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Résumé

¢ Unenfant sur 6 a un Trouble du NeuroDéveloppement (TND).

o Les difficultés cognitives persistent a I'dge adulte chez 70% des
personnes avec un TND.

e La prévalence estimée de I'ensemble des TND augmente depuis la fin du
20°%me siecle dans la plupart des pays du monde, en particulier le Trouble
du Spectre de I’Autisme (TSA) et le Trouble du Déficit de I’Attention
et/ou Hyperactivité (TDAH).

¢ Les raisons de ces augmentations sont insuffisamment comprises mais
I'implication d’expositions environnementales est suspectée.

o Des études épidémiologiques supplémentaires doivent étre menées en

France pour estimer la prévalence des TND dans la diversité des



territoires, en surveiller I'évolution au cours du temps et examiner le réle

causal de certaines expositions environnementales.

Contexte

Ce document préparatoire est remis le 23 mars 2023 a Madame Claire
Compagnon, Déléguée Interministérielle Autisme et troubles du
neurodéveloppement.

Ce document a pour objectif de fournir des données scientifiques récentes
concernant la prévalence des Troubles du NeuroDéveloppement (TND) et de
dégager des pistes de réflexion pour la future stratégie nationale autisme au

sein des troubles du neurodéveloppement 2023-2027, notamment concernant

I'amélioration de la surveillance de I'évolution des TND en France.



1. Prévalence des TND : un objet d'étude épidémiologique complexe

Les TND constituent un probléme majeur de santé publique. lls entrainent des
incapacités fonctionnelles précoces, chroniques et durables pour les
personnes avec un TND, a l‘origine d'un retentissement important sur leur

famille et la société dans son ensemble.

L'estimation des prévalences des TND (c'est-a-dire le nombre de cas dans une
population a un moment donné) est une étape indispensable a I'élaboration et
I'évaluation des politiques publiques pour organiser les soins sur le territoire

national et améliorer le devenir des personnes avec TND.

Les questions scientifiques auxquelles les recherches épidémiologiques ont
cherché a répondre sont:
e Quelle est la prévalence des TND ?
e Est-ce que la prévalence des TND varie selon les lieux et surtout les
périodes ?

e Sioui, pourquoi ?

Les estimations de prévalence varient largement selon les méthodes utilisées
pour identifier les cas et la nature des données collectées. Néanmoins, des
études menées en France, ont répété des mesures de prévalence du TSA au
cours du temps, avec des méthodes similaires, permettant ainsi d'étudier
I’évolution des prévalences au cours du temps en France (Delobel-Ayoub et al.,

2020; Ha et al., 2020).

Les estimations de prévalence varient largement d'un pays a I'autre :



Selon les pratiques médicales. Par exemple les prévalences des TND
rapportées au Royaume-Uni sont systématiquement inférieures a celles
rapportées aux Etats-Unis. Une des raisons de ces différences de prévalence
entre pays tient au fait que les classifications médicales ne précisent pas les
niveaux exacts de sévérité des déficits cognitifs et de leur retentissement
fonctionnel a partir desquels le diagnostic peut étre retenu ou non. En
conséquence, les prévalences varient selon les seuils choisis (pour une
illustration sur la prévalence de la dyslexie en France, voir (Di Folco et al.,
20271)).

D’autres paramétres entrent en jeu, au premier rang desquels on peut
placer les capacités de prise en charge du systeme de santé et les difficultés
d’accés au diagnostic de TND (réduisant les estimations de prévalence
issues des données du systéme de santé et non de la population générale)

(Zeidan et al., 2022).

a. Des déficits développementaux des fonctions cognitives

Les troubles neurodéveloppementaux sont caractérisés par des difficultés

significatives dans le développement de plusieurs fonctions cognitives telles

que la socialisation, la communication, la motricité, I'attention, I'intelligence

ou encore les apprentissages scolaires.

Dans les classifications DSM-5 et CIM-11, les troubles neurodéveloppementaux

regroupent :

Le Trouble du Spectre de I'Autisme (TSA).
Le Trouble du Développement Intellectuel (TDI, anciennement nommé
retard mental puis déficience intellectuelle).

Le Trouble du Déficit de I’Attention et/ou Hyperactivité (TDAH).



e Etlestroubles Dys’, incluant:

o Les troubles de la communication incluant le Trouble
Développemental du Langage (TDL ; auparavant nommé dysphasie),
les troubles de la parole (principalement les troubles articulatoires) et
de la fluence (principalement le bégaiement).

o Les troubles spécifiques des apprentissages du calcul (également
nommés dyscalculie), du langage écrit (également nommés dyslexie)
et du graphisme (également nommés dysgraphie).

o Les troubles moteurs incluant le Trouble Développemental de Ila
Coordination (ou TDC, auparavant nommé dyspraxie) et les tics

chroniques.

b. Des conséquences négatives tout au long de la vie

Les TND débutent au cours de I'enfance. Certaines personnes peuvent étre
détectées dans les premiéres années de vie (par exemple celles qui présentent
un TSA et/fou un TDI) alors que d‘autres sont habituellement détectées

pendant la période scolaire (comme les troubles Dys).

Ces troubles persisteront a |'age adulte pour environ 70 % des personnes avec
un retentissement sur leur qualité de vie professionnelle, familiale et sociale
(Hechtman et al., 2016; Helt et al., 2008; Johnson et al., 1999; Tal Saban & Kirby,
2018).

Concernant plus spécifiquement le TSA, les études réalisées aux Etats-Unis et

au Royaume-Uni convergent vers une estimation d'un co0t global vie-entiére

! Le terme de trouble Dys n’apparait pas dans les classifications DSM-5 et CIM-11 mais c’est un usage francais de
regrouper ces troubles sous le terme de troubles Dys.



lié a la pathologie de plus de 2 millions d’euros par personne avec un TSA
associé a un TDI, et de plus de 1.3 millions d’euros pour ceux avec un TSA sans
TDI associé (Buescher et al., 2014)%. Des études médico-économiques ont bien
mis en évidence que la mise en place précoce de soins adaptés et une
réduction des délais d'attente baissent significativement les coUts liés aux TND

(Motiwala et al., 2006; Piccininni et al., 2017).

Les personnes avec un TND ont un retentissement sur leur qualité de vie qui
est variable selon (i) le trouble du neurodéveloppement, (ii) la présence d’un
autre TND associé ou (iii) d’'une autre maladie associée.

0] Les deux TND qui ont le retentissement le plus sévere (en moyenne) sont
le TSA et le TDI (Bishop, 2010). La plupart des personnes présentant l'un
de ces troubles nécessiteront des adaptations sur le plan scolaire et
professionnel. Au sein de chaque TND, il y a également une grande
variabilité. Par exemple, concernant le diagnostic de TSA, on estime
qu’environ 10% des personnes avec un TSA auront un impact faible sur
leur vie quotidienne a I'age adulte, 20% auront une autonomie réduite et
70% une autonomie fortement réduite a I'dge adulte (Howlin et al.,
2004). Les personnes avec un TDI auront également une réduction
d’autonomie variable selon le niveau de sévérité du TDI, ceux avec un
TDI de sévérité modérée ou sévére ayant pour la plupart une autonomie
fortement réduite.

(i)  La présence d'un autre TND associé est trés fréquente (>50% des
individus) et aggrave encore I'impact fonctionnel du TND. Cependant, la
plupart des études épidémiologiques se sont principalement intéressées

a chaque TND de maniére isolée et ne fournissent pas des estimations

21l 0’y a pas d’étude similaire réalisée en France a notre connaissance. Les modalités de prise en charge des TND
sclon les pays ont certainement un impact sur ces couts.



(iif)

de la prévalence de I'ensemble des TND. Nous commenterons plus
particulierement I'étude de Zablotsky et al. parce qu’elle s’est intéressée
a I"évolution de la prévalence globale des TND entre 2009 et 2017 aux
Etats-Unis.

La présence d'une autre maladie associée - les maladies fréquemment
associées sont I'épilepsie, les troubles gastro-intestinaux, les pathologies
cardio-vasculaires, les pathologies de la vision et de l'audition, les
troubles du sommeil, les troubles du comportement alimentaire, et les
troubles anxieux et la dépression (Croen et al., 2015; Lai et al., 2019). Une
récente méta-analyse a montré une surmortalité chez les personnes avec
un TSA (Catala-Lopez et al., 2022). Pour les personnes décédées entre
1999 et 2014 aux Etats-Unis, I’age moyen au moment du décés d’un
échantillon de personnes avec un TSA était divisée par 2 par rapport a

des personnes sans TND (36 ans contre 72 ans (Guan & Li, 2017)).

2. Prévalence des TND : des troubles fréquents, en augmentation, mais sous-

diagnostiqués en France

a. Une prévalence élevée et en augmentation

Une augmentation de la prévalence globale des TND, et plus particulierement

du TSA et du TDAH, a été rapportée dans de nombreux pays depuis la fin du

20¢me siecle. L'étude de Zablotsky et al. publiée en 2019 dans la revue Pediatrics,

a été menée a partir des données de la National Health Interview Survey (NHIS),

collectant régulierement des informations médicales au sein d’un échantillon

représentatif de la population nationale des Etats-Unis, constitué de 88 350

enfants agés de 3 a 17 ans. Les parents ont complété un questionnaire



concernant les diagnostics de TND de leur enfant®. Les auteurs rapportent une

augmentation de la prévalence de I'ensemble des TND entre la période 2009-

2011 (16.2%) et la période 2015-2017 (17.8%, soit environ 1 enfant sur 6)

(Zablotsky et al., 2019). Les troubles qui ont été inclus dans la prévalence

globale estimée par Zablotsky et al. débordent légérement le périmétre des

TND tels qu’ils sont définis par le DSM-5 ; en effet, des pathologies médicales

qui sont fréquemment associés aux TND (dont I'épilepsie et les troubles

séveres de la vision et de l'audition) ont également été considérées dans

I'estimation globale. Cette augmentation concernait en particulier le TSA (de

1.1% en 2009-2011 a 2.5% en 2015-2017), le TDAH (de 8.5 a 9.5%) et le TDI (de

0.9% a 1.2%). Quelques commentaires sont nécessaires concernant I'évolution

de ces prévalences pour chaque TND :

0] L'augmentation de la prévalence du TSA a également été rapportée par
le réseau ADDM (Autism and Developmental Disabilities Monitoring
Network) qui conduit une surveillance active (collectant des données
issues de plusieurs sources sanitaires et scolaires) du TSA chez les enfants
agés de 4, 8 et 16 ans, dans certains états américains. Une augmentation
progressive de la prévalence du TSA chez les enfants 4gés de 8 ans a été
constatée : 0.6% en 2000 a 2.3% en 2018 (CDC, 2023). Les résultats de
plusieurs études convergent concernant [‘augmentation de la
prévalence du TSA aux Royaume-Uni (Russell et al., 2022), au Canada
(Canada, 2022), en Australie (Autism in Australia, Autism, 2017) et dans
bien d‘autres pays (Chiarotti & Venerosi, 2020; Schendel &
Thorsteinsson, 2018) - dont la France (Delobel-Ayoub et al., 2020; Ha et
al., 2020).

3 Cette maniére d’identifier les cas peut conduire a une surestimation des prévalences. En effet, les troubles qui ont été
rapportés par les parents pouvaient avoir été posés par un médecin ou un autre professionnel de santé (ou par un
professionnel scolaire dans le cas des troubles des apprentissages).



(i) La prévalence du TDAH rapportée par Zablotsky et al. est supérieure a
celle estimée dans la plupart des autres pays ayant conduit des études
de prévalence (CDC, 2020). Dans une revue de la littérature publiée dans
la revue Lancet Psychiatry en 2018, Sayal et al. ont estimé la prévalence
du TDAH au niveau mondial entre 2% et 7% (ce qui est trés proche des
données de prévalence estimées en France (Lecendreux et al., 2011)) avec
une augmentation des estimations de prévalence et des prescriptions de
psychostimulants dans la plupart des pays depuis la fin du 20 siecle
(Sayal et al., 2018).

(iii)  Alors que Zablotsky et al. rapportent une augmentation de la prévalence
du TDI (de 0.9% a 1.2%), d'autres études ont au contraire rapporté un
diminution de cette prévalence (Boat et al., 2015), ou une stabilité du TDI
(pour le TDI modéré a sévere (Delobel-Ayoub et al., 2021)).

(iv)  Les troubles Dys continuent a étre nettement moins étudiés que les
autres TND (Bishop, 2010). Il y a trop peu de données disponibles dans
I'étude de Zablotsky et al. pour juger d’éventuelles variations récentes

de leur prévalence.

b. Quelques résultats des études de la prévalence des TND en France

Parmi les études qui se sont intéressées a la prévalence des TND en France
(Delobel-Ayoub et al., 2021; Delobel-Ayoub, Klapouszczak, et al., 2020; Di Folco
et al., 2021; Ha et al., 2020; Lecendreux et al., 2011), deux registres permettent
d’étudier I'évolution de la prévalence du TSA en France au cours des deux
derniéres décennies. Ces registres ont collecté des données principalement via

les Maisons Départementale pour les Personnes Handicapées’. Ces deux

4 Les sources de données complémentaires étaient les données issues des services de pédopsychiatrie et des unités
d’évaluation des TSA (notamment grice aux données issues du Programme de Médicalisation du Systéme
d’Information (PMSI) incluant les consultations et évaluations spécialisées et les unités d’évaluation des TSA).



registres couvrent les départements de la Haute-Garonne (RHE31), et ceux de
I'lsere, de la Savoie et de la Haute Savoie (RHEOP). L’étude de Delobel-Ayoub
et al. publiée dans le Bulletin Hebdomadaire d'Epidémiologie (BHE) indique une
augmentation des diagnostics de TSA chez les enfants de 8 ans nés entre 2007
et 2009 par rapport a ceux nés entre 1995 et 1997 (augmentation de 2.3 a 7.7%o
et de 3.3 a 5.6%o pour le RHE31 et le RHEOP respectivement) (Delobel-Ayoub,
Klapouszczak, et al., 2020). Dans le RHE31, le rapport de 2021 indique encore
une poursuite de I'augmentation ; en effet, la prévalence du TSA chez les
enfants nés entre 2009 et 2011 est estimée a 9.5%. (Delobel-Ayoub et al., 2021).
Une autre étude menée par Ha et al., également publiée dans le BHE, a examiné
les données du Systéme National des Données de Santé (SNDS)® collectant les
informations concernant les diagnostics renseignés lors des hospitalisations.
L'étude de Ha et al. rapporte une prévalence en 2017 des diagnostics de TSA a
I’age de 7 ans de 7.4%., donc assez proche de I'estimation du RHE31 pendant

la méme période.

c. Des arguments en faveur d'un sous-diagnostic des personnes avec un TSA en

France

Les prévalences rapportées par Delobel-Ayoub et al. sont inférieures aux
prévalences estimées aux Etats-Unis, suggérant un sous-diagnostic en France
des individus avec un TSA. En effet, la prévalence a 8 ans estimée a partir des
données du réseau états-uniens ADDM est de 2.3% en 2018 (CDC, 2023) alors
que cette méme prévalence en France en 2017 est estimée a 0.8% pour le

RHE31 et 0.6% pour le RHEOP (Delobel-Ayoub et al., 2020).

® Les patients pris en charge exclusivement en établissement médico-social (ce qui est le cas de nombreux enfants avec
un TSA) ne figuraient pas dans les bases de données du SNDS.



Il existe des variations importantes des estimations de la prévalence du TSA
selon les pays. Par exemple au sein des pays européens, la prévalence du TSA
entre 7 et 9 ans en 2015 allait de 0.5% dans le sud-ouest de la France a 3.1% en
Islande (Delobel-Ayoub, Saemundsen, et al., 2020). Les études menées sur des
périodes et des tranches d'ages similaires, et avec une approche systématique,
rapportent une prévalence du TSA proche de 1% en Italie (Narzisi et al., 2018)
et en Espagne (Morales-Hidalgo et al., 2018). Le fait de prendre les Etats-Unis
comme référence pour un diagnostic optimal du TSA est discutable compte

tenu de la possibilité de sur-diagnostics du TSA aux Etats-Unis.

d. Une prévalence du TSA en augmentation dont une partie des causes est

inconnue

La prévalence des TND est influencée par un ensemble de facteurs tels
que |’évolution des classifications et des critéres diagnostiques, la diffusion des
connaissances dans le champ médical et dans le grand public, ou encore |'offre
de soin. Dans ce sens, une étude suédoise a rapporté, au cours de la période
1993 a2 2002, a la fois une augmentation de la prévalence du TSA et une stabilité
de la sévérité moyenne des symptémes autistiques dans un échantillon de la
population (Lundstrom et al., 2015). Des résultats similaires ont été rapportés
dans une large cohorte suédoise concernant le TDAH, c’est-a-dire une
augmentation de la prévalence du TDAH entre 2004 et 2014 mais avec une
stabilité de la sévérité moyenne des symptomes de TDAH au cours de la
période (Rydell et al., 2018).

Dans un article publié dans la revue Nature, Weintraub a estimé que les facteurs
précédemment cités ne pouvaient expliquer qu’une partie seulement de
l"augmentation de la prévalence du TSA (Weintraub, 2011). D’autres facteurs

pourraient contribuer a I'augmentation de la prévalence du TSA, et plus



largement des TND, notamment l'influence des changements majeurs de
I'environnement (alimentation, mode de vie, activités professionnelles,
pollution des milieux, etc...). Il est important de mener de nouvelles recherches
qui permettent de déterminer lesquelles de ces hypotheses sont correctes et
lesquelles ne le sont pas.

Des études ultérieures sont indispensables et la stratégie nationale autisme au
sein des troubles du neurodéveloppement 2018-2022 a décidé, en 2022, de
financer la cohorte nationale MARIANNE pour étudier I'implication
d’expositions environnementales. Les participants de cette cohorte seront
recrutés pendant la grossesse. La plupart des participants auront un risque
élevé de TND en raison d'antécédent de TSA dans la fratrie. La cohorte
MARIANNE prévoit d’inclure 1700 familles (6300 individus) et va donc
nécessiter la mobilisation de trés nombreux Centres Hospitaliers (CH) et

Centre Ressources Autisme (CRA) pour les inclusions.



Conclusion

Une intensification de I'effort de la stratégie nationale autisme au sein des
troubles du neurodéveloppement mise en ceuvre sur la période 2018-2022 est
indispensable compte tenu du sous-diagnostic des personnes avec un TSA en
France (et plus largement des TND) et de la nécessité de mettre a jour les

différentes causes de I'augmentation de la prévalence de ces troubles.

Le déploiement des plateformes de coordination et d’orientation (PCO) 7-12
ans, a la suite des PCO 0-6 ans, permettra d’améliorer la détection des
différents types de TND, y compris ceux (comme le TDAH et les troubles Dys)

dont le diagnostic est habituellement fait pendant la période scolaire.

Enfin, quelques pistes futures sont suggérées dans le but d’améliorer la
surveillance de la prévalence des TND en France :

¢ Encourager la participation de davantage de CH et de CRA a I'inclusion
de participants dans la cohorte MARIANNE.

e Etendre les registres collectant les données issues des MDPH (mais aussi
d’autres sources telles que le PMSI et le SNDS) a une plus grande part du
territoire national (compte tenu de la diversité des territoires en termes
d’accés aux soins mais aussi d'exposition a des facteurs de risque de
TND) et a I'ensemble des TND (actuellement les registres ne collectent
que les données concernant le TSA). La collecte des informations
recueillies par les PCO permettra également d‘identifier des enfants
présentant des TND qui ne sont pas pris en charge par les MDPH, pour
des données de soins non renseignés dans le PMSI et le SNDS.

e Créer une étude épidémiologique, répétée tous les 4 ans, sur les TND a

partir d’un échantillon représentatif d’enfants résidant en France, et



adoptant une approche systématique sur le modéle de la NHIS
(collectant régulierement des informations a partir de questionnaires
parentaux). Dans ce sens, I’étude ENABEE (étude nationale sur le bien-
étre des enfants) permettra d’estimer |'évolution de la prévalence du

TDAH (mais pas les TSA).6

¢ https://www.santepubliquefrance. fr/ctudes-et-enquetes/ enabee-etude-nationale-sur-le-bien-etre-des-enfants
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