immuns, ainsi faudrait-il les suspecter au moindre symptome inhabituel. Les
tests de laboratoire, en présence de symptomes appropriés, peuvent inclure les sous-classes d'IgG, les
IgG totales et les immunoglobulines quantitatives.

Chez les enfants avec autisme présentant des symptomes d‘allergie, un traitement approprié peut soulager
I'inconfort et la douleur, favoriser le sommeil et améliorer le fonctionnement global. Les preuves actuelles
sont insuffisantes pour un dépistage de routine des immunodéficiences ou des allergies. Des recherches
supplémentaires sont nécessaires dans ce domaine.

7.6.10 Les troubles de l'audition
7.6.10.1 Introduction

Les données disponibles sur la prévalence des troubles auditifs chez les enfants et les adolescents avec
autisme ne sont pas concluantes [866]. En effet, la coexistence de surdité chez les enfants et les
adolescents avec TSA constitue un défi pour les cliniciens du fait des difficultés majeures de Ila
communication préexistantes chez ces enfants, rendant plus complexe le processus de diagnostic. De plus,
I'évaluation auditive est souvent difficile a réaliser chez ces patients. Une étude récente a montré que la
prévalence de la déficience auditive variait de 0 a 4.9% chez les enfants avec autisme. Une surdité totale,
profonde ou légére a été observée chez 2,9% de la population avec TSA agée de moins de 15 ans, contre
0,5% dans la population générale. Pour les patients de 16 a 24 ans, les déficits auditifs étaient retrouvés
dans 3,9% des cas contre 0,8% dans la population générale du méme age [652]. Inversement, il existe des
preuves solides qu'un lien existe entre I'autisme et les troubles de I'audition. Des études ont montré que le
risque d'autisme chez les personnes souffrant d'une déficience auditive était multiplié par 14 et que 2,2 a
9 % des enfants souffrant d'une déficience auditive étaient diagnostiqués comme atteints d’autisme
[867,868].

A signaler par ailleurs, que I'hyperréactivité sensorielle peut étre retrouvée chez ces enfants. Il s'agit de
réactions comportementales exagérées face a des stimuli sensoriels habituels. C'est un dysfonctionnement
de la modulation sensorielle qui peut se manifester par une hyperacousie, une hyperexcitation, une
hypersensibilité, une aversion avec absence d'accoutumance, mais aussi par une attitude défensive ou
d’évitement [866]. Une étude a montré qu’une hypersensibilité aux sons dans au moins une oreille, était
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plus souvent retrouvée chez les enfants atteints d‘autisme (37%) que chez les enfants ayant un
développement normal (8 a 15%). Cette étude révéle que dans la cohorte des enfants avec TSA, au moins
une mesure auditive était pathologique dans 55% des cas, contre 6% dans celle des enfants au
développement normal (14,9% pour les enfants agés de 6 a 19 ans dans la population générale) [869].

7.6.10.2 Retentissement
L'existence chez un enfant avec TSA d’un déficit auditif associé, exacerbe les troubles de la communication
déja présents, ce qui augmente les difficultés dans l'interaction verbale et non verbale et intensifie
I'isolement social [870].

7.6.10.3 Evaluation

Différents tests sont proposés pour l|'exploration de la fonction auditive. Certaines explorations
fonctionnelles sont subjectives et nécessitent I'intervention du sujet, d'autres sont objectives.

- Les otoémissions acoustiques (OAE) spontanés ou provoqués : c’est un test objectif, rapide et non
invasif qui repose sur I'enregistrement du fonctionnement des cellules neurosensorielles de I'oreille interne.
Il permet de dépister les surdités et déficiences auditives.

- Les potentiels auditifs précoces du tronc cérébral complétés par les potentiels évoqués
auditifs (PEA) et les potentiels évoqués auditifs stationnaires ASSR (si disponibles) permettent d'évaluer
le fonctionnement des voies auditives, depuis I'oreille interne jusqu'au tronc cérébral. Cet examen objectif
constitue un outil fiable pour détecter les déficiences auditives.

- L'audiométrie : c’est un examen médical qui évalue la capacité auditive du patient en mesurant
sa perception des sons a différentes fréquences et intensités. Elle permet de diagnostiquer les déficiences
auditives, d'en déterminer le type (transmission, perception ou mixte) et d'en évaluer le degré de sévérité.
Elle se décline en deux évaluations complémentaires : I'audiométrie tonale et I'audiométrie vocale. La
premiéere évalue le seuil de perception des sons, et la seconde, la compréhension et la capacité du patient
a décrypter les phénomenes environnants. C'est un test subjectif qui requiert la collaboration du patient.

L'évaluation de la fonction auditive chez les enfants et adolescents présentant des troubles du spectre
autistique doit étre fiable, compléte et objective afin de confirmer les observations comportementales du
patient, dépister une comorbidité telle qu’une déficience auditive associée et proposer une réhabilitation
adaptée afin d'éviter les « sur-handicap ». L'aide auditive par prothéses ou par implant cochléaires n’est
pas contre indiquée chez les enfants et les adolescents avec autisme présentant une déficience auditive. La
déficience auditive chez ces enfants doit étre traitée de la méme maniere que chez les enfants au
développement normal. En cas d’association de TSA et de surdité, et si le patient est proposé pour un
implant cochléaire, il est recommandé de réaliser au préalable une évaluation pédopsychiatrique qui
portera sur les différents domaines du développement (langagier, cognitif, affectif et psychomoteur), ainsi
qu’une IRM cérébrale afin de vérifier la faisabilité du geste, et de planifier la technique chirurgicale [871].

R 7.20 : Une évaluation auditive complete est recommandée chez tous les enfants présentant une
suspicion d'autisme, afin de ne pas retarder le diagnostic d'une déficience auditive associée et ce afin de
permettre une prise en charge adaptée en cas de comorbidité entre I'autisme et la déficience auditive.
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7.6.11 Les problémes visuels dans I'autisme

7.6.11.1 Introduction
Les problemes visuels ont une incidence élevée chez les enfants avec TSA. Plusieurs de ces jeunes enfants
n‘ont pas la capacité de signaler ces troubles. Des études estiment leur prévalence entre 0 et 14,9%
[652,872-875]. Les diagnostics ophtalmologiques spécifiques évoqués comportent I'amblyopie, le
strabisme, la neuropathie optique, le nystagmus et la rétinopathie des prématurés. Les difficultés décrites
comprennent la vision floue, la vision double, la suppression visuelle et 'amblyopie [876].

Le tableau 7.1 résume la prévalence des problemes visuels décrits dans différentes études.

Tableau 7.1 : La prévalence des troubles visuels chez les enfants avec TSA

) ) Troubles de . )
Auteur, Annee N Prévalence Strabisme Amblyopie
la réfraction
Black et al. 2013
44 52% 27% 41% 11%
[876]
Khabatas et al. 2015
324 26.9% 22% 8.6% -
[873]
Chang et al. 2019
2555 71% 42% 32% 19%
[874]
Khanna et al. 2020
51 39% 35% 10% -
[875]

A l'inverse, en observant les enfants ayant des troubles visuels, Do et al. (2017) ont noté que ces derniers
étaient fortement associés a I'autisme, avec un taux de prévalence de TSA de 19% parmi les enfants avec
troubles visuels [868].

7.6.11.2 Retentissement
La pathologie oculaire peut étre liée a des comportements visuels atypiques et a une communication
sociale altérée par des repéres visuels particuliers chez les enfants avec TSA. Une mauvaise qualité de
vision risque d‘avoir un impact négatif sur la scolarité et la vie quotidienne et d'entrainer des troubles
psychosociaux et émotionnels. Selon une étude, les enfants avec TSA présentant des troubles
ophtalmologiques avaient des quotients verbaux et de performance aux évaluations significativement plus
bas [874].

7.6.11.3 Evaluation
En se basant sur les symptomes visuels les plus représentés dans cette condition, les explorations
suivantes peuvent étre réalisées dans le cadre d’un examen ophtalmologique des I'age de 3 ans : acuité
visuelle, réfraction, photo-réfraction, évaluation oculomotrice, évaluation de la vision binoculaire et
évaluation de la santé oculaire.
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GPP 7.21 : Il existe une incidence élevée de troubles visuels (exemples : strabisme, troubles de la
réfraction, anisométrie et amblyopie) chez les enfants et adolescents avec trouble du spectre de I'autisme,
qui peuvent se manifester par des troubles du comportement inexpliqués ou des difficultés scolaires. Ces
enfants doivent bénéficier d’'un dépistage visuel de routine et d’'une surveillance des troubles visuels et
adressés en cas de besoin a un spécialiste.

7.6.12 Les problémes dentaires dans I'autisme

7.6.12.1 Présentation
Les caries dentaires, la mauvaise hygiéne buccodentaire et la gingivite étaient les affections dentaires les
plus couramment observées chez les enfants atteints d‘autisme [877,878]. D’autres anomalies étaient
rapportées comme l'accumulation de plaque dentaire, les anomalies gingivales, la malocclusion des
machoires, les anomalies du développement des dents, etc. [878]. Des études ont confirmé ces constats
et ont rapporté une fréguence significativement plus élevée de caries, de caries compliquées, de bruxisme,
de plaque dentaire, ainsi que de maladies parodontales chez ces enfants [879,880]. La sévérité des caries
était proportionnelle a I'age et a I'utilisation des médicaments [881].
Il a été également noté que les enfants atteints d’autisme étaient 2,13 fois plus susceptibles de subir une
anesthésie générale pour des soins dentaires [880].

Par ailleurs, il a été rapporté que les pratiques d’hygiéne buccodentaire (brossage régulier des dents et
soins des gencives) étaient d'usage moins fréquent chez les enfants atteints d’autisme par rapport aux
enfants neurotypiques [879,881].

7.6.12.2 Retentissement
Les enfants atteints de troubles du spectre de I'autisme rencontrent des difficultés a s'engager dans les
routines de soins buccodentaires comparés aux enfants neurotypiques. Les études ont rapporté le fait que
ces enfants se brossaient les dents moins fréguemment que les enfants neurotypiques [880-884]. Par
ailleurs, plus de 50% de ces enfants ont besoin d’assistance pour se brosser les dents durant I'enfance et
27% continuent a étre assistés lors de cette activité a un age supérieur a 11 ans [883].

Il a été démontré que les enfants avec TSA présentent une plus grande anxiété liée aux soins dentaires.
Les craintes sont liées a la douleur, a une sensation de pincement ou d‘arrachage d’une dent [885]. Les
visites chez le dentiste ont également été signalées comme étant plus difficiles dans ce groupe, avec des
feed-back plus élevés d'une « expérience négative » et une plus grande difficulté a se faire nettoyer les
dents en raison de facteurs tels que : le bruit du forage chez le dentiste, I'exposition a des lumieres vives,
a des sons forts et la nécessité de s'asseoir sur un fauteuil dentaire et de coopérer a I'examen [885]. Une
étude a rapporté que les parents ou substituts, ont déclaré avoir plus de difficulté a trouver un dentiste
prét a assurer des soins a ces enfants par rapport aux enfants neurotypiques. Une proportion élevée de
parents signale avoir recu un refus de soins de la part de dentistes [885]. A ce propos, les études menées
aupres de dentistes généralistes aux Etats Unis, ont montré que la majorité des répondants rapportent
qu'ils n‘ont pas bénéficié lors de leur cursus initial, de formations leur permettant de soigner des personnes
ayant des besoins spécifiques [886,887].
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7.6.12.3 Evaluation et prise en charge
L’American Academy of Pediatric Dentistry recommande des techniques de guidance comportementale
pour aider tout enfant recevant des soins dentaires, notamment le Tell-Show-Do, le controle vocal, la
communication non verbale et le renforcement positif. Ces stratégies peuvent également s'avérer utiles
pour aider ces enfants a avoir une meilleure hygiéne bucco-dentaire [888].

Des évaluations dentaires régulieres peuvent faciliter une détection précoce et un traitement préventif
chez les enfants et les adolescents atteints d’autisme. Cela contribuera a éviter de leur faire subir des
traitements en urgence, durant lesquels ils peuvent étre en plus grande détresse et moins susceptibles de
coopérer.

GPP 7.22 : Les professionnels devraient savoir que l'incidence des caries et des problémes des gencives
est plus élevée chez les enfants et les adolescents atteints de trouble du spectre autistique, et que ces
problémes sont associés a la sélectivité et aux troubles alimentaires. Un dépistage et des soins dentaires
de routine doivent étre proposés et facilités, en particulier en présence de caries et de problemes des
gencives non ou insuffisamment traitées.

ABBREVIATIONS

AYCE: About Your Child's Eating

BAMBI: Brief Autism Mealtime Behaviour Inventory BPFAS: Behavioral Pediatric Feeding Assessment
Scale CEBI-R: Children's Eating Behaviour Inventory

CSHQ : Children’s Habits Questionnaire FDQ: Feeding Demands Questionnaire

MFP : Profil Multidisciplinaire de I'Alimentation OAE : Otoémissions acoustiques

PEA : Potentiels évoqués auditifs PMAS: Parent Mealtime Action Scale

SOMA : Programme d'Evaluation Oro-Motrice

STEP-CHILD : Screening Tool of Feeding Problems applied to Children TARE : Trouble de I'alimentation
évitante/restrictive

TSA : Trouble du Spectre de I’Autisme YAQ: Youth/Adolescent Questionnaire

INEAS / STPEA — GPC le trouble du spectre de I'autisme chez I'enfant et I'adolescent version 01 page 182




SYNTHESE DU CHAPITRE 7

Trouble neurodéveloppementaux, troubles mentaux et autres troubles associés

au TSA
Trouble Prévalence Retentissement sur Evaluations disponibles
Associé dans les TSA I'autisme en Tunisie
Altération des Retards Impact sur la vie Vineland Adaptive Behavior

fonctions
adaptatives

importants chez
78,9 %

quotidienne et
I'autonomie

Scales (versions arabe)

Les difficultés
d'apprentissage

30460 %

Troubles
spécifiques de la
lecture: 6 a 30%

Impact sur la scolarité et
I'estime de soi

- Language 4
- Evaluations neuro-
psychologiques

Trouble déficitde 2,6a95,5% Diagnostic tardif du -Echelle de Conners parent
I'attention/ TDAH et enseignant
hyperactivité - CBCL

Trouble du Jusqu'a 90 % Impact sur les activités -Test dl'imitation de gestes

développement

quotidiennes et la

de Bergés Lézine

de la coordination socialisation -Figure de Rey
-Test BHK

Troubles du Un tiers des Impact sur la -Test de langage PLS4

langage enfants avec communication et le -Test AUDIO 4

TSArestentpeu  fonctionnement -Evaluation des stratégies de
verbaux academique compréhension (khomsi)
Déficience 65 % Impact sur les capacités  -EDEI
intellectuelle d'apprentissage et -Les matrices de Raven
I'autonomie

Difficultés de 60a97 % Impact sur le -Sensory Profile 2

traitement comportement et -L’évaluation de l'intégration

sensoriel linteraction sociale sensorielle selon Ayres
-Tests d'intégration
sensorielle et de praxis
(SIPT)

Les troubles 36,9 % Impact sur la qualité de  Echelle Anxiety Scale for

mentaux associés vie et le comportement  Children with Autism

a l'autisme Augmentation du risque  Spectrum Disorder (ASC-

de mortalité ASD)
Variancedegenre 4,7a54% Risque accru de troubles DSM-5-TR

et dysphorie

mentaux et de conduites
suicidaires
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Pathologies médicales associées au TSA

Trouble Prévalencedans Retentissementsur Explorations
Associé les TSA l'autisme

Et types de

troubles
Troubles de 46 290 % Impact sur la croissance et  BAMBI
I'alimentation la santé STEP-CHILD
Troubles du 23a72,5% Impact sur la qualité de Agenda de sommeil
sommeil vie, le comportement, CSHQ

dysfonctions cognitives,
prise de poids

Les défisdela

Puberté précoce et

Impact sur le

Suivi clinique

puberté avancée développement
psychosocial et
émotionnel.
Obésité 79a31,8% Impact sur la santé Suivi régulier du
physique et mentale poids et de I'MC
Troubles gastro- 9a91 % Impact sur le Evaluation des
intestinaux comportement etla qualit¢ ~ symptdmes,
de vie croissance et
nutrition
Epilepsie 8 a 50% Impact sur les capacités Suivi neurologique
cognitives et EEG
Maladies Impact sur le Consultation et test
génétiques développement et les génétiques
capacités cognitives
Erreurs innées du 3,9 % Impact sur le Bilan métabolique et
métabolisme développement et les tests spécifiques
capacités cognitives.
Troubles 25 % Impact sur la santé Tests immunitaires
immunitaires générale et le et suivi clinique
comportement
Troubles de 0a49% Impact sur la Les otoémissions
I'audition communication et acoustiques (OAE)
l'interaction sociale PEA
Audiométrie
Problémes 0a149% Impact sur la Examen
visuels scolarité et la ophtalmologique
dans qualité de vie. complet
I'autisme
Problémes Caries et gingivite  Impact sur la santé Suivi dentaire
dentaires dans plus fréquentes bucco- dentaire et la régulier
I'autisme qualité de vie.
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CHAPITRE 8 : SUIVI ET PRONOSTIC

Une compréhension du pronostic a court et a long terme des personnes présentant un TSA, peut aider les
parents a mieux appréhender leur parcours de prise en charge. Cette compréhension peut éclairer leurs
choix d'interventions et de parcours éducatifs tout en leur permettant de rester réalistes et d’adapter leurs
attentes aux capacités de I'enfant. Ceci va les aider a anticiper avec acceptation la trajectoire
développementale de leur enfant, de réduire leur stress et d'instaurer des relations plus sereines.

Ce chapitre développe : (1) I'évolution probable a I'dge adulte des enfants/adolescents présentant un TSA ;
(2) les facteurs longitudinaux qui impactent le pronostic a long terme ; et (3) la présence de défis associés
a l'autisme ainsi que les nouveaux défis a I'age adulte.

8.1 PRONOSTIC A L’'AGE ADULTE

8.1.1 Les principales voies d’évolution a I’'age adulte

Malgré la variabilité des résultats dans les différentes études portant sur le pronostic a I'age adulte, un
consensus général souligne un pronostic moins favorable pour les sujets avec autisme comparés aux
témoins neurotypiques. Une revue systématique de différentes études a propos de sujets adultes avec
TSA menée par Howlin et Moss (2012) a montré que malgré un diagnostic et une intervention précoce, le
pourcentage d‘adultes ayant une évolution favorable, ou vivant de maniere indépendante ou semi-
indépendante, reste faible (parfois inférieur a 20 %) [889]. Une autre revue systématique menée par
Magiati et al (2014) a trouvé que plusieurs études ont conclu a des capacités cognitives limitées, a des
résultats pauvres ou treés pauvres dans l'intégration sociale et I'autonomie, et a la présence de comorbidités
médicales, comportementales ou psychiatriques a I'age adulte [890]. La plupart des études dans cette
revue ont montré également des niveaux de fonctionnement adaptatif faibles, un langage fonctionnel limité
et la persistance des traits autistiques. Ces résultats ne concordent pas avec ceux de nombreuses autres
études ayant conclu a une meilleure évolution a I'age adulte [890].

Dans son article en 2021, Howlin a indiqué que malgré la bonne évolution a I'age adulte selon plusieurs
études (par rapport a la sévérité des symptomes de I'autisme, des habiletés sociales, du langage et du
développement du discours ainsi que la sévérité des comportements ritualisés et des hypersensibilités
sensorielles), I'amélioration sociale (travail, relations sociales et vie autonome) demeurait globalement
limitée [891]. Pour une faible proportion de sujets, il peut y avoir une persistance et méme une aggravation
des traits autistiques a I'age adulte [892].

Les études les plus récentes ont également rapporté les défis que les adolescents avec autisme rencontrent
quand ils quittent I'école. Aux Etats Unis, Howlin (2021) a cité plusieurs études ayant souligné les défis
considérables tant pour les enfants avec des atteintes cognitives modérées a séveres, que pour les
individus décrits comme étant « hautement fonctionnels » (typiquement avec une cognition normale)
[891]. Pour ceux ayant des troubles cognitifs modérés a sévéres, I'autonomie a I'age adulte est tres peu
probable. Ceci veut dire qu'ils peuvent continuer a nécessiter un soutien substantiel. Ceci souligne
I'importance de la planification précoce des transitions postscolaires. Les adolescents ayant des troubles
cognitifs plus séveres ont besoin de placements postscolaires sécurisés afin de réduire la probabilité de
régressions a I'age adulte [891]. Méme parmi ceux qui ont des besoins de soutien moins importants,
plusieurs vont continuer a présenter des difficultés sociales, émotionnelles et/ou comportementales. Leur
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autonomie reste limitée et nécessite une assistance continue ; leur participation sociale en dehors de la
famille demeure limitée [891]. Plus précisément, bien que les chances d’emploi puissent étre améliorées
pour ce groupe grace au soutien des institutions éducatives et des familles, de nombreuses études
indiquent que beaucoup de sujets continuent a souffrir de taux plus élevé de chdmage comparativement
a leurs pairs.

Plusieurs enfants avec TSA ont également tendance a développer des problémes de santé mentale a
I'adolescence et a I'age adulte (voir chapitre 7, section 7.3). Bien que les prévalences rapportées puissent
varier de 20-25% jusqu‘a plus de 75% [891], le type de pathologies couramment observées était plus
constant a travers les études. Les symptomes d‘anxiété et de dépression (avec des difficultés associées
telles que les phobies, le trouble obsessionnel compulsif et le trouble stress post-traumatique) ainsi que le
trouble déficit de I'attention/hyperactivité (TDAH) étaient fréquemment retrouvés dans plusieurs études,
notamment celle de Howlin P. [889]. Le risque de suicide, les idéations suicidaires ainsi que les tentatives
de suicide étaient plus élevés chez les adolescents du spectre autistique (particulierement les
adolescents du genre féminin) qui avaient des capacités cognitives et verbales conservées [891,892].

8.2 FACTEURS PRONOSTIQUES

8.2.1 Les facteurs longitudinaux a long terme

Plusieurs revues systématiques ont conclu avec un niveau d'évidence élevé que I'évolution a I'age adulte
dans plusieurs domaines tels que le fonctionnement cognitif et social ainsi que le développement du
langage et du discours est corrélée a certains facteurs prédictifs longitudinaux, tel que le quotient
intellectuel et la sévérité des traits autistiques dans I'enfance.

Les facteurs pronostics déterminants bien établis concernant le devenir a I'age adulte incluent la présence
d’'une déficience intellectuelle concomitante, un développement tardif du langage, et la sévérité des
symptomes de l'autisme pendant I'enfance [892]. Ainsi, les sujets du spectre autistique ayant une
déficience intellectuelle concomitante, ceux n‘ayant pas une acquisition du langage significativement
précoce, et ceux présentant les traits autistiques les plus séveres a I'enfance, ont tendance a avoir une
moins bonne évolution a I'age adulte [889].

8.2.2 Les facteurs pronostiques contextuels

En dépit de la présence des facteurs longitudinaux a long terme susmentionnés, il a été constaté que
plusieurs autres facteurs contextuels peuvent également avoir un impact significatif sur I'évolution a I'age
adulte, a savoir le parenting positif des méres ainsi que la qualité de I'inclusion en milieu scolaire ordinaire.
Les enfants du spectre autistique recevant plus de remarques positives de la part de leurs meres étaient
significativement plus susceptibles d'avoir une trajectoire d’amélioration a I'age adulte. En revanche, les
enfants soumis a des niveaux plus élevés de critiques maternelles (par exemple : des signes d'hostilité
maternelle, de négativité, de dégolt, de sévérité et de faible réactivité de la mére) ont présenté des niveaux
plus élevés de problemes de comportements externalisés (par exemple : hyperactivité exagérée, mauvais
controle des impulsions, non-compliance et agressivité). Ceci pourrait en retour déclencher des niveaux
plus élevés d'anxiété et de détresse chez les meres [893].
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GPP 8.1 : Les interventions visant a promouvoir la parentalité positive, maternelle et paternelle, devraient
étre encouragées. Ceci devrait inclure les structures de support qui permettent aux parents de mieux
comprendre et cela le plus précocement possible le trouble autistique de leur enfant/adolescent et les défis
qui lui sont associés. La participation des parents aux formations sur la gestion des comportements
préoccupants de leurs enfants ainsi qu’aux groupes de soutien devrait étre encouragée.

Les enfants avec TSA qui ont fait I'expérience d’une inclusion totale ou partielle, ont également eu une
trajectoire de développement plus favorable que ceux qui se trouvaient dans un environnement isolé. Et
ceci, indépendamment des niveaux de fonctionnement définis par le nombre de symptomes de I'autisme
et la présence d'une déficience intellectuelle [893]. Cela montre que les enfants vivant dans des milieux
plus inclusifs ont plus d'opportunités de mettre en pratique leurs capacités d'adaptation comparativement
a ceux vivant dans des milieux moins inclusifs. Il est ainsi essentiel que ces enfants puissent développer
des compétences d'adaptation fonctionnelle.

GPP 8.2 : Les interventions destinées aux enfants et adolescents avec trouble du spectre de I'autisme
devraient répondre aux besoins de ces individus tout au long de leur vie. Cela inclut le fonctionnement
adaptatif, le bien-étre émotionnel ainsi que la réussite scolaire, afin d’améliorer la qualité de vie a long
terme. Les objectifs de I'enfant/adolescent et de sa famille doivent également étre pris en compte.

8.3 PERSISTANCE DES DEFIS ASSOCIES A L'AUTISME ET NOUVEAUX DEFIS A L'AGE ADULTE

Une autre préoccupation fréquente des parents ou substituts est la persistance a I'age adulte des défis
liés a la prise en charge des enfants et adolescents avec TSA. Bien que plusieurs symptomes s'améliorent
avec I'age, certains défis peuvent persister a I'age adulte, tandis que d'autres peuvent émerger a la fin de
I'adolescence ou au début de I'age adulte.

A cet effet, plusieurs études ont indiqué que ces sujets présentent un taux plus élevé de troubles
psychiatriques que la population générale, en particulier a I'age adulte [889,893].

Le pourcentage de jeunes adultes avec TSA inactifs souffrant d'un trouble psychiatrique concomitant peut
atteindre jusqu'a 86% des cas [894]. Cela souligne I'importance cruciale de réussir la transition postscolaire
vers les structures de formation professionnelle ainsi que la réhabilitation psychosociale. Les facteurs
pouvant déclencher de nouveaux troubles psychiatriques incluent des événements de vie négatifs ou des
changements tels qu'un déménagement, un changement d’un principal aidant ou des perturbations de
routines [895]. De méme pour les événements soudains, comme le décés d'un parent ou d’un aidant, ou les
transitions plus prévisibles, comme la fin des études.

En Tunisie, le manque d'études sur l'issue de I'autisme a I'dge adulte, notamment en ce qui concerne le
suivi a long terme et l'intégration dans la vie professionnelle, constitue une lacune majeure de la recherche
actuelle. Il existe peu de données concernant I'évolution de ces individus a I'age adulte. Ceci rend difficile
I'élaboration de stratégies adaptées pour soutenir leur transition vers une vie autonome, ainsi que leur
insertion professionnelle. En conséquence, les besoins spécifiques des adultes autistes en matiere
d'accompagnement, de formation et d'acces a Il'emploi demeurent largement sous-estimés et
insuffisamment pris en compte par les politiques publiques.
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8.4 TRANSITIONS VERS DES MILIEUX ADULTES EN TUNISIE

A mesure que les enfants avec TSA entrent dans I'adolescence et approchent de la fin de leur scolarité,
les parents ou leurs substituts sont de plus en plus soucieux des transitions postscolaires. Ils s‘interrogent
notamment sur leurs chances de réussir a s'intégrer dans les milieux suivants : (1) les établissements
d'enseignement supérieur ; (2) un emploi rémunéré en milieu ordinaire ; (3) un emploi avec soutien ; (4)
des ateliers protégés.

En Tunisie, bien qu'il n'existe pas de lois spécifiques aux personnes avec TSA, ces individus bénéficient des
droits a I'emploi et sont protégés par les lois applicables aux personnes en situation de handicap. Ces lois
garantissent le droit a I'accés au travail et fixent un quota de postes réservés aux personnes avec handicap
dans les entreprises et les structures publiques. Ces lois prévoient également des mesures incitatives et
des aides pour les employeurs qui recrutent des personnes en situation de handicap [417,896,897].

Le ministére des affaires sociales offre une aide financiére aux personnes en situation de handicap pour
leur permettre de créer leur propre projet. En outre, ce ministere a lancé une initiative visant a créer des
centres d'hébergement pour accueillir les adultes en situation de handicap et a mis en place un programme
de placement de ces personnes sans soutien familial dans des familles d'accueil [898].

Des initiatives associatives ont également été lancées, telles que le programme « Emploi et Handicap ». Ce
programme, mis en ceuvre par Handicap International en partenariat avec I'Agence Nationale de I'Emploi
et du Travail Indépendant et la Fédération des Associations Tunisiennes ceuvrant dans le domaine du
Handicap, est cofinancé par I'Union Européenne. Il vise a favoriser I'accés des personnes en situation de
handicap, en particulier les jeunes et les femmes, a des emplois et a des revenus suffisants [899].

Certains établissements commencent a planifier la transition postscolaire de leurs éléves en offrant des
formations professionnelles et en facilitant 'accés a des milieux de travail protégés. Pour les sujets avec
TSA fréquentant ces établissements, les parents/substituts doivent étre encouragés a planifier
précocement cette transition. Pour les enfants avec TSA scolarisés en milieu ordinaire, les parents/substituts
doivent préter attention non seulement a leurs progrés scolaires, mais aussi a leurs compétences
d’adaptation sociale. Ces compétences seront essentielles pour réussir leur transition vers I'enseignement
supérieur, I'emploi et I'accés a une vie autonome.

GPP 8.3 : Une planification systématique doit étre mise en place pour gérer les transitions majeures des
enfants et adolescents avec un trouble du spectre de I'autisme. Cette planification doit étre proactive,
holistique et centrée sur la personne. Il est particulierement important de prévoir une planification précoce
des transitions pour les adolescents avec trouble du spectre de l'autisme avant leur sortie de I'école
ordinaire ou des centres spécialisés.

(Voir également GPP 5.18 sur la transition d'un cadre éducatif a un autre)

ABREVIATIONS
TDAH : Trouble Déficit de I’Attention/ Hyperactivité TSA : Trouble du Spectre de I'Autisme
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SYNTHESE DU CHAPITRE 8

e Les facteurs associés a un moins bon pronostic des TSA a long terme :
- Sévérité des traits autistiques dans l'enfance
- Présence d'une déficience intellectuelle concomitante
- Développement tardif du langage

e Les facteurs pronostiques contextuels qui améliorent significativement I'évolution
des TSA :

- Parentalité positive maternelle et paternelle
- Inclusion en milieu scolaire ordinaire

e Principaux défis du passage a I'age adulte dans I'autisme :
- Difficultés d'autonomie et besoin de soutien continu
- Taux élevé de troubles psychiatriques a I'age adulte (anxiété, dépression,
TDAH)
- Risque de comportement suicidaires (particulierement les adolescents du
genre féminin, avec des capacités cognitives conservées)
- Difficultés d'intégration sociale et professionnelle

o Nécessité de planification précoce des transitions postscolaires pour réussir la
réhabilitation psychosociale, la formation professionnelle, le travail protégé, etc.

e Manque de données et de recherches sur I'évolution des adultes avec TSA en
Tunisie.
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CHAPITRE 9 : SOUTIEN AUX AIDANTS ET FAMILLES

Le soutien aux parents et aux familles d'enfants et adolescents avec TSA est reconnu a I'échelle nationale
et internationale comme une stratégie clé pour améliorer I'évolution a court et a long terme des personnes
avec handicap et leur famille [430,900,901]. Ce chapitre met I'accent sur les parents/substituts/aidants
d'enfants et adolescents avec TSA. Le terme « aidants » est utilisé dans ce guide pour inclure les parents,
les fréres et sceurs, les membres de la famille, le conjoint ou le proche qui a pris la responsabilité de
s'occuper de la personne avec autisme. Ce chapitre couvre une synthése des connaissances et de la
littérature sur le soutien aux familles afin de formuler des recommandations basées sur des données
probantes pour aider les professionnels a les soutenir de maniere optimale.

9.1 POURQUOI EST-IL IMPORTANT DE SOUTENIR LES PARENTS ET LES FAMILLES DES
ENFANTS ET DES ADOLESCENTS AVEC TSA ?

La persistance de quelques symptomes de I'autisme et des difficultés associées, telles que la spécificité de
I'interaction sociale et de la communication, les schémas de comportement restreints (intéréts spécifiques,
stéréotypies) et les difficultés émotionnelles et comportementales, n'affectent pas seulement les personnes
avec TSA, mais aussi la vie de leurs familles. Les parents subissent des niveaux élevés de stress, liés aux
soins, a I'épuisement physique, a l'isolement social et aux tensions conjugales et financiéres [902—905].
Parmi les facteurs qui influencent le niveau de stress des parents citons, la disponibilité ou I'absence d'un
soutien social et financier, la gravité des symptomes de I'autisme, le niveau des connaissances sur I'autisme
et les inquiétudes suscitées quant a I'avenir de leurs enfants [906,907].

Une étude tunisienne menée par Khmekhem et al en 2020, a colligé 80 parents d’enfants avec TSA afin
d’évaluer leur niveau d’anxiété et de dépressivité. Les résultats ont montré que plus de la moitié des
participants souffraient de troubles dépressifs et anxieux. Le niveau de sévérité de l'autisme était plus
élevé chez les parents avec dépression. Cette derniére était significativement associée au sexe féminin.
Les parents étaient d’autant plus anxieux lorsque leur enfant était de sexe masculin et gu'ils vivaient en
zone rurale. Une altération de la qualité de vie des aidants a été constatée chez 60,7% des cas. Elle I'était
encore plus quand il s'agissait de jeunes enfants [908,909].

GPP 9.1 : Les professionnels devraient étre en mesure de reconnaitre I'impact du trouble du spectre de
I'autisme sur les parents et les familles en termes de bien-étre social, économique, physique et mental,
afin de leur apporter un soutien optimal.

9.2 COMMENT SOUTENIR LES PARENTS ET LES FAMILLES ?

9.2.1 Eléments importants a prendre en compte pour soutenir les parents et les familles
9.2.1.1 Fournir de l'information et du soutien aux parents ou substituts

Les parents ou leurs substituts ont besoin d'informations continues pour les aider a comprendre le TSA,

les options d'éducation et d'intervention disponibles, et les sources de soutien social et financier. Des

programmes de psychoéducation parentale sont proposés en Tunisie par certains établissements

d'enseignement spécialisé, hopitaux et structures spécialisées. C'est I'un des axes prioritaires du

programme national de santé mentale concernant le TSA [417,910].
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9.2.1.2 Information sur le diagnostic de TSA
Des informations écrites et verbales appropriées sur le dépistage, le diagnostic et I'évaluation du TSA
doivent étre fournies. Les parents ou leurs substituts ainsi que les jeunes avec TSA auront besoin
d'informations sur l'autisme et sur les structures d'intervention et de suivi disponibles. Les informations
fournies aux patients doivent étre adaptées a I'age et aux capacités de I'enfant ou de I'adolescent. Les
parents et leurs familles doivent bénéficier régulierement de séances de formations sur la psychoéducation
et les stratégies d'intervention. Outre les actions du plan national de santé mentale relatives a I'information
des parents et du grand public sur les TSA, citons également les nombreux protocoles de psychoéducation
dispensés par les structures spécialisées. Parmi ces derniers, le programme BREF de psychoéducation
destiné aux aidants a été adapté au TSA par I'équipe du service de pédopsychiatrie de I'Hopital Razi de
Tunis [911].
Toutes ces informations sont prodiguées par le pédopsychiatre, le psychologue ou tout professionnel
intervenant aupres de I'enfant ainsi que par le biais de documentations spécialisées et par les différents
guides proposés par les structures de diagnostic et de prise en charge. Citons, a titre d'exemple, le « Guide
des parents » pour l'inclusion des enfants atteints de TSA élaboré par la Société Tunisienne de Psychiatrie
de I'Enfant et de I’Adolescent en collaboration avec le Ministére de la Famille, de la Femme, de I'Enfance
et des Personnes agées et le soutien de UNICEF [912]; et le Guide de l'autisme élaboré par I'Ecole
Supérieure des Sciences et Techniques de la Santé de Sousse et le service de pédopsychiatrie Monastir et
I'association ATPSM Monastir (Annexe 6).
L'annonce du diagnostic est une étape importante permettant de bien démarrer la prise en charge. Elle
représente un moment clé pour les parents, mélant émotions intenses et besoins complexes. Elle nécessite
un cadre bien structuré, solidement empathique, intégrant une information personnalisée et un soutien
psychologique immédiat pour renforcer la capacité des parents a s'engager positivement dans
I'accompagnement de leur enfant. La qualité de la communication par le clinicien est également cruciale :
des retours clairs, empathiques et chaleureux favorisent une meilleure préparation émotionnelle et
cognitive. Les besoins des parents sont multidimensionnels d'ordre informationnel, émotionnel et
relationnel et leur satisfaction conditionne la résilience parentale et I'efficacité des interventions.

L'annonce du diagnostic peut provoquer une multitude de réactions psychologiques chez les parents. Ces
réactions peuvent varier d'un parent a l'autre et évoluer avec le temps, souvent en fonction du parcours
de chaque famille et de la maniere dont le diagnostic est annoncé. Les réactions psychologiques les plus
courantes chez les parents sont : le choc et le déni, la tristesse et le besoin de faire le deuil de I'enfant
idéalisé, 'anxiété et les incessantes interrogations face a I'avenir de I'enfant (langage, scolarité, autonomie
sociale, etc.), la culpabilité, la colere et la frustration (contre le corps médical, soi-méme ou les autres)
liées a un sentiment d'injustice, enfin le soulagement surtout aprés une errance diagnostique et avec la
possibilité d’accéder aux ressources et soutiens.

Dans I'étude de Hugues et al., les parents décrivent une réaction initiale de sidération, suivie d’'une volonté
de reprendre le contr6le en accédant rapidement aux informations et ressources. Plutét que de tout
dévoiler lors d'une seule séance, les parents disent préferer des réunions d’‘annonce progressives, qui
permettent un dialogue constant avec les professionnels, ceci afin de mieux intégrer le diagnostic et
entamer le processus d’acceptation. Dans cette étude, les parents rapportent que I'annonce a transformé
profondément leur perception de soi en tant que parent, leurs aspirations et leur role au sein de la famille
[913].
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Certains parents accedent progressivement a une résolution adaptative acceptant le diagnostic et passant
a l'action, tandis que d‘autres expriment un deuil prolongé et des difficultés a accepter le trouble. Ces
derniers montraient une altération de leur santé physique et psychologique persistant un an aprés
I'annonce. Ceci souligne bien I'impact durable de I'annonce du diagnostic sur le bien étre des parents et
leur engagement dans la prise en charge [914].

Une étude tunisienne menée en 2020 par Cherif et al, avait colligé 60 parents d’enfants avec TSA dans le
but de recueillir leurs opinions quant a I'attitude des professionnels lors de I'annonce du diagnostic. Les
résultats ont montré que dans 66,7 % des cas, I'annonce du diagnostic d'un TSA a été faite par un
pédopsychiatre et dans prés de 42% lors de la premiére consultation. Les trois quarts des parents ont
jugé que les professionnels ont adopté une bonne attitude lors de I'annonce, en décrivant les troubles de
I'enfant mais surtout en relevant les forces de ce dernier. L'annonce a suscité des affects anxieux chez 91,6
% et de la tristesse chez 85 % des parents qui rapportent malgré tout avoir accepté le diagnostic dans
70% des cas [86].

9.2.1.3 Intervention et éducation

Les parents et substituts auront également besoin d'informations et de soutien sur les options
d'intervention précoce et d'éducation pour les aider dans leur prise de décision en tenant compte des
capacités cognitives et de la sévérité de l'autisme de leur enfant. Pour obtenir des informations sur les
options d'intervention précoce et d'éducation, nous incitons le lecteur a consulter le Guide de I'éducateur :
Vers l'inclusion des enfants atteints de troubles du spectre autistique dans les institutions de la petite
enfance » [420].

Les professionnels devraient orienter les enfants et adolescents présentant des troubles importants du
comportement, vers une évaluation spécialisée holistique afin de mettre en place une prise en charge
appropriée.

9.2.1.4 Soutien social, émotionnel et financier

Des informations sur les adresses ou les parents peuvent rechercher un soutien et des informations sur
les programmes d‘assistance financieres, devraient étre disponibles [409,907,910]. Bien que le
gouvernement tunisien apporte un soutien financier aux personnes avec handicap (aide pour les familles
a faible revenu ainsi que des subventions pour les centres spécialisés), cette assistance reste toujours au
deca des besoins financiers nécessaires a la prise en charge de I'enfant avec TSA [417,910,915,916]. Le
ministére de la femme, de la famille, de I'enfance et des personnes agées a lancé en 2022, un programme
d'inclusion des enfants avec trouble du spectre autistique dans les établissements de la petite enfance
intégrant la participation aux frais de I'éducation préscolaire [420].

Les professionnels doivent tenir compte des réactions émotionnelles des parents et des familles en réponse
au diagnostic d'autisme de leur enfant et durant les différentes étapes de la vie [902,904,906]. En outre,
les comportements de I'enfant et adolescent avec TSA peuvent avoir un impact sur la vie de sa famille.
Par conséquent, les besoins émotionnels des freres et sceurs et de la famille élargie devraient également
étre pris en considération. Si nécessaire, les professionnels doivent les orienter de maniere appropriée
vers des structures de santé mentale.

Le Soutien parental : comprend a la fois le soutien social informel et le soutien formel par les
professionnels. Le soutien social informel comprend le soutien mutuel que peuvent trouver les parents et
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les familles entre eux ainsi que le soutien communautaire entre les familles d'enfants avec TSA en
organisant des groupes de paroles, en encourageant la création d‘associations d’usagers ainsi que les
manifestations de sensibilisation [906,917].

Soutien a la fratrie : Les fréres et sceurs d'enfants avec TSA peuvent étre confrontés a différents défis.
Certains peuvent présenter des difficultés psychiques, relationnelles, de gestion émotionnelle et
comportementale [918-920]. Pour mieux les accompagner, les parents et les professionnels doivent veiller
a ce qu'ils aient acces a des informations adaptées a leur age ainsi qu‘a un soutien social et psychologique
si nécessaire.

GPP 9.2 : Les professionnels devraient fournir aux aidants des informations adaptées a I'age et aux
besoins de développement de I'enfant et de I'adolescent avec trouble du spectre de I'autisme. Ils devraient
également les aider a accéder aux services appropriés.

GPP 9.3 : Les professionnels devraient adopter une approche collaborative centrée sur la famille afin
d’aider les parents/substituts a obtenir des résultats thérapeutiques optimaux.

GPP 9.4 : Les professionnels devraient évaluer le bien-étre émotionnel des parents/substituts ainsi que
leur capacité d’adaptation afin de fournir le soutien nécessaire en vue d’une prise en charge holistique.

9.2.2 Etapes de vie et impact sur les aidants

Le TSA est une maladie neurodéveloppementale ayant des implications a long terme pour l'individu et sa
famille. A chaque étape de la vie, la personne avec TSA devra faire face a de nouvelles opportunités et a
de nouveaux défis [420,910]. Le respect mutuel et la collaboration entre les professionnels et les familles
contribuent a responsabiliser les aidants et a les soutenir dans leur parcours de soins [921,922]. Ainsi, ces
derniers auront besoin d'informations et de soutien tout au long de ce parcours notamment lors des
moments de transition.

9.2.2.1 Changements physiologiques et puberté
Les parents/substituts jouent un role important dans le soutien apporté a leurs enfants avec TSA avant et
pendant la phase d'adolescence. En raison de leurs différences en matiere de compétences sociales et de
communication, ces enfants ont besoin d'une éducation spécialisée et d'un accompagnement pour gérer
leur développement social, émotionnel et physiologique [795]. L'éducation sexuelle doit commencer dés le
plus jeune age et doit étre adaptée aux capacités de compréhension de l'individu. Par conséquent, les
aidants auront besoin d'une formation sur les techniques de gestion de certaines manifestations liées a la
puberté telles que I'excitation physique, la masturbation, les menstruations, les sentiments amoureux, etc.

9.2.2.2 Transitions - Informations sur les mesures de soutien disponibles a I'école
et dans la communauté
En raison des spécificités de I'autisme, certains enfants et adolescents avec TSA peuvent avoir plus de
difficultés que d'autres a s'adapter aux changements et aux transitions. Certains de ces changements
concernent I'environnement physique, les enseignants, I'emploi du temps et les horaires de I'école. Par
conséquent, les personnes qui s'occupent des enfants devraient bénéficier d'échanges d'informations ou
de conseils de la part des professionnels sur la maniere avec laquelle ils peuvent soutenir ces personnes
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a chaque phase transitionnelle : de I'école maternelle a la scolarisation en milieu ordinaire ou de la
scolarisation formelle a I'enseignement universitaire, a I'emploi ou aux services de soins pour adultes
[420,910].

9.2.2.3 Planification de I'avenir
Plusieurs études ont rapporté des réactions anxieuses et des inquiétudes vécues par les parents portant
sur l'avenir de leur enfant ou adolescent [906,923,924]. Ainsi ces derniers auront besoin de soutien et
d'information sur les options postscolaires, telles que les centres spécialisés et les possibilités d'emploi
protégé ou assisté [910,925].

GPP 9.5 : Les professionnels devraient soutenir les parents/substituts a chaque étape de vie de I'enfant
et de I'adolescent, en particulier pour planifier les soins futurs.

9.3 QUEL TYPE D’EDUCATION ET DE FORMATION DES AIDANTS ?

L'utilité de I'éducation et de la formation des aidants pour améliorer le pronostic de I'enfant a été largement
étudiée et ce depuis les années 1970 [926—935]. L'amélioration de l'interaction parent-enfant, de la
communication, du sommeil et des symptomes de I'autisme a été a chaque fois évaluée par les études. De
nombreuses terminologies ont été utilisées pour désigner le soutien, I'éducation et la formation des
parents/substituts. Nous utiliserons le terme « Soutien, Education et Formation des aidants » (SEF) comme
synonyme des terminologies couramment utilisées telles que I'Education et la Formation des Parents (EFP)
[936], I'Intervention Précoce Médiatisée par les Parents [937,938], I'Education des Parents ou substituts
[939] ou les programmes de Psychoéducation, la Formation des Parents [940,941], les Interventions
Médiatisées par les Parents [942,943], les Interventions pour les Parents [944], les Interventions Axées
sur les Parents [945], les Interventions Mises en (Euvre par les Parents [234], la Formation des
Compétences des donneurs de soins [946] ainsi que les programmes d'entrainement aux habiletés
parentales. Dans ce cadre, le SEF est défini comme « le transfert d'informations ou de compétences aux
parents ou substituts a I'aide de certaines modalités (présentations, jeux de role, discussions, conseils vidéo)
dans un contexte ou les aidants formés sont des intervenants directs ». L'accent principal est mis sur le
transfert de connaissances et de compétences et les principaux concernés sont les parents/substituts (par
exemple, I'enfant n'est pas présent pendant que la formation est dispensée aux aidants).

Les dispositifs existants varient en format, cadre, intensité, durée et groupe cible [937,940,947]. Ils
peuvent étre dispensés en groupe, en téte-a-téte ou en auto- apprentissage. Les lieux de formation
peuvent étre I'hopital, I'école, le domicile ou via la télémédecine. Les interventions peuvent varier en
intensité, allant de faible a élevée (par exemple, de réunions bimensuelles a hebdomadaires avec un
thérapeute) et en durée, allant de quelques jours a quelques années. Certaines interventions peuvent
cibler un groupe d'dge spécifique (par exemple, les enfants d'dge préscolaire, scolarisés ou les
adolescents).

Les programmes sont centrés autour de trois themes : les compétences de base de l'autisme, les
comportements non adaptés et les compétences parentales [941,947]. Les interventions qui se
concentrent sur les compétences de base de I'autisme comprennent la formation aux compétences en
communication et en langage, aux compétences d'interaction et de jeu, et aux compétences de la vie
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quotidienne. Les interventions qui se concentrent sur les comportements non adaptés comprennent la
formation a l'analyse comportementale fonctionnelle, a I'utilisation appropriée du renforcement, a
I'enseignement de réponses communicatives alternatives et a la modulation de I'affect et de I'excitation de
I'enfant. Enfin, les interventions qui se concentrent sur les compétences parentales visent a faciliter
I'ajustement et la réactivité des parents, a créer des opportunités pour discuter des comportements de
I'enfant et des stratégies d'adaptation des parents.

Des directives pratiques majeures (telles que Individuals with Disabilities Education Act [2004] [948] ;
National Autism Center [2015] [239] ; Organisation Mondiale de la Santé, 2013 [901] et un nombre
important de recherches ont mis en évidence l'efficacité du SEF dans I'amélioration des enfants et
adolescents avec TSA et du bien-étre des parents/substituts. Dans une revue récente menée par le
National Professional Development Center on Autism Spectrum Disorders [949] et mise a jour par le
National Clearinghouse on Autism Evidence and Practice [234], le SEF a été identifié comme I'un des outils
les plus efficaces pour améliorer la qualité de vie des patients.

Un certain nombre de revues [247,936,950,951] et de méta-analyses [937,940,942,944] ont synthétisé
et interprété les effets globaux du SEF. De plus, des méta-analyses et des revues ont mis en évidence
I'efficacité de ces dispositifs dans I'amélioration du pronostic [943].

9.3.1 Avantages du « Soutien, éducation, formation » (SEF) des aidants sur I'évolution
du TSA

L'examen des six méta-analyses les plus récentes [937,940,942-944,952] a révélé que le SEF améliore le
pronostic du trouble du spectre de l'autisme en termes de sévérité des symptomes, des troubles du
langage, de la communication et de I'anxiété. Comme les parents passent beaucoup de temps avec leur
enfant ou adolescent, les inclure comme médiateurs d'intervention aiderait a faciliter la gestion de ces
derniers et la généralisation de nouvelles compétences [953]. Former les parents en tant que médiateurs
de l'intervention précoce permet le démarrage précoce de la prise en charge. Cette formation vise a fournir
aux parents des stratégies d‘interaction pour améliorer les premieres relations sociales de I'enfant. Il est
important, compte tenu de la nature des différences de développement de I'enfant, que les parents aident
ce dernier a établir un intérét pour l'autre et pour les objets, et a apprendre l'imitation. Si les parents
agissent d'une maniere

« synchrone » avec la concentration et les intentions de I'enfant, alors le langage et la communication
s'améliorent [954]. Les avantages secondaires peuvent étre une réduction de la frustration pour I'enfant,
diminuant ainsi les comportements perturbateurs et les séquelles émotionnelles telles que l'anxiété.
Lorsque le SEF est un complément a une intervention basée sur I'éducation, il est conseillé de généraliser
les apprentissages aux différents environnements et personnes. Bon nombre de modéles de traitement
comportent des composantes d'interventions écologiques pour généraliser des compétences essentielles en
milieu naturel, incluant les parents et les différents partenaires sociaux de I'enfant.

9.3.2 Avantages de SEF pour les aidants

Les SEF ont permis d’améliorer les résultats en termes d'interaction parent-enfant, comme attesté par les
résultats de deux méta-analyses [937,944].
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Dans l'ensemble, ces dispositifs contribuent a accroitre la confiance et les compétences des aidants. Le fait
de fournir aux parents les informations et les compétences nécessaires leur permet d'assurer un soutien a
domicile a leurs enfants et adolescents et ainsi de compléter le travail des services d'intervention précoce
ou des professionnels de la santé. En outre, la formation des aidants effectuée en groupes permet un
soutien mutuel et une réduction potentielle du stress chez ces derniers. En effet, fournir aux parents les
connaissances et les compétences nécessaires pour faire face aux défis de I'autisme peut entrainer de
nombreux avantages pour les familles, tels que la réduction des comportements perturbateurs [940], une
amélioration des interactions parent-enfant [942], et une diminution de la détresse parentale [944].

R 9.6 : La formation et I'éducation des parents/substituts devraient étre intégrées dans les programmes
d'intervention pour les enfants et les adolescents avec trouble du spectre de I'autisme chaque fois que
possible, étant donné leurs effets positifs aussi bien pour I'enfant ou I'adolescent que pour l'aidant.

9.4 QUELS SERVICES DE SOUTIEN SONT DISPONIBLES EN TUNISIE POUR LES AIDANTS
D’ENFANTS ET ADOLESCENTS AVEC TSA ?

9.4.1 Etat des lieux des services d'assistance aux aidants en Tunisie

Le panel de ce service commence a se développer en Tunisie. Un plan national de santé mentale a été
élaboré et devrait étre concrétisé en collaboration avec des organismes sociaux, des partenaires
communautaires et des services spécialisés.

L'aide aux parents fait partie de la prise en charge holistique des enfants avec TSA telle que celle dispensée
par les services hospitalo-universitaires de pédopsychiatrie (Hopital Razi de La Manouba, Hopital Mongi
Slim de La Marsa, Hopital Fattouma Bourguiba de Monastir, Hopital Hédi Chaker de Sfax et Hopital Militaire
Principal d'Instruction de Tunis) par le biais de séances individuelles ou de groupe. Plusieurs autres actions
sont menées comme le projet « entrainement aux Habiletés parentales » mis en place par le Ministére de la
Famille, de la Femme, de I'Enfance et des Séniors, en collaboration avec les centres « les Colombes» de
Sousse, Monastir et Mahdia. Ce projet avait comme objectif d'évaluer I'efficacité du programme de
formation nommé « Blue Hope » développé pour soutenir les parents d’enfants atteints de TSA en Tunisie
[955]. Les auteurs recommandent de s'inspirer de ces expériences pour pouvoir proposer des services
adaptés aux spécificités culturelles, économiquement possibles et socialement acceptables et réalisables.
La prise en charge des patients avec TSA devrait davantage s'appuyer sur une bonne éducation et sur un
renforcement des compétences parentales plutot que sur la création de services offrant des programmes
de prise en charge qui ne répondent pas aux exigences des pays a revenu faible ou intermédiaire comme
le nbtre [955].

9.4.2 Liste de ressources des services de soutien aux aidants en Tunisie

De nombreux répertoires et listes de ressources utiles sont disponibles pour aider les familles a accéder a
des services appropriés pour les personnes a leur charge et pour eux- mémes. Il s'agit notamment de
I’Annuaire Autisme Professionnels Tunisie, qui est un espace virtuel d'information et d'orientation dédié
aux personnes avec autisme et a leurs familles (https://autisme-professionnels-tunisie.tn/).

Les SEF pour les enfants et les adolescents avec TSA sont actuellement principalement fournis par les
professionnels de la santé mentale, et par quelques associations spécialisées. Il s'agit notamment des
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différents services hospitalo-universitaires de pédopsychiatrie, les consultations de pédopsychiatrie (dans
les centres de médecine scolaire et les hopitaux régionaux), les URR, les associations telles que I'ATPSM,
et d'autres centres d'intervention précoce et écoles spécialisées.

A I'avenir, un plus grand nombre d'institutions en Tunisie devraient proposer des programmes de soutien
aux aidants. Ces programmes devraient étre plus variés et standardisés. Des recherches supplémentaires
permettraient de généraliser le SEF pour l'autisme et d'évaluer les colits-bénéfices de ces programmes.

ABREVIATIONS

ATPSM : Association Tunisienne pour la Promotion de la Santé Mentale EFP : Education et Formation des
Parents

SEF : Soutien, Education et Formation des aidants TSA : Trouble du Spectre de I’Autisme
URR : Unités Régionales de Réhabilitation
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SYNTHESE DU CHAPITRE 9

e Importance du soutien aux aidants et familles :
- Le soutien aux parents est crucial pour améliorer I'évolution des personnes avec
TSA et de leur famille
- Les parents subissent des niveaux élevés de stress dus aux soins, a I'épuisement
physique, a l'isolement social, et aux tensions conjugales et financieres

e Facteurs influencant le stress des parents :
- Disponibilité ou absence de soutien social et financier
- Gravité des symptomes de l'autisme
- Niveau de connaissances sur l'autisme
- Inquiétudes quant a l'avenir des enfants

« Recommandations pour les professionnels pour soutenir les parents et

familles :

- Reconnaitre I'impact du TSA sur le bien-étre social, économique, physique et
mental des parents

- Fournir des informations continues sur le TSA, le diagnostic, I'évaluation, les
structures d'intervention, les options d'éducation, les phases de transition et les
sources de soutien social et financier

- Adopter une approche collaborative centrée sur la famille

- Evaluer le bien-étre émotionnel des parents et de la fratrie et prendre en
compte leur besoin émotionnel

- Apporter un soutien aux aidants lors des transitions et informer sur les options
postscolaires et les possibilités d'emploi

- Les programmes de soutien, éducation et formation des aidants sont efficaces
pour améliorer les compétences parentales et réduire le stress, améliorer la
qualité de vie des patients et des familles et le pronostic du TSA

o Services de soutien et ressources pour les aidants et familles en Tunisie :

- L'aide aux parents est dispensée par les services de pédopsychiatrie, les URR et
quelques associations

- Programme BREF de psychoéducation destiné aux aidants adapté au TSA

- Projet « entrainement aux Habiletés parentales »

- Guide des parents et Guide de I'’éducateur pour l'inclusion des enfants atteints
de TSA dans les institutions de la petite enfance

- L’Annuaire Autisme Professionnels Tunisie : espace virtuel d'information et
d'orientation dédié aux TSA
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CHAPITRE 10 : FORMATION PROFESSIONNELLE

La prise en charge de I'enfant ou de I'adolescent avec TSA est assurée par tout un écosysteme de
professionnels qui est au service du patient et de sa famille, de maniére directe ou indirecte. Cette
communauté englobe divers professionnels qui ne se limitent pas a ceux qui prodiguent les soins
primaires : (1) Les professionnels de la santé de premiére ligne (infirmiers, médecins généralistes,
médecins de famille) ; (2) Les spécialistes (pédopsychiatres, pédiatres, neurologues pédiatres,
psychiatres, dentistes et autres spécialistes) ; (3) Les professionnels de santé alliés (orthophonistes,
ergothérapeutes, psychologues, psychomotriciens, éducateurs spécialisés, physiothérapeutes,
puéricultrices et travailleurs sociaux) ; (4) Les professionnels des centres d'intervention précoce, les
éducateurs a différents niveaux et dans les écoles : les psychologues scolaires, les enseignants, le cadre
pédagogique (inspecteurs et assistants pédagogiques) et les AVS. Il est important que toute cette
communauté ait pour objectif de fournir des soins optimaux a ces enfants et adolescents. Le manque
d'information et de formation sur I'autisme a été identifié par des professionnels de multiples secteurs
comme un obstacle dans leur exercice [956-958].

Afin d'améliorer les soins prodigués, il est recommandé que tout professionnel travaillant directement
ou indirectement avec ces patients ait accés a des informations sur l'autisme. L'apprentissage peut étre
basé sur les compétences ou sur les connaissances et peut inclure diverses formes de transmission, de
niveau et de contexte. Il doit étre adapté aux besoins et au cadre de travail du personnel concerné.
L'apprentissage devrait également inclure des informations sur la neurodiversité, promouvoir la
reconnaissance de I'autisme comme une forme d'identité et impliquer, dans la mesure du possible, des
personnes avec TSA afin de faciliter I'échange d'informations. Des informations sur les ressources
permettant de fournir du matériel supplémentaire et de faciliter I'apprentissage autonome en cas de
besoin devraient étre transmises. Les ressources fournies doivent également promouvoir un langage
affirmant la neurodiversité.

En Tunisie, la formation et I'information du personnel de la santé, souffre de lacunes importantes comme
vient de le confirmer une enquéte récente incluant 600 professionnels dont la moitié étaient des
infirmiers et qui a évalué leurs connaissances, attitudes et pratiques sur les TSA. L'étude a montré que
la plupart avaient des connaissances limitées sur cette condition. Prés du tiers ne connaissaient pas la
triade autistique et 79 % n‘avaient aucune idée sur les signes d‘alerte précoce. Les auteurs
recommandent la mise en place de formations pratiques et de campagnes de sensibilisation afin
d’améliorer le dépistage précoce, |'orientation et le suivi de ces patients [959].

GPP 10.1 Le personnel qui interagit avec les enfants et les adolescents avec trouble du spectre de
I'autisme ou qui s'en occupe (directement ou indirectement) doit avoir accés aux informations relatives
a l'autisme. L'étendue et le niveau de l'information doivent étre adaptés aux besoins spécifiques des
professionnels.
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10.1 PRESTATAIRES DE SOINS DE SANTE PRIMAIRES ET TERTIAIRES

Il a été démontré que la formation des prestataires de soins de santé en milieu hospitalier, comme en
atteste I'évaluation des observateurs, améliore les compétences auto-évaluées et les attitudes a I'égard
de l'autisme [960,961]. Les programmes de formation qui ont été étudiés varient en fonction du pays et
du contexte d'utilisation. Ils sont proposés sous forme de cours magistraux didactiques, de discussions
interdisciplinaires basées sur des cas cliniques, de formations pratiques et de formations par vidéo. Les
approches d'apprentissage par les pairs par le biais de I'observation et de la supervision, constituent une
approche prometteuse. Des formations et/ou des qualifications postuniversitaires supplémentaires
peuvent compléter ces stratégies d'apprentissage par les pairs.

Jusqu'a présent, il n'existe pas de programme de formation unique qui ait été évalué dans plusieurs
contextes. Le contenu de la formation peut inclure la reconnaissance des symptomes et le diagnostic de
I'autisme, la coordination des soins et |'acces aux services [962].

10.2 PROFESSIONNELS DE SANTE ALLIES
Tous les professionnels de santé alliés qui travaillent avec des enfants et des adolescents avec TSA
doivent avoir les qualifications appropriées reconnues par leurs organismes professionnels respectifs.

En Tunisie, plusieurs spécialités alliées sont regroupées en sociétés savantes, en associations ou en
syndicats. Citons I’Association Tunisienne des Ergothérapeutes, I’Association Nationale Tunisienne des
Orthophonistes, la Chambre Syndicale Nationale des Orthophonistes Tunisiens du secteur privé, la
Société Tunisienne de Psychologie, I’Association Tunisienne de la Psychologie de la Santé, le
Syndicat des Psychologues, la Chambre Syndicale Nationale des Psychomotriciens Tunisiens. Les
psychologues d’exercice privé devraient étre inscrits au registre des psychologues de la Tunisie et
posséder les qualifications et I'expérience nécessaires avant de procéder a I'évaluation et a la prise
en charge de Ilenfant (liste des psychologues de Ilibre pratique autorisés
http://www.santetunisie.rns.tn/images/psychologuesfr2023.pdf).

Ces organismes et sociétés savantes, ont pour mission de promouvoir la profession et d‘assurer une
formation continue pour leurs adhérents.

10.3 LES SERVICES ET LE PERSONNEL AUXILIAIRES DANS LE CONTEXTE MEDICAL ET
EDUCATIF PLUS LARGE

La nécessité d'une formation sur l'autisme pour les différents professionnels qui travaillent et
interagissent avec des personnes avec TSA (directement ou indirectement) est de plus en plus reconnue.
Un certain nombre d'études ont démontré les avantages potentiels des programmes de formation dans
I'amélioration des connaissances, des attitudes et des compétences dans la prise en charge. Elles ont
conclu a une amélioration des connaissances et de la confiance entre les personnes avec TSA et le
personnel des hopitaux, les enseignants et la communauté composée de parents et autres intervenants
[963-965]. Cependant, il n'existe pas de formation standardisée ayant fait I'objet d'une étude a haut
niveau de preuve scientifique. En outre, nous ne disposons pas actuellement de données permettant de
déterminer si ces programmes améliorent directement la prise en charge de ces patients.
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ABREVIATIONS

AVS : Auxiliaire de vie scolaire

TSA : Trouble du spectre de I'’Autisme

SYNTHESE DU CHAPITRE 10

« Importance de la formation : Tous les professionnels impliqués dans la
prise en charge des enfants et adolescents avec TSA, gu'ils soient de premiére
ligne, spécialistes, ou alliés, doivent avoir acces a une formation adaptée sur
I'autisme. Cette formation doit inclure des informations sur la neurodiversité et
étre adaptée aux besoins spécifiques des professionnels.
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ANNEXES
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ANNEXE 1 : Diagramme de Flux Prisma
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Références exclues
(n=232) (langue autre
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I’anglais, ne sont pas des
guidelines, études ne
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objectifs, guidelines
adaptés)
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6 Publications exclues (ne
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ANNEXE 2 : Evaluation des guides sur le trouble du spectre de I'autisme

Scores par domaine de I'outil AGREE II pour les 5 guidelines évaluées sur le TSA

NICE 100%

Singapore  94% 100% 93% 94% 81% 88% 83%
Australien  94% 94% 88% 83% 77% 83% 83%
SIGN 100% 83% 84% 92% 88% 88% 83%
ESCAP 72% 14% 31% 42% 17% 1% 33%

AGREE II: Appraisal of Guidelines for Research & Evaluation II
NICE: National Institue for Health and Care Excellence
SIGN : Scottish Intercollegiate Guidelines Network

ESCAP: European Society for Child and Adolescent Psychiatry

Scores par domaine de I'outil AGREE II

Scores par domaine de I'outil AGREE Il pour les
guidelines évaluées sur le TSA

memm \|CE === Singapore Australien === S|GN === ESCAP

Domain 1
100

OA1 Domain 2

Domain 6 Domain 3

Domain 5 Domain 4
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ANNEXE 3 : Demande d’autorisation pour I'adaptation du guide de Singapore

Société Tunisienne de Psychiatrie de I'Enfant et I'Adolescent
Tunisian Association for Child and Adolescent Psychiatry

Salall ¢ Jalll @il aghall By g3ll Kyzagk
VISA 2014T0103APSF1
RIB : 08005010082020105621

Tunis, 08/04/2024

Dear honourable members of the Academy of Medicine & of the College of
Paediatrics and Child Health of Singapor,

My name is Pr. Asma Bouden, and I am writing to you as the President of the
Tunisian Society of child and adolescent Psychiatry. I am reaching out to seek your
permission regarding the adaptation of the Autism Spectrum Disorder Clinical
Practice Guidelines (CPG) published by the College of Paediatrics and Child
Health, Singapore (CPCHS) in May 2023.

Our team is currently working on a project related to autism intervention and
support using the ADAPTE methodology and AGREE Il Your Guideline has been
chosen to be adapited by the working group (highest AGREE Il score).

We believe that your comprehensive CPG provides valuable insights and
evidence-based recommendations for the management of auwiism spectrum disorder in
children and adolescents. As such, we would like to adapt certain sections of the
guidelines to tailor them to our local context,

We assure you that proper attribution will be given to the original CPG, and
any modifications will be clearly indicated. Owr goal is to enhance the accessibility
and applicability of these guidelines within owr community.

Could you kindly grant us permission to adapt and utilize relevant portions of
the CPG? If there are any specific terms or conditions associated with this request,
please feel free to share them with us.

Looking forward to your favorable response.

President of Association

Pr. Asma Bouden

Hopital Razi Manouba
Professeur Asma Bouden
Chvefde Service de Pedopsychiatrie
Adresse : 26 Rue Samaoul, Mutuelleville. Tunis
Email : pedopsytunisienne@gmail.com
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ANNEXE 5 : Centres étatiques pour enfants avec trouble du spectre de I'autisme
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