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Cet article a fait l’objet d’une évaluation par les pairs.

En 2001, le consortium ASD–CARC (Autism 
Spectrum Disorders–Canadian-American 
Research Consortium, un consortium de 
recherche canado-américain sur les troubles 
du spectre autistique) a lancé un programme 
de recherche sur les troubles du spectre 

www.nedsac.ca) a été créée à titre de  
programme de surveillance multicentrique 
des TSA. Ministères, cliniciens et chercheurs* 
ont travaillé ensemble à former des équipes 
régionales chargées de recueillir des données 
sur les enfants atteints d’un TSA (tableau 1) 
en Colombie-Britannique, à Calgary (en 
Alberta), au Manitoba, dans le Sud-Est de 
l’Ontario†, à l’Île-du-Prince-Édouard ainsi 
qu’à Terre-Neuve-et-Labrador. La base de 
données NEDSAC fournit des estimations 
sur la prévalence des TSA chez les enfants 
canadiens et le profil des enfants atteints 
d’un TSA3, et permet aux chercheurs de 
surveiller les tendances selon l’âge au 
moment du diagnostic4. Ces données 
peuvent aider les secteurs de la santé,  
de l’éducation et des services sociaux à 
assurer la planification et la répartition 
des ressources5,6.

Estimation de la prévalence  
des TSA

Différentes méthodes sont utilisées pour 
estimer la prévalence des TSA. L’une des 
méthodes employées est le dépistage au 
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autistique (TSA). Dans le cadre de cette 
initiative, et en réponse aux préoccupations 
concernant la prévalence croissante des 
TSA chez les enfants1,2, la base de 
données épidémiologiques nationale sur 
l’étude de l’autisme au Canada (NEDSAC, 

TableAU 1 
Données recueillies dans la base de données NEDSAC

Données démographiques sur les enfants atteints d’un TSA

•	 Date de naissance et sexe

•	 Nombre de frères et sœurs biologiques

•	 Nombre de frères et sœurs biologiques atteints d’un TSA confirmé ou soupçonné

•	 Lieu de résidence de la mère durant la grossesse

•	 Âge des parents à la naissance de l’enfant

•	 Identité ethnoculturelle

Diagnostic

•	 Type de professionnel ayant posé le diagnostic

•	 Tests ou outils utilisés

•	 Sous-groupe de diagnostic

•	 Date du diagnostic

•	 Lieu de résidence de l’enfant au moment du diagnostic

Abréviations : NEDSAC, National Epidemiologic Database for the Study of Autism in Canada [base de données épidémiologiques 
nationale sur l’étude de l’autisme au Canada]; TSA, troubles du spectre autistique.

*	 La liste des chercheurs et des collaborateurs peut être consultée à l’adresse www.nedsac.ca sous la rubrique « Who we are ».

†	 Comprend six comtés : Hastings, Prince Edward, Lennox et Addington, Frontenac, Leeds-Grenville et Lanark.
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sein de la population, qui vise à recenser 
les cas soupçonnés ou diagnostiqués, et 
qui est suivi d’un processus d’évaluation 
permettant de confirmer ou d’infirmer le 
diagnostic. Cette méthode a notamment 
été utilisée dans une étude menée à 
Karlstad, en Suède, au cours de laquelle 
des chercheurs avaient utilisé une combi-
naison de tests afin de recenser les cas de 
TSA chez 826 enfants nés dans cette ville 
en 1985 et vivant toujours à cet endroit  
en 19927. Les enfants ont été observés 
dans différents contextes, et leurs parents 
et enseignants ont été interrogés en vue 
de l’établissement d’un diagnostic. Cette 
méthode offre la possibilité de recenser  
les cas non diagnostiqués et permet de 
procéder à une évaluation directe pour 
vérifier l’état du cas. Cependant, le faible 
taux de réponse et la possibilité que les 
estimations soient biaisées sont une source 
de préoccupation8. En outre, cette méthode 
est trop coûteuse pour permettre d’assurer 
une surveillance continue au sein des 
bassins de population importants.

Aux États-Unis, le réseau Autism and 
Developmental Disabilities Monitoring 
Network9,10 a recours à une méthode 
d’examen des dossiers. À l’aide de processus 
normalisés et d’une définition de cas  
commune, les données sont extraites des 
dossiers des secteurs de la santé et de 
l’éducation‡ et sont examinées par des 
cliniciens chargés de déterminer l’état du 
cas9,10. Cette méthode de surveillance a 
été jugée impossible à mettre en œuvre  
au Canada : la loi sur la protection des  
renseignements personnels rend l’accès aux 
dossiers scolaires difficile, voire impossible, 
pour les chercheurs, et la détection de cas 
uniquement au moyen des dossiers de 
santé pourrait faire en sorte qu’un nombre 
important d’enfants atteints d’un TSA ne 
soit pas pris en compte9,10.

Une troisième méthode fait appel aux 
données d’enquêtes pour estimer la  
prévalence des TSA. À titre d’exemple,  
des chercheurs aux États-Unis ont analysé 
les réponses au questionnaire de l’enquête 
intitulée National Survey of Children’s 
Health (enquête nationale sur la santé des 
enfants) menée en 2007; un enfant était 
considéré comme atteint d’un TSA si un 

fournisseur de soin avait déclaré que 
l’enfant avait reçu un diagnostic de TSA 
de la part d’un médecin ou d’un autre 
fournisseur de soins de santé et que ce 
diagnostic restait valable11. L’Enquête sur 
la participation et les limitations d’activités 
(EPLA), réalisée tous les cinq ans par 
Statistique Canada, renferme une question 
précise sur les cas d’autisme12. Cependant, 
l’EPLA n’est pas une enquête s’adressant 
à l’ensemble de la population; elle vise 
plutôt les personnes qui ont répondu par 
l’affirmative à l’une des deux questions 
du recensement concernant les limitations 
d’activité. De plus, le gouvernement fédéral 
a récemment annoncé que l’EPLA ne  
sera dorénavant plus réalisée (Statistique 
Canada, communication personnelle,  
30 juin 2011).

Une question visant à déterminer si un 
professionnel de la santé avait déjà posé un 
diagnostic d’autisme chez l’enfant a été 
ajoutée au cycle 8 (2008-2009) de l’Enquête 
longitudinale nationale sur les enfants et 
les jeunes (ELNEJ)13, qui est réalisée tous 
les deux ans. Statistique Canada précise 
toutefois que l’ELNEJ est une enquête 
effectuée auprès de la population générale 
et qu’elle n’est pas conçue pour l’analyse 
de sous-populations relativement rares, en 
raison de la petite taille des échantillons 
générés et du taux élevé d’erreurs d’échantil
lonnage. L’échantillon initial pour le cycle 8 
de l’ELNEJ était composé de 35 795 enfants 
âgés de 7 ans ou moins et de jeunes de  
14 à 25 ans. Les poids transversaux, utilisés 
pour formuler des hypothèses au niveau de 
la population pour la période du sondage, 
sont disponibles uniquement pour le groupe 
des 7 ans et moins. En conséquence, on ne 
sait pas dans quelle mesure les données 
du sondage seraient valides pour estimer 
la prévalence de l’autisme au Canada, en 
particulier si elles étaient stratifiées selon 
le groupe d’âge et la région.

Les données administratives sont aussi 
utilisables pour assurer la surveillance, 
mais elles sont imparfaites sur le plan de 
la sensibilité et de la spécificité14. Cette 
méthode ne peut être utilisée que dans les 
régions où il est possible de créer des liens 
entre les ensembles de données dans le 
cadre d’une recherche. En 2001, seul un 

petit nombre de provinces et territoires 
disposait de l’infrastructure d’ensembles 
de données administratives utilisables  
pour assurer la surveillance des TSA. (Le 
Manitoba constitue en ce sens une exception 
notable : le Manitoba Centre for Health 
Policy héberge des ensembles de données 
sur la santé et l’éducation utilisables  
pour estimer la prévalence des TSA. Voir  
la section intitulée « Le projet NEDSAC  
maintenant et dans l’avenir » à la fin de 
cet article.)

Pour les raisons décrites précédemment, 
aucune des méthodes mentionnées ci-dessus 
n’a été jugée réalisable pour la surveillance 
des TSA au Canada au moment où la base 
de données NEDSAC a été créée. Nous 
avons donc plutôt créé des partenariats 
avec les organismes qui fournissent des 
services aux enfants atteints d’un TSA afin 
de détecter les cas de la façon la plus  
rentable possible. Cette approche, similaire 
à celle qui utilise les ensembles de données 
administratives pour estimer la prévalence, 
pourrait entraîner une sous-détection des 
cas, pour un certain nombre de raisons. 
Premièrement, en raison des méthodes 
utilisées par les organismes pour détecter 
les cas, il peut arriver que les TSA ne  
soient pas décelés chez certains enfants. 
Par exemple, dans de nombreuses bases 
de données sur l’éducation, un seul code 
scolaire spécial est attribué au cours d’une 
année donnée, de sorte qu’un enfant atteint 
d’un TSA qui appartient aussi à une autre 
catégorie spéciale peut se voir attribuer cet 
autre code scolaire15. De même, les données 
axées sur les services ne permettent pas de 
recenser les enfants satisfaisant aux critères 
de recherche associés aux TSA mais n’ayant 
pas reçu de diagnostic de TSA. Dans 
l’ensemble des sites du réseau Autism  
and Developmental Disabilities Monitoring 
Network, la proportion d’enfants auxquels 
une classification confirmée de TSA avait été 
attribuée était plus faible que les estimations 
liées à la prévalence obtenues au moyen de 
la méthodologie de surveillance et de la 
définition de cas employées par ce réseau9,10. 
De la même manière, les conclusions d’une 
étude en population effectuée à Olmsted 
County (Minnesota) ont révélé que seule-
ment 46,8 % des enfants qui satisfaisaient 
aux critères de recherche associés aux TSA 

‡	 Dans 10 points de surveillance sur 14 en 20029 et dans 6 points de surveillance sur 11 en 200610.
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avaient déjà reçu un diagnostic de TSA16. 
Les constatations de la base de données 
NEDSAC devraient donc être considérées 
comme des estimations du seuil minimal 
de prévalence.

Toutefois, à l’opposé du recours aux 
ensembles de données administratives 
pour l’estimation de la prévalence, le 
recensement des TSA chez les enfants  
par le biais des organismes qui offrent des 
services à cette population procure une 
plus grande assurance qu’il s’agit bel et 
bien de cas réels, étant donné que ces 
enfants ont reçu un diagnostic clinique  
de TSA. Cela permet également à l’équipe 
de recherche de communiquer avec les 
familles des enfants pour évaluer et  
confirmer directement le diagnostic chez 
un sous-ensemble de personnes.

Recensement des cas de TSA  
chez les enfants dans le cadre  
du projet NEDSAC

L’un des principaux défis lié à la méthode 
de surveillance que nous utilisons est  
le recours à des services provinciaux 
comme les services de santé, les services 
d’éducation et les programmes d’intervention 
comportementale intensive précoce financés 
par l’État pour le recensement des cas.  
La prestation de ces services, la facilité 
d’accès aux données sur les enfants atteints 
d’un TSA (c.-à-d. la facilité d’accès à 
l’information sur ces enfants au moyen 
des bases de données du fournisseur de 
service par opposition à la nécessité 
d’examiner les dossiers pour recenser les 
cas) et les politiques internes concernant le 
partage de données varient énormément 
selon la province et le fournisseur de  
services. En conséquence, il s’est avéré 
impossible d’utiliser la même méthode de 
confirmation de cas et de collecte des  
données dans l’ensemble des régions. Les 
protocoles régionaux ont plutôt été conçus 
pour que les cas diagnostiqués de TSA  
soient saisis le plus efficacement possible et 

pour répondre aux besoins en information 
des organismes qui fournissent les données 
(ce dernier élément explique la raison  
des différents groupes d’âge définis dans 
l’ensemble des régions, comme nous le 
décrivons plus bas). La surveillance a été 
mise en œuvre dans six régions en 2002 et 
en 2003 et se poursuit au Manitoba, dans 
le sud-est de l’Ontario, à l’Île-du-Prince-
Édouard et à Terre-Neuve-et-Labrador. La 
collecte des données s’est terminée en 2006 
dans la région de Calgary et en 2007 en 
Colombie-Britannique. Dans les sections 
qui suivent, nous décrivons les protocoles 
de confirmation de cas et de collecte de 
données utilisés dans les régions de  
surveillance. Le tableau 2 offre une synthèse 
de ces données pour les quatre régions où 
cette surveillance est encore active.

À l’Île-du-Prince-Édouard, le ministère  
de l’Éducation et du Développement de  
la petite enfance fournit des données  
minimales§ à la base de données NEDSAC 
sur les enfants d’âge préscolaire et  
les enfants d’âge scolaire de moins de  
18 ans ayant reçu un diagnostic de TSA, y  
compris ceux qui suivent un programme 
d’enseignement à domicile ou qui fré
quentent une école privée. À Terre-Neuve-
et-Labrador, le ministère de l’Éducation  
et le ministère de la Santé et des Services 
communautaires fournissent des données 
minimales§ à la base de données NEDSAC 
sur les enfants âgés de moins de 15 ans 
ayant reçu un diagnostic de TSA**. Les 
enfants qui suivent un programme d’ensei
gnement à domicile ou qui fréquentent une 
école privée ne sont pas pris en compte,  
à moins qu’ils n’aient été recensés par les 
équipes régionales de diagnostic. En Ontario, 
on ne peut pas accéder aux données  
spéciales sur l’éducation par le biais du 
ministère de l’Éducation, de sorte qu’une 
surveillance à l’échelle provinciale est 
impossible à réaliser. La zone couverte se 
limite donc au sud-est de l’Ontario††, où 
se trouve le centre de coordination du  
projet NEDSAC. Les sept conseils scolaires  

publics et catholiques de cette région 
fournissent au projet NEDSAC des données 
minimales§ sur les enfants de moins de 
15 ans ayant reçu un diagnostic de TSA,  
y compris les enfants qui suivent un  
programme d’enseignement à domicile. 
L’organisme qui assure la prestation du 
programme d’intervention comportementale 
intensive précoce dans le sud-est de l’Ontario 
participe également au projet NEDSAC. 
Cependant, seuls les enfants atteints d’un 
trouble modéré ou grave du spectre autis-
tique peuvent participer à ce programme. 
Pour faire en sorte que la plupart des 
enfants d’âge préscolaire ayant reçu un 
diagnostic de TSA soient inclus dans la 
base de données, le principal centre du 
sud-est de l’Ontario qui est responsable de 
l’aiguillage et de l’évaluation des enfants 
soupçonnés d’être atteints d’un trouble  
du développement transmet aussi à la  
base de données NEDSAC les nouveaux  
cas de TSA.

Dans ces trois régions, en vertu des  
politiques des comités d’éthique de la 
recherche et des organismes, nous sommes 
tenus d’obtenir le consentement éclairé 
des parents ou des tuteurs légaux pour 
pouvoir communiquer directement avec 
eux en vue d’obtenir des renseignements 
plus détaillés sur le trouble dont est atteint 
leur enfant. Les organismes participants 
postent aux familles des trousses de  
renseignements sur l’étude. Les parents ou 
les tuteurs légaux qui souhaitent fournir 
davantage de données sociodémographiques 
et diagnostiques pour alimenter la base  
de données NEDSAC doivent envoyer  
un formulaire de consentement à l’équipe 
de recherche. Un chercheur recueille 
ensuite les données par téléphone. Si 
aucun formulaire de consentement n’est 
retourné, les données minimales fournies 
par les organismes (c.-à-d. la date de  
naissance, le sexe, la prévalence sur une 
année, le sous-groupe de diagnostic) nous 
permettent d’inclure tous les cas dans nos 
estimations sur la prévalence.

§	 Date de naissance, sexe, prévalence sur une année (année où l’enfant a reçu un premier diagnostic de TSA et où il résidait dans la région de surveillance), sous-groupe de diagnostic.

**	Au moment du contact initial avec la famille ou au moment du diagnostic, les équipes de diagnostic régionales de Terre-Neuve-et-Labrador informent la famille de la tenue de l’étude 
NEDSAC et du type de données fournies aux chercheurs. En 2009, les directeurs d’écoles de Terre-Neuve-et-Labrador ont envoyé aux parents et aux tuteurs légaux des enfants d’âge scolaire 
atteints d’un TSA une lettre décrivant le projet NEDSAC ainsi que les données recueillies dans le cadre de celui-ci. On a indiqué aux parents et aux tuteurs légaux qu’ils pouvaient communiquer 
directement avec le ministère de l’Éducation s’ils ne souhaitaient pas que des renseignements sur leur enfant soient fournis à l’équipe de recherche. Jusqu’à présent, cinq parents/tuteurs 
légaux ont demandé à ce que leur enfant ne participe pas à l’étude.

† †	Comprend six comtés : Hastings, Prince Edward, Lennox et Addington, Frontenac, Leeds-Grenville et Lanark.
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Au Manitoba, le programme des services 
spéciaux pour enfants (Children’s Special 
Services), un programme qui vise à soutenir 
les enfants ayant des besoins spéciaux dans 
l’ensemble de la province (exception faite 
des enfants résidant dans une réserve 
autochtone, qui relèvent de la compétence 
fédérale), recense les cas de TSA chez  
les moins de 18 ans, puis retransmet 
l’information au projet NEDSAC. La 
méthode utilisée pour recueillir les données 

au Manitoba est différente de celle des 
trois autres régions : le personnel du  
programme des services spéciaux pour 
enfants du Manitoba fournit les données 
sociodémographiques et diagnostiques sur 
les cas de TSA, tandis que dans le sud-est 
de l’Ontario, à l’Île-du-Prince-Édouard et à 
Terre-Neuve-et-Labrador ces données sont 
recueillies uniquement lorsque les parents 
ou les tuteurs légaux transmettent un  
formulaire de consentement dûment signé.

Tous les enfants recensés dans le cadre  
du projet par les organismes mentionnés 
ci-dessus sont censés avoir reçu un diag-
nostic de TSA de la part d’un professionnel 
de la santé qualifié (p. ex. un pédiatre 
spécialiste en développement de l’enfant, 
un psychologue ou un psychiatre). Nous 
avons confirmé le diagnostic chez un 
échantillon d’enfants des quatre régions, 
en faisant appel à des examinateurs dont 
la fiabilité en matière de recherche avait 

TableAU 2 
Organismes de l’Île-du-Prince-Édouard, de Terre-Neuve-et-Labrador, du sud-est de l’Ontario et du Manitoba qui recensent les enfants atteints 

d’un trouble du spectre autistique (TSA) en vue d’alimenter la base de données épidémiologiques nationale sur l’étude de l’autisme au Canada

Région Organisme Population desservie Confirmation des cas et collecte des données

Île-du-Prince-
Édouard

Ministère de l’Éducation et du 
Développement de la petite enfance

Enfants d’âge préscolaire et enfants d’âge 
scolaire (y compris ceux qui suivent un 
programme d’enseignement à domicile  
ou qui fréquentent une école privée).

Le ministère de l’Éducation et du Développement de la 
petite enfance transmet à l’équipe de recherche la date 
de naissance, le sexe, la prévalence sur une annéea et le 
sous-groupe de diagnostic pour tous les enfants de moins de 
18 ans atteints d’un TSA, et envoie une lettre d’information 
et un formulaire de consentement aux parents ou 
tuteurs légaux des enfants concernés. Si le formulaire de 
consentement dûment signé est renvoyé à l’équipe de 
recherche, celle-ci recueille des données démographiques 
et diagnostiques plus détaillées lors d’un entretien 
téléphonique avec le parent ou le tuteur légal.

Terre-Neuve-
et-Labrador

Ministère de l’Éducation Enfants d’âge scolaire (à l’exception de ceux 
qui suivent un programme d’enseignement à 
domicile ou qui fréquentent une école privée).

Comme ci-dessus, mais se limite aux enfants de moins 
de 15 ans.

Ministère de la Santé et des Services 
communautaires (équipes de diagnostic 
régionales travaillant auprès des 
services d’intervention des quatre 
autorités sanitaires régionales)

Population globale, de tous les âges.

Sud-Est de 
l’Ontariob

Limestone District School Board Enfants d’âge scolaire (y compris ceux qui 
suivent un programme d’enseignement à 
domicile).

Comme pour Terre-Neuve-et-Labrador.

Upper Canada District School Board

Hastings & Prince Edward District 
School Board

Algonquin & Lakeshore Catholic 
District School Board

Catholic District School Board  
of Eastern Ontario

Conseil des écoles publiques  
de l’Est de l’Ontario

Conseil des écoles catholiques de 
langue française du Centre-Est

Centre de développement de l’enfant 
de l’Hôpital Hôtel-Dieuc

Tous les enfants de moins de 18 ans  
vivant dans le Sud-Est de l’Ontario.

Pathways for Children & Youth, 
programme d’intervention en autisme

Enfants de moins de 18 ans ayant reçu  
un diagnostic de TSA ou atteints d’un TSA 
d’intensité modérée à grave.

Manitoba Programme des services spéciaux  
pour enfants, Services à la famille  
et Consommation Manitoba

Tous les enfants de moins de 18 ans, 
exception faite des enfants résidant dans 
une réserve autochtone.

Le personnel du Ministère examine les dossiers des 
enfants de moins de 18 ans atteints d’un TSA et remplit 
les formulaires de collecte de données connexes.

Abréviation : TSA, trouble du spectre autistique.
a	Année où l’enfant a reçu un premier diagnostic de TSA et où il résidait dans la région de surveillance.
b	Comprend six comtés : Hastings, Prince Edward, Lennox et Addington, Frontenac, Leeds-Grenville et Lanark.
c	 Centre du sud-est de l’Ontario qui est responsable de l’aiguillage et de l’évaluation des enfants soupçonnés d’être atteints d’un trouble du développement.
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été vérifiée pour l’administration du  
questionnaire de l’entretien pour le  
diagnostic de l’autisme (Autism Diagnostic 
Interview-revised17 [ADI-R]) et pour l’utili
sation de l’échelle d’observation pour le 
diagnostic de l’autisme (Autism Diagnostic 
Observation Schedule-Generic18 [ADOS-G]), 
deux outils de référence normalisés utilisés 
pour diagnostiquer les TSA. Sur les  
145 enfants évalués, 96,6 % répondaient 
aux critères définis pour « autisme » dans 
l’ADI-R ou aux critères définis pour « TSA » 
dans l’ADOS-G. Le Metropolitan Atlanta 
Developmental Disabilities Surveillance 
Program, un programme de surveillance 
des troubles du développement de la région 
métropolitaine d’Atlanta, a fait état d’une 
proportion tout aussi élevée d’enfants 
ayant reçu un diagnostic de TSA et qui 
répondaient aux critères définis pour un 
TSA (98 %)1.

En 2002, trois organismes tertiaires 
d’aiguillage et d’évaluation de Vancouver‡‡ 
ont entrepris une étude des dossiers pour 
recenser les cas de TSA chez les enfants  
de moins de 15 ans. L’information sur les 
enfants ayant reçu un diagnostic de TSA a 
continué d’être recueillie de cette façon 
jusqu’en 2007, moment où la collecte des 
données pour la Colombie-Britannique a 
pris fin. De 2003 à 2006, la Developmental 
Clinic du Alberta Children’s Hospital à 
Calgary et diverses ressources communau-
taires dans cette ville ont également fourni 
des données à la base de données NEDSAC 
sur les enfants de moins de 15 ans atteints 
d’un TSA. Les données de la Colombie-
Britannique et de Calgary ne sont pas  
utilisées pour estimer la prévalence des  
TSA en raison du recensement incomplet 
des cas dans ces régions, mais elles contri
buent à améliorer notre compréhension  
de l’épidémiologie des TSA au Canada 
(voir l’article de Coo et collab., intitulé  
« Corrélats de l’âge au moment du diag-
nostic de troubles du spectre autistique 
dans six régions canadiennes », dans ce 
numéro)19.

Tant à l’Île-du-Prince-Édouard qu’à Terre-
Neuve-et-Labrador, le risque de compta
biliser la même personne plus d’une fois 
(ce qui pourrait entraîner la présence  
de doublons dans la base de données  
et, ainsi, la surestimation du nombre 
d’enfants atteints d’un TSA) est minime. À 
l’Île-du-Prince-Édouard, un seul organisme  
alimente la base de données NEDSAC. À 
Terre-Neuve-et-Labrador, les représentants 
des deux organismes participants se  
rencontrent pour éliminer le risque de 
doublons avant d’envoyer l’information 
au centre de coordination de la base de 
données NEDSAC§§. Au Manitoba, un seul 
organisme participe au projet NEDSAC, 
mais sept bureaux régionaux remplissent 
des formulaires de collecte de données. 
Ainsi, si une famille déménage au sein  
de la province, il est possible que deux 
bureaux régionaux envoient des formulaires 
concernant la collecte de données pour le 
même enfant. Le risque qu’un enfant soit 
recensé plus d’une fois est le plus élevé 
dans le sud-est de l’Ontario, où plusieurs 
organismes participent au projet NEDSAC.

Quelle que soit la région, lorsque 
l’information sur un nouveau cas est entrée 
dans la base de données, un algorithme 
recherche dans les dossiers de la même 
région un cas qui aurait la même date de 
naissance (y compris le jour et le mois de 
naissance inversés) ainsi que les deux  
premières lettres du nom de famille de 
l’enfant et de son prénom*** (y compris les 
lettres inversées; autrement dit, si « abcd » 
a été entré, l’algorithme cherche à trouver 
une correspondance parfaite et cherche 
également « cdab »). Si des doublons  
possibles sont détectés à cette étape, on 
communique avec les organismes qui  
ont déclaré les cas correspondants pour  
vérifier si l’information fournie est exacte.  
Si les organismes confirment que l’infor
mation fournie ne renferme aucune erreur  
et qu’il est raisonnable de supposer  
que l’information se rapporte au même 
enfant†††, aucun nouvel enregistrement 

n’est créé et l’enregistrement existant est 
marqué comme étant un doublon possible. 
En conséquence, en cas de doublon  
possible, un seul enregistrement est créé 
dans la base de données NEDSAC.

Le projet NEDSAC maintenant  
et dans l’avenir

Même si la collecte des données a pris fin 
en Colombie-Britannique et à Calgary, nous 
continuons de recueillir de l’information sur 
les enfants atteints d’un TSA au Manitoba, 
dans le Sud-Est de l’Ontario, à l’Île-du-
Prince-Édouard ainsi qu’à Terre-Neuve-et-
Labrador. Nous analysons actuellement les 
données pour la période de 2003 à 2008 
pour ces quatre régions. Même si les  
variations interrégionales doivent être 
interprétées avec prudence en raison des 
différents protocoles de confirmation de 
cas, les résultats fourniront les premières 
données canadiennes d’étude en population 
sur les changements liés à la prévalence 
du TSA dans une région donnée au cours 
d’une période de six ans. Les organismes 
qui fournissent des services aux personnes 
atteintes d’un TSA pourront utiliser ces 
données pour la planification et l’affectation 
des ressources.

En 2009, notre groupe a reçu du finan
cement de l’Agence de la santé publique 
du Canada afin d’évaluer s’il était possible 
d’établir un lien entre la base de données 
NEDSAC et les ensembles de données 
hébergés au Manitoba Centre for Health 
Policy en vue de compléter ou de remplacer 
notre protocole de surveillance dans cette 
province. Nous collaborons également  
avec des chercheurs du Québec pour  
étudier la possibilité d’établir un lien  
entre la base de données NEDSAC et les 
ensembles de données de cette province 
pour recenser les enfants atteints d’un TSA. 
Grâce à diverses initiatives, telles que 
Population Data BC et Child and Youth 
Data Lab (en Alberta), la surveillance des 
TSA en population dans d’autres secteurs 

‡‡	Provincial Autism Resource Centre, Department of Pediatrics, Sunnyhill Health Centre for Children; Programme provincial de génétique médicale, Département de génétique médicale 
et Division de la psychiatrie de l’enfant et de l’adolescent, Département de psychiatrie, Centre de santé des enfants et des femmes de la C.-B., Université de la Colombie-Britannique.

§§	Les noms des personnes ne sont pas divulgués au cours de ce processus.

***	 La valeur « xxxx » est entrée pour les cas du sud-est de l’Ontario, de l’Île-du-Prince-Édouard et de Terre-Neuve-et-Labrador lorsque les parents de l’enfant n’ont pas envoyé de formulaire 
de consentement.

†††	Par exemple, lorsque des données sont fournies par deux conseils scolaires du sud-est de l’Ontario et que le formulaire de l’un des conseils scolaires indique que l’enfant ne fait désormais 
plus partie de ce conseil.
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du pays serait réalisable. L’utilisation de 
données administratives pour la surveil-
lance présente certains défis en termes de 
qualité des données, comme nous l’avons 
mentionné précédemment. Cependant, il 
existe des solutions pour surmonter ces 
difficultés. Par exemple, les définitions de 
cas fondées sur des données adminis
tratives ont été validées dans le cas de 
problèmes de santé comme les maladies 
inflammatoires de l’intestin20 et le diabète21. 
Un groupe de chercheurs de la Nouvelle-
Écosse a récemment comparé dans quelle 
mesure diverses combinaisons de codes 
diagnostiques utilisés dans trois bases de 
données administratives permettaient de 
recenser les enfants atteints d’un TSA14. 
Ils ont utilisé comme norme de référence 
les diagnostics posés par l’équipe chargée 
d’évaluer les cas d’autisme au Centre de 
santé Izaak Walton Killam (IWK) à Halifax, 
et ont obtenu une sensibilité variant de 
11,9 % à 69,3 % et une spécificité variant 
de 77,3 % à 97,7 %. Le fait de relier les 
ensembles de données du secteur de 
l’éducation et ceux du secteur de la santé, 
plutôt que d’utiliser uniquement ceux  
du secteur de la santé, permettrait sans 
doute d’améliorer les taux de détection 
(c’est-à-dire la sensibilité)9,10,14.

Conclusion

L’établissement d’un lien avec les ensembles 
de données administratives est une solution 
rentable qui pourrait nous permettre d’élargir 
la surveillance des TSA de manière à inclure 
d’autres régions du pays. Compte tenu de 
l’importance de cet ensemble de troubles 
pour la santé publique5, le projet NEDSAC 
continuera d’évoluer et de fournir de 
l’information aux décideurs, aux familles et 
aux militants sur les cas de TSA au Canada.
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