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Résumé

Introduction : La détection précoce des troubles du spectre autistique (TSA) est importante,
étant donné qu’une exposition rapide a des programmes d’intervention comportementale
peut améliorer les résultats pour ’enfant. De plus, elle permet aux familles d’accéder
rapidement a d’autres traitements et services de soutien.

Méthodologie : A I’aide d’'une modélisation linéaire généralisée, nous avons examiné
I’association entre les caractéristiques de I’enfant et de la famille et I’age auquel 2 180 enfants
ont regu un diagnostic de TSA entre 1997 et 2005 dans six régions du Canada.

Résultats : Un diagnostic de trouble envahissant du développement non spécifié (TED-NS)
ou de syndrome d’Asperger, le fait d’habiter en milieu rural, un diagnostic posé récemment
et le fait d’étre né a I’étranger étaient associés a un age avancé au moment du diagnostic.
Les enfants appartenant a une minorité visible ou ayant une sceur ou un frere atteint de TSA
étaient plus nombreux a recevoir un diagnostic précoce. Toutefois, considérés dans leur
ensemble, ces facteurs ne suffisent pas a expliquer la variation de I’dge au moment du
diagnostic.

Conclusion : S’il est encourageant de constater que I’identité ethnoculturelle, le revenu du
quartier, le fait d’habiter en milieu urbain ou rural et le sexe de I’enfant ne constituaient pas
des facteurs majeurs contribuant aux disparités liées a I’age auquel les enfants regoivent un
diagnostic de TSA, il y a tout de méme lieu de poursuivre les recherches afin de déterminer
les facteurs qui expliquent vraiment les différences observées. Les variations régionales
des effets de plusieurs facteurs laissent croire que I’agrégation des données ne constitue
peut-étre pas une stratégie optimale si les conclusions visent a orienter les politiques et
la pratique clinique a I’échelle locale.

Mots-clés : trouble du spectre autistique, dge au moment du diagnostic, surveillance, Canada,
syndrome d’Asperger, trouble autistique, trouble envahissant du développement de l’enfant

Introduction

Les Centers for Disease Control and
Prevention, I’American Academy of
Pediatrics et les Instituts de recherche
en santé du Canada soulignent tous
I'importance de reconnaitre les enfants
atteints de troubles du spectre autistique
(TSA) a I’age le plus précoce possible!s.
Une étude récente décrit les avantages d’un
diagnostic précoce?, entres autres un acces
rapide a des programmes d’intervention qui
contribuent a améliorer le fonctionnement
intellectuel et le comportement adaptatif®.
Lexposition précoce a ces programmes
augmente la probabilité que I’intervention
[traduction] « modifie la trajectoire
développementale anormale des personnes
atteintes de TSA, ramene le dévelop-
pement cérébral et comportemental vers
la voie normale et, dans certains cas,
prévienne le syndrome complet de TSA »°.
Lidée selon laquelle « le plus tot est le
mieux » est étayée par des études indiquant
gu’une intervention précoce améliore I'issue
clinique pour I’enfant”®. Au Canada, le
temps requis pour diagnostiquer un TSA
peut également avoir une incidence
sur le financement du traitement et, par
conséquent, sur l’acces a celui-ci. En
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Colombie-Britannique, par exemple, le
gouvernement accorde annuellement
jusqu’a 22 000 $ aux familles qui ont un
enfant atteint de TSA jusqu’a ce que ce
dernier atteigne l’dge de 6 ans, age a
compter duquel le montant est réduit
a 6 000 $ par année’.

La détection précoce procure d’autres
avantages. En effet, les parents disent se
sentir soulagés quand le diagnostic est
posé, car il leur permet de mieux
comprendre le comportement de leur
enfant. Le diagnostic rend également
I'enfant admissible a des services et a de
I’aide, en plus de donner aux parents la
possibilité de demander une consultation
génétique.

Méme s’il est souvent possible de poser
de fagon fiable un diagnostic de TSA
quand un enfant est dgé de 2 a 3 ans'"'?,
I’état de nombreux enfants n’est pas
diagnostiqué avant l'age de 4 ans ou
méme plus tard"'*!*. Dans un tel contexte,
des campagnes nationales ont été
lancées au Canada et aux Etats-Unis en
vue de promouvoir la détection précoce
des TSA™>".

Les facteurs expliquant les variations
de l'dge au moment du diagnostic de
TSA n’ont pas fait 'objet d’une étude
approfondie; toutefois, le lieu géographique
semble jouer un rdle. Une étude récente a
fait état de différences dans 1’dge médian
au moment du diagnostic dans quatre
régions du Canada', et une étude en
population réalisée aux Etats-Unis a révélé
des différences dans 13 sites de surveillance
quant a l’age auquel les enfants avaient
recu un diagnostic initial de TSA'. Pour
d’autres facteurs, les résultats sont moins
constants. Dans une étude, les garcons
avaient recu un diagnostic beaucoup plus
tot que les filles', tandis que dans d’autres
études, aucune différence n’avait été
signalée entre les sexes relativement a
I’age au moment du diagnostic'”?*. Le
fait de vivre en milieu rural et un faible
revenu familial étaient associés a un
diagnostic plus tardif dans une enquéte
réalisée aupres de 969 personnes ayant
la charge d’enfants atteints de TSA en

Pennsylvanie'’, tandis qu’aucune différence
importante n’avait été signalée pour ces
mémes facteurs dans une enquéte en ligne
a laquelle avaient participé 146 personnes
s’occupant d’enfants atteints de TSA en
Virginie'®. Une étude portant sur ’examen
de demandes de reéglement de Medicaid
a Philadelphie a révélé que les enfants
de race blanche atteints d’un trouble
autistique recevaient un diagnostic beaucoup
plus tot que les enfants afro-américains?®?.
A l'opposé, d’aprés I’enquéte mentionnée
précédemment aupres de 969 dispensateurs
de soins en Pennsylvanie, on n’a constaté
aucune différence importante entre les
enfants de race blanche et ceux apparte-
nant a une minorité ethnique quant a
I’age au moment du diagnostic'”. De
méme, les données du Metropolitan Atlanta
Developmental Disabilities Surveillance
Program [programme de surveillance des
troubles développementaux de la région
métropolitaine d’Atlanta] n’ont indiqué
aucun effet important de la race ou de
I’origine ethnique sur le moment du
diagnostic de TSA".

Comme la majorité de ces études ont été
réalisées aux Etats-Unis, il est important
de les reproduire dans d’autres régions
avec des échantillons de taille suffisamment
grande pour tenir compte de nombreux
facteurs simultanément. Les analyses
présentées dans cet article ont utilisé des
données recueillies par un programme
canadien de surveillance des TSA. Nous
avions pour objectif d’examiner I’association
entre les caractéristiques de I’enfant et
de la famille et ’age auquel des enfants
de six régions du Canada avaient regu
un diagnostic initial de TSA entre 1997
et 2005. Un autre objectif consistait a
déterminer s’il y avait des effets différentiels
des caractéristiques examinées d’une région
a ’autre et d’'un sous-groupe de diagnostic
a l'autre.

Méthodologie
Echantillon
L’échantillon était composé de 2 180 enfants

issus de six régions du Canada, pour
lesquels des renseignements sont enregistrés

* http://www.autismspeaks.org/press/cdc_awareness_campaign.php [en anglais]

T Comprend six comtés : Hastings, Prince Edward, Lennox et Addington, Frontenac, Leeds-Grenville et Lanark.

Vol 32, n° 2, mars 2012 — Maladies chri

dans la base de données épidémiologique
nationale pour I’étude de l'autisme au
Canada (National Epidemiologic Database
for the Study of Autism in Canada -
NEDSAC). La NEDSAC a été créée en 2001,
et la surveillance des cas de TSA a
commencé en 2002 chez les enfants de
moins de 18 ans au Manitoba et a I’fle-
du-Prince-Edouard, et en 2003 chez les
enfants de moins de 15 ans dans le sud-est
de I’Ontario" et a Terre-Neuve-et-Labrador.
En 2002, trois centres provinciaux de
référence et d’évaluation situés a Vancouver,
en Colombie-Britannique, ont entrepris un
examen des dossiers afin de déceler les
cas de TSA chez les enfants de moins de
15 ans. La collecte de renseignements sur
des cas diagnostiqués grace a l’examen
des dossiers s’est poursuivie jusqu’en 2007,
date de son arrét en Colombie-Britannique.
De 2003 a 2006, la clinique de dévelop-
pement de I’Alberta Children’s Hospital de
Calgary et diverses sources communautaires
de cette ville ont également fourni a la
NEDSAC des données sur les enfants de
moins de 15 ans atteints de TSA. Les
renseignements détaillés sur les protocoles
de détermination des cas et de collecte des
données dans les régions sont disponibles
dans le rapport d’étape publié dans ce
numeéro?.

Pour pallier le fait que les dates de
début et les groupes d’age ciblés
étaient différents selon les régions faisant
I’'objet d’une surveillance, I’échantillon
a englobé les enfants nés en 1989 ou apres
et ayant regu un diagnostic initial de TSA
avant leur 15¢ anniversaire. Nous avons
également restreint 1’échantillon a ceux
qui avaient initialement recu un diagnostic
entre 1997 et 2005 inclusivement; relati-
vement peu d’enfants avaient obtenu
un diagnostic avant 1997, et la derniere
année compléte de collecte de données
pour la ville de Calgary était 2005. La
figure 1 illustre le processus de sélection
de I’échantillon.

Traitement statistique
La NEDSAC renferme des renseignements

sociodémographiques et diagnostiques de
base sur les enfants atteints de TSA. Nous

et bl es au Canada




FIGURE 1
Sélection de I’échantillon

Enregistrements entrés jusqu’en mai 2007 dans la National Epidemiologic Database for the Study of
Autism in Canada (NEDSAC), pour les enfants de la Colombie-Britannique, de Calgary (Alberta),
du Manitoba, du sud-est de I'Ontario®, de Iile-du-Prince-Edouard et de Terre-Neuve-et-Labrador, nés en 1989
ou apres et ayant recu un diagnostic de trouble du spectre autistique (n = 4 481)

Enregistrements exclus parce que le mois et 'année du diagnostic
initial de trouble du spectre autistique étaient inconnus = 1 259)

Enregistrements exclus parce que I'enfant a recu
un diagnostic avant 1997 ou aprés 2005 (n = 486)

Diagnostic posé entre 1997
et 2005 inclusivement (n = 2 736)

Enregistrements exclus parce que I'enfant a recu
un diagnostic apreés son 15° anniversaire (n = 21)

Diagnostic posé avant I'dge de 15 ans
(n=2715)

Enregistrements exclus parce qu’on ne pouvait pas confirmer
—————— | que les enfants vivaient dans la région de surveillance durant I'année

du diagnostic initial (n = 535)

Echantillon final (n = 2 180)

3 Comprend six comtés : Hastings, Prince Edward, Lennox et Addington, Frontenac, Leeds-Grenville et Lanark.

avons examiné les caractéristiques suivantes

qui pourraient étre associées a ’dge au

moment du diagnostic :

1) le sous-groupe de diagnostic (trouble
autistique/trouble  envahissant  du
développement non spécifié [TED-NS]/
syndrome d’Asperger/trouble du spectre
autistique, cette derniere catégorie ayant
été utilisée lorsqu'un diagnostic général
de TSA était donné au parent ou inscrit
au dossier de I’enfant);

2) l'identité ethnoculturelle, déclarée par
les parents ou inscrite au dossier de
I’enfant (race blanche/minorité visible/
autochtone; un enfant membre d’une
minorité visible autre qu’autochtone,
mais également identifié comme
Autochtone entrait dans la catégorie
des Autochtones);

3) le fait d’étre adopté (non/oui);

4) le revenu médian des ménages du
quartier, comme mesure substitutive du
revenu des ménages (tertile inférieur/
moyen/supérieur, selon les rensei-
gnements du recensement canadien
pour tous les ménages privés dans
la région, délimitée par les trois
premiers caracteres du code postal
du dernier lieu de résidence connu
dans la région de surveillance®);

5) le dernier lieu de résidence connu dans
la région de surveillance (milieu
urbain/rural, défini par le deuxieme
caractere du code postal; un code
postal comportant un « 0 » comme
deuxiéme caractere est classé comme
rural et tous les autres codes postaux
sont considérés comme urbains?);

6) le sexe (garcon/fille);

7) lintervalle de trois ans pour I’année du
diagnostic initial (1997-1999/2000-2002
/2003-2005);

8) le lieu de naissance (Canada/autre pays);

9) le fait d’avoir une sceur ou un frere qui
a recu un diagnostic de TSA (non/oui).

La région a été traitée comme une covariable
dans les modeles pour tenir compte de ses
effets sur I’dge au moment du diagnostic,
mais ce n’était pas une variable a I’étude.
Par conséquent, aucun résultat relatif a la
région ne figure dans les tableaux ou le
texte. A priori, nous avons décidé de n’inclure
que les principaux effets dans les modeles
de régression, et nous n’avons pas testé
les interactions entre les variables.

Nous avons ajusté les modeles de régression
linéaire généralisée pour [’échantillon
total en utilisant le systeme d’analyse
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statistique SAS version 9.1.3 (SAS Institute
Inc.) et en précisant la fonction de lien
logarithmique et la distribution gamma?.
Afin de réduire les hypotheses concernant
la distribution de la variable dépendante
(age au moment du diagnostic), nous avons
utilisé la méthode de quasi-vraisemblance
(ou d’équation estimante généralisée) plutot
que celle de la vraisemblance complete.
Le premier modele ne comprenait que les
observations pour lesquelles des rensei-
gnements complets étaient disponibles
(« modele de cas complet »). Quelques-unes
des variables examinées comportaient
beaucoup de valeurs manquantes (voir le
tableau 1; les valeurs manquantes variaient
d’aucune pour le sous-groupe de diagnostic,
le sexe et I’année du diagnostic initial
a 22,9 % pour l'identité ethnoculturelle).
Méme si les méthodes d’imputation ont
leurs limites, les ouvrages de statistique
actuels recommandent que les valeurs
manguantes soient imputées plutot que de
limiter les analyses aux cas comportant
des données completes?”. Nous avons utilisé
la méthode de Monte Carlo par chaine de
Markov* afin de générer 10 imputations
pour chaque point de données manquant.
Les valeurs imputées n’ont pas été
arrondies®. Les modeles de régression
linéaire généralisée ont par la suite été
ajustés aux données imputées, et les
estimations finales des parametres ont été
résumées par la méthode SAS PROC
MIANALYZE (« modeles imputés »). Les
valeurs R’ qui, dans une régression
linéaire, servent a indiquer la proportion
de la variation de la variable dépendante
expliquée par les variables indépendantes,
ont été calculées a I’aide de la formule
suivante : 1 — (somme brute des carrés des
résidus)/(somme totale des carrés)®.

Nous avons ensuite ajusté des modeles de
régression distincts pour les données de la
Colombie-Britannique et du Manitoba en
vue de déterminer si les effets des variables
indépendantes variaient entre ces régions.
Les quatre autres régions n’ont pas été
incluses dans cette analyse parce que les
chiffres figurant dans les cellules pour
certaines variables étaient trop faibles pour
produire des estimations de parametres
valables. Nous avons également ajusté des
modeéles distincts pour les trois sous-groupes
de diagnostic (le « trouble du spectre
autistique » a été exclu de cette analyse)




TABLEAU 1

Distribution de fréquence et 4ges moyens et médians au moment du diagnostic pour les variables indépendantes incluses dans les analyses
de régression multiple en vue d’examiner les associations avec I’dge au moment du diagnostic initial de trouble du spectre autistique (TSA)

Variables indépendantes

Echantillon total

Age au moment du diagnostic

(N =2180)
Nombre Fréquence Age moyen Age médian
n % mois (é.-t.) mois (intervalle 1Q)

Total 2180 100,0 60,8 (32,4) 50,0 (37,0)
Sous-groupe de diagnostic

Trouble autistique? 852 39,1 57,7 (31,9) 48,0 (29,0)

TED-NS® 320 14,7 69,2 (32,3) 60,0 (44,8)

Syndrome d’Asperger 164 7,5 94,0 (29,8) 92,0 (46,5)

TSAC 844 38,7 54,3 (28,8) 45,0 (27,0)
Identité ethnoculturelle

Race blanche 1142 52,4 60,3 (32,6) 50,0 (38,0)

Minorité visible? 467 21,4 57,7 (30,3) 47,0 (28,0)

Autochtone® 72 3,3 67,7 (36,2) 52,5 (55,5)

Inconnue 499 22,9 63,9 33,2) 53,0 (42,0)
Adopté

Non 2101 96,4 60,4 (32,0) 50,0 (36,0)

Oui 58 2,7 75,6 (42,1) 64,0 (77,5)

Inconnu 21 1,0 58,7 (34,0) 48,0 (34,5)
Revenu médian des ménages du quartier

Tertile inférieur 741 34,0 59,5 (31,7) 48,0 (36,0)

Tertile moyen 738 33,9 61,4 (32,4) 51,0 (37,0)

Tertile supérieur 683 31,3 61,5 (33,1) 51,0 (39,0)

Inconnu 18 0,8 63,9 (38,7) 55,0 (42,5)
Dernier lieu de résidence connu (région de surveillance)?

Région urbaine 1835 84,2 60,6 (32,5) 50,0 (38,0)

Région rurale 336 15,4 61,5 (31,8) 51,0 37,8)

Inconnu 9 0,4 71,4 (50,8) 52,0 (76,5)
Sexe

Garcon 1809 83,0 60,6 (32,1) 50,0 (36,0)

Fille 371 17,0 61,8 (34,0) 49,0 (39,0)
Année du diagnostic initial, intervalle trois ans

1997-1999 363 16,7 50,4 (19,8) 46,0 (23,0)

2000-2002 796 36,5 57,7 (30,3) 48,5 (34,0)

2003-2005 1021 46,8 66,9 (36,2) 54,0 (49,0)
Pays de naissance

Canada 1867 85,6 58,2 (30,6) 48,0 (32,0)

Autre 76 3,5 83,0 (40,7) 73,0 (72,8)

Inconnu 237 10,9 74,0 37,7) 63,0 (55,5)
Sceur ou frere atteint d’un TSA

Non 1853 85,0 61,4 (32,5) 51,0 (38,0)

Oui 209 9,6 53,2 (28,5) 46,0 (29,5)

Inconnu 118 5.4 65,5 (36,9) 50,0 (55,0)

Suite page suivante
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TABLEAU 1 (Suite)

Distribution de fréquence et dges moyens et médians au moment du diagnostic pour les variables indépendantes incluses dans les analyses
de régression multiple en vue d’examiner les associations avec I’dge au moment du diagnostic initial de trouble du spectre autistique (TSA)

Variables indépendantes

Echantillon total

Age au moment du diagnostic

(N =2180)
Nombre Fréquence Age moyen Age médian
n % mois (é.-t.) mois (intervalle 1Q)
Région

Colombie-Britannique 1247 57,2 64,7 (34,0) 54,0 (43,0)
Calgary (Alberta) 180 8,3 54,1 (28,3) 46,0 (34,0)
Manitoba 493 22,6 56,2 (29,8) 47,0 (29,0)
Sud-est de I’Ontario® 116 53 63,8 (32,8) 54,0 (51,0)
ile-du-Prince-Edouard 54 2,5 57,7 (31,5) 45,5 (37,5)
Terre-Neuve-et-Labrador 90 4,1 43,3 (18,6) 39,0 (16,5)

Abréviations : é.-t., écart-type; 1Q, interquartile; NEDSAC, National Epidemiologic Database for the Study of Autism in Canada; TED-NS, trouble envahissant du développement non spécifié;

TSA, trouble du spectre autistique.

 Comprend les enfants ayant recu un diagnostic d’autisme de la petite enfance et d’autisme infantile.

b Comprend les enfants ayant recu un diagnostic de trouble envahissant du développement apparu dans I’enfance, d’autisme atypique et d’autres troubles envahissants du développement.

€ Diagnostic général de trouble du spectre autistique fourni aux parents ou inscrits au dossier de I’enfant.

4 Exclut Iidentité autochtone.

€ Premiéres Nations/Amérindiens, Inuits ou Métis. Au Manitoba, la population dans les réserves n’est pas incluse dans la NEDSAC. Les réserves sont de compétence fédérale et ne sont
pas desservies par I’organisme manitobain qui détermine les cas pour la NEDSAC.

T Fondé sur le revenu médian des ménages pour tous les ménages privés dans la région délimitée par les trois premiers caractéres du code postal*.

£ Fondé sur le deuxieme caractére du code postal; un code postal comportant un « 0 » comme deuxiéme caractere est classé comme rural et tous les autres codes postaux sont considérés comme urbains.

h Comprend six comtés : Hastings, Prince Edward, Lennox et Addington, Frontenac, Leeds-Grenville et Lanark.

en utilisant une procédure de sélection de
variables ascendante et en précisant une
valeur p inférieure a 0,10 pour entrer et
retenir les variables dans le modele.

Toutes les références a la signification
reposent sur des tests bilatéraux utilisant
un coefficient alpha de 0,05.

Résultats

Le tableau 1 présente les distributions de
fréquence de méme que les ages moyens
et médians au moment du diagnostic
pour les variables indépendantes. Toutes
les variables ont été retenues dans les
modeles pour I’échantillon total et pour
les sous-échantillons de la Colombie-
Britannique et du Manitoba, étant donné
que les facteurs d’extension de la variance et
les indices de condition étaient inférieurs
aux valeurs indiquant des problemes
possibles de multicollinéarité3*, Les
tableaux 2 et 3 donnent les estimations de
parametres exponentielles tirées des modeles
de régression, les résultats significatifs étant
indiqués en caracteres gras. Chaque esti-
mation représente le ratio de 1’age attendu
au moment du diagnostic a la catégorie
de référence. Par exemple, I’estimation de

parametres exponentielle pour le syndrome
d’Asperger est de 1,72 (tableau 2, modeles
imputés). Cela signifie que les enfants
atteints du syndrome d’Asperger ont, en
moyenne, attendu 1,72 fois plus longtemps
que ceux atteints d’un trouble autistique
(la catégorie de référence) avant d’obtenir
un diagnostic, lorsque toutes les autres
variables demeuraient constantes.

Pour ce qui est de I’échantillon total, un
diagnostic de TED-NS ou de syndrome
d’Asperger, le fait d’habiter en milieu rural
(modéles imputés), un diagnostic plus
récent et le fait d’étre né a I’étranger étaient
associés de fagon significative a un age
avancé au moment du diagnostic. A
I’opposé, les enfants appartenant a une
minorité visible ou ayant une sceur ou un
frere atteint de TSA recevaient un diagnostic
beaucoup plus tot (tableau 2). La plupart
des variables qui étaient significatives pour
I’échantillon total le sont restées pour le
sous-échantillon de la Colombie-Britannique,
a I’exception de la résidence en milieu rural
(tableau 3). Seuls le TED-NS, le syndrome
d’Asperger et I'identité autochtone (modeles
imputés) étaient significativement associés
a I’dge au moment du diagnostic pour le
sous-échantillon du Manitoba (tableau 3).
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Lorsque les modeles étaient ajustés pour
les sous-groupes de diagnostic, la seule
variable qui demeurait significative était
I’année du diagnostic. Les enfants faisant
partie des deux derniers tiers de la période
a l’étude avaient regu un diagnostic
beaucoup plus tard que ceux ayant
obtenu un diagnostic entre 1997 et 1999
(données non présentées). Les autres
variables qui ont montré des associations
significatives dans 1’analyse des sous-
groupes de diagnostic étaient notamment
les suivantes : le fait d’avoir été adopté, dans
le cas du trouble autistique (estimation
ponctuelle = 1,21; intervalle de confiance
[IC] 295 % : 1,01 a 1,46) et du TED-NS
(estimation ponctuelle = 1,42; ICa 95 % :
1,11 a 1,83); le fait d’étre né a I’étranger,
dans le cas du trouble autistique (estimation
ponctuelle = 1,45;1Ca 95 % : 1,22 a 1,72);
et le fait d’avoir une sceur ou un frére
atteint de TSA, dans le cas du TED-NS
(estimation ponctuelle = 0,79; IC a 95 % :
0,67 a 0,93).

Analyse
Dans plusieurs études, le sous-groupe

de diagnostic a été associé avec l’age
au moment du diagnostic de TSA!317:33:34,




TABLEAU 2

Ratio de I’dge attendu au moment du diagnostic de trouble du spectre autistique (TSA)
par rapport a la catégorie de référence, pour I’échantillon total

Variables indépendantes

Modele de cas complet
(n =1 506; R> = 0,22)

Modeles imputés
(N =2 180; R? = 0,217)

Estimation Valeur p Estimation Valeur p
de parameétres de parameétres
exponentielle exponentielle
(IC a 95 %) (ICa 95 %)

Sous-groupe de diagnostic

Trouble autistique — — — —

TED-NS 1,22 (1,14-1,31) <0,0001 1,26 (1,19-1,34) <0,0001

Syndrome d’Asperger 1,75 (1,63-1,89) <0,0001 1,72 (1,62-1,83) <0,0001

TSA 0,99 (0,94-1,04) 0,707 0,97 (0,93-1,02) 0,248
Identité ethnoculturelle

Race blanche — — — —

Minorité visible 0,90 (0,85-0,96) 0,001 0,90 (0,85-0,95) <0,0001

Autochtone 1,06 (0,95-1,18) 0,304 1,11 (0,99-1,24) 0,070
Adopté

Non = = = =

Oui 0,93 (0,73-1,18) 0,556 1,11 (0,98-1,27) 0,109
Revenu médian des ménages du quartier

Tertile inférieur — — — —

Tertile moyen 1,00 (0,94-1,05) 0,944 1,02 (0,98-1,08) 0,325

Tertile supérieur 1,00 (0,94-1,06) 0,899 1,03 (0,98-1,08) 0,314
Dernier lieu de résidence connu (région de surveillance)

Région urbaine — — — —

Région rurale 1,05 (0,98-1,12) 0,170 1,07 (1,01-1,14) 0,025
Sexe

Garcon — — — —

Fille 1,05 (0,98-1,12) 0,132 1,02 (0,96-1,07) 0,591
Année du diagnostic initial, intervalle de trois ans

1997-1999 — — — —

2000-2002 1,05 (1,00-1,11) 0,070 1,09 (1,04-1,15) 0,001

2003-2005 1,23 (1,16-1,30) <0,0001 1,25 (1,19-1,31) <0,0001
Pays de naissance

Canada — — — —

Autre 1,36 (1,20-1,55) <0,0001 1,39 (1,22-1,58) <0,0001
Sceur ou frere atteint d’'un TSA

Non = - = -

Oui 0,91 (0,85-0,98) 0,008 0,90 (0,84-0,96) 0,003

Abréviations : IC, intervalle de confiance; TED-NS, trouble envahissant du développement non spécifié; TSA, trouble du spectre autistique.

Remarque : Les catégories de référence sont indiquées par le tiret. Le caractére gras indique une association statistiquement significative selon p < 0,05.

2 R2 moyen pour 10 sous-ensembles avec des valeurs imputées pour les points de données manquants.

Dans notre échantillon également, les
enfants atteints du syndrome d’Asperger
ou d’'un TED-NS recevaient généralement
un diagnostic a un age plus avancé que
ceux atteints d'un trouble autistique
(tableaux 2 et 3). Les variations de 1’age
au moment du diagnostic observées entre

les sous-groupes peuvent étre attribuables
aux différences de gravité des symptomes
de base des TSA : en général, les enfants
atteints d’un trouble autistique présentent
davantage de retard sur le plan social,
cognitif et de la communication que ceux
atteints d’'un TED-NS ou du syndrome
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d’Asperger®, ce qui peut rapidement susciter
de l'inquiétude chez les parents ou les
professionnels.

Nous avons observé des associations
significatives entre I'identité ethnoculturelle
et I’dge au moment du diagnostic. On sait
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TABLEAU 3

Ratio de I’dge attendu au moment du diagnostic de trouble du spectre autistique (TSA) par rapport
a la catégorie de référence, sous-échantillons de la Colombie-Britannique et du Manitoba

Colombie-Britannique

Modeéle de cas complet
(n = 847; R? = 0,15)

Modeles imputés
(n=1247; R? = 0,159

Modeéle de cas complet
(n = 306; R? = 0,30)

Manitoba

Modeles imputés
(n = 493; R? = 0,359

Estimation de Valeur p Estimation de Valeur p Estimation de Valeur p Estimation de Valeur p
parametres parametres parametres parametres
exponentielle exponentielle exponentielle exponentielle
(1Ca 95 %) (IC a 95 %) (1Ca 95 %) (IC a 95 %)
Sous-groupe de diagnostic
Trouble autistique — — — — — — —
TED-NS 1,14 (1,03-1,26) 0,012 1,16 (1,07-1,26) <0,0001 1,52 (1,33-1,74) <0,0001 1,62 (1,44-1,83) <0,0001
Syndrome d’Asperger 1,62 (1,45-1,81) <0,0001 1,51 (1,37-1,66) <0,0001 1,86 (1,62-2,14) <0,0001 2,00 (1,79-2,23) <0,0001
TSA 0,95 (0,88-1,02) 0,179 0,95 (0,89-1,01) 0,087 1,05 (0,94-1,16) 0,408 1,03 (0,95-1,13) 0,483
Identité ethnoculturelle
Race blanche — — — — — — —
Minorité visible 0,87 (0,82-0,94) 0,0001 0,86 (0,81-0,92) <0,0001 0,96 (0,86-1,09) 0,554 0,93 (0,83-1,05) 0,258
Autochtone 1,00 (0,83-1,20) 0,986 1,07 (0,89-1,29) 0,471 1,17 (1,00-1,37) 0,056 1,16 (1,01-1,33) 0,035
Adopté
Non — — — — — — —
Oui 0,83 (0,56-1,22) 0,331 1,12 (0,94-1,34) 0,198 1,10 (0,75-1,60) 0,634 1,13 (0,92-1,37) 0,239
Revenu médian des ménages du quartier
Tertile inférieur — — — — — — —
Tertile moyen 1,04 (0,96-1,12) 0,374 1,07 (1,00-1,14) 0,061 0,92 (0,82-1,03) 0,130 0,97 (0,88-1,06) 0,495
Tertile supérieur 1,04 (0,96-1,13) 0,326 1,08 (1,01-1,15) 0,029 0,94 (0,83-1,07) 0,369 1,03 (0,93-1,14) 0,624
Dernier lieu de résidence connu (région de surveillance)
Région urbaine — — — — — — —
Région rurale 1,02 (0,89-1,18) 0,731 1,07 (0,96-1,19) 0,208 1,08 (0,97-1,21) 0,177 1,09 (0,99-1,20) 0,093
Sexe
Garcon — — — — — — —
Fille 1,00 (0,92-1,10) 0,939 0,97 (0,90-1,04) 0,390 1,08 (0,94-1,23) 0,273 1,05 (0,94-1,17) 0,374
Année du diagnostic initial, intervalle de trois ans
1997-1999 — — — — — — —
2000-2002 1,05 (0,97-1,14) 0,203 1,12 (1,05-1,21) 0,001 0,98 (0,87-1,10) 0,740 1,03 (0,92-1,15) 0,654
2003-2005 1,28 (1,18-1,38) <0,0001 1,33 (1,24-1,42)  <0,0001 1,08 (0,96-1,22) 0,202 1,08 (0,98-1,20) 0,117
Pays de naissance
Canada — — — — — — —
Autre 1,38 (1,20-1,58) <0,0001 1,38 (1,22-1,57) <0,0001 1,28 (0,87-1,90) 0,210 1,28 (0,85-1,92) 0,229
Sceur ou frere atteint d’'un TSA
Non = = = = = = =
Oui 0,89 (0,80-1,00) 0,052 0,83 (0,75-0,92) <0,0001 0,96 (0,85-1,08) 0,473 1,01 (0,88-1,15) 0,914

Abréviations : IC, intervalle de confiance; TED-NS, trouble envahissant du développement non spécifié; TSA, trouble du spectre autistique.

Remarque : Les catégories de référence sont indiquées par le tiret. Le caractére gras indique une association statistiquement significative selon p < 0,05.

2 R? moyen pour 10 sous-ensembles avec des valeurs imputées pour les points de données manquants.

peu de chose sur I'influence des facteurs
culturels sur le moment ou les enfants
atteints de TSA regoivent un diagnostic.
Selon une étude néerlandaise récente, les
minorités ethniques sont sous-représentées
sur le plan de I'aiguillage vers des centres

d’évaluation des TSA%. Les auteurs ont fait
remarquer que les pédiatres attribuaient
peut-étre les retards de ces enfants sur le
plan social et de la communication a des
facteurs culturels®*. Une telle explication
n’est pas conforme a nos constatations,
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selon lesquelles le diagnostic est posé
plus tot chez les minorités visibles dans
I’échantillon total (tableau 2) et dans le
sous-échantillon des cas de la Colombie-
Britannique (tableau 3); toutefois, cela
pourrait expliquer en partie le fait qu’au




Manitoba, les enfants autochtones faisaient
souvent 1'objet d’un diagnostic plus tardif
que les enfants de race blanche (tableau 3).
Mandell et collab. ont constaté que les effets
de lethnicité sur 1’age au moment du
diagnostic étaient plus prononcés chez les
enfants atteints de troubles du spectre
autistique au sens large (c.-a-d. ceux chez
qui on a posé un diagnostic de syndrome
d’Asperger ou de TED-NS)". Nous n’avons
pas inclus de termes d’interaction dans les
modeles de régression multiple, mais nous
n’avons observé aucun effet significatif de
l'identité ethnoculturelle sur 'dge au moment
du diagnostic lorsque nous avons effectué
une stratification selon le sous-groupe de
diagnostic (données non présentées). Par
conséquent, I'influence de I'identité ethno-
culturelle sur I’dge, dans notre échantillon,
ne semblait pas concentrée a une extrémité
du spectre autistique.

On croit également que les symptomes de
TSA chez les enfants adoptés pourraient étre
attribués a tort aux expériences vécues
pendant la petite enfance, ce qui aurait pour
effet de retarder le diagnostic'’. Méme si nous
n’avons observé aucune association entre
I’adoption et I’age au moment du diagnostic
dans I’échantillon total ni dans les sous-
échantillons de la Colombie-Britannique et
du Manitoba, cette association était signi-
ficative pour les sous-échantillons du trouble
autistique et du TED-NS. Par conséquent, il
faudrait envisager d’inclure cette variable
dans les études futures qui porteront sur
I’examen des facteurs liés au moment du
diagnostic.

Contrairement a plusieurs études améri-
caines'””, nous n’avons observé aucune
association entre le revenu et I’dge au
moment du diagnostic dans notre échan-
tillon (sauf dans les modeles imputés pour
la Colombie-Britannique, ou I’association
allait dans le sens contraire de ce qui
était attendu : les enfants vivant dans des
quartiers affichant les revenus médians les
plus élevés recevaient généralement un
diagnostic plus tardif que ceux des quartiers
dont les revenus médians étaient les plus
faibles). La différence entre nos observations
et celles des études américaines peut
s’expliquer de deux facons. Premierement,
les études américaines ont utilisé des
mesures du revenu individuel, tandis que
nous avons utilisé une mesure du revenu

a l’échelle du quartier comme variable
de substitution du revenu des ménages.
Deuxiemement, il est possible que nous
n’ayons observé aucune association parce
que l’acces aux services de santé est
généralement plus facile sur le plan
financier au Canada qu’aux Etats-Unis.

Mandell et collab. ont également signalé que
les enfants des régions rurales recevaient
souvent un diagnostic de TSA plus tardive-
ment que les enfants vivant dans des régions
urbaines'. Selon leur hypothese, une plus
forte densité de population contribue a créer
une masse critique d’enfants atteints de TSA,
ce qui meéne a une meilleure connaissance
du trouble de la part des professionnels de la
santé et des familles, d’ou la reconnaissance
rapide du probleme. En outre, il peut étre
plus difficile pour les enfants des régions
rurales d’avoir acces a des services de
diagnostic spécialisés. Si ce facteur constitue
un déterminant majeur des retards de
diagnostic, on pourrait s’attendre a observer
un lien entre le fait d’habiter en milieu
rural et I’dge au moment du diagnostic au
Manitoba : la superficie du territoire couvre
presque 650 000 km?, et les deux principaux
centres de référence et d’évaluation pour les
enfants que I'on soupgonne d’étre atteints de
TSA sont situés a Winnipeg. Toutefois, méme
si les enfants des régions rurales étaient plus
susceptibles de recevoir un diagnostic tardif
que ceux des régions urbaines dans tous les
modeles, I’association n’était significative
que dans les modeles imputés pour
I’échantillon total. II faudrait, dans des
études ultérieures, prendre en compte la
distance pour se rendre aux centres de
référence et d’évaluation spécialisés plutot
que la résidence en milieu urbain par
rapport a la résidence en milieu rural, chose
que nous n’avons pu faire car notre base
de données ne contient aucune adresse.

En raison du plus grand nombre de filles
que de garcons composant notre échantillon
(n = 371) et de I’absence d’association entre
le sexe et I’age au moment du diagnostic
dans I’ensemble des analyses, rien
n’indiquait la présence de ce que Shattuck
et collab. ont appelé un [traduction] « biais
lié au sexe dans les attentes culturelles a
I’égard du comportement des enfants ou
dans les pratiques cliniques en matiére de
dépistage, d’aiguillage et de diagnostic »'.
Il est moins encourageant de constater que

Vol 32, n° 2, mars 2012 — Maladies chri

I’age au moment du diagnostic a augmenté
au cours de la période a I’étude dans
I’échantillon total, méme si les données de
la Colombie-Britannique, région ayant la plus
grande taille d’échantillon, pourraient
étre responsable au premier chef de cette
tendance; aucune augmentation significative
n’a été constatée au Manitoba (tableau 3).
(Une augmentation temporelle de I’dge au
moment du diagnostic de TSA a également
été signalée pour le sud-est de I’Ontario'*.)
Le diagnostic a été posé plus tardivement
dans une proportion d’environ 25 % pour
la période 2003-2005 comparativement a
1997-1999 (tableau 2). On a observé un
profil semblable dans tous les sous-groupes
de diagnostic (données non présentées);
par conséquent, il est peu probable qu’on
puisse attribuer ce résultat uniquement a une
hausse de ’aiguillage des enfants plus agés
présentant des symptomes plus légers dans
les derniéres années de la période a I’étude.
11 est possible que les services d’évaluation
offerts dans certaines régions soient devenus
engorgés en raison du nombre accru
d’aiguillages au cours de la période a I'étude,
entrainant ainsi des périodes d’attente
plus longues. Méme si nous n’avons pas
les données pour évaluer cette hypothese,
le Comité permanent des affaires sociales,
des sciences et de la technologie du Sénat
a noté, dans son rapport paru en 2007 de
I’enquéte portant sur le financement du
traitement des TSA au Canada, que les
parents d’enfants atteints de TSA avaient
souvent de la difficulté a obtenir des
services de diagnostic et d’évaluation
dans des délais rapides?®.

Nous avons examiné deux facteurs - le lieu
de naissance et le fait d’avoir une sceur ou
un frere atteint de TSA - qui n’avaient pas,
a notre connaissance, été inclus dans
d’autres études de 1’age au moment du
diagnostic de TSA. Les enfants nés a
I’étranger étaient plus nombreux a faire
I’objet d’'un diagnostic tardif que ceux
nés au Canada. Cette variable comportait
I'un des plus grands effets, venant tout
juste derriére un diagnostic de syndrome
d’Asperger (tableau 2). Il serait intéressant
d’étudier cette association dans un plus
grand échantillon comportant plus de caté-
gories discrétes pour le lieu de naissance.
Les résultats pourraient servir de base a
la formulation de recommandations visant
a améliorer les services de dépistage et
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d’évaluation parmi les groupes pouvant
étre sujets a un dépistage tardif, de maniere
a ce que tous les enfants atteints de TSA
recoivent un diagnostic le plus rapidement
possible.

Le fait d’avoir une sceur ou un frére atteint
de TSA était associé a un age précoce au
moment du diagnostic dans I’échantillon
total et en Colombie-Britannique (tableaux 2
et 3), méme si cette variable n’était signifi-
cative que pour le sous-groupe de TED-NS.
Cette observation laisse croire que les
symptomes plus légers de TED-NS susci-
teraient plus rapidement de I’inquiétude
losrque I’enfant a un frére ou une sceur
ayant déja recu un diagnostic de TSA, alors
que les symptomes d’un trouble autistique,
en revanche, devraient étre assez graves
pour que les parents ou les professionnels
s’en inquietent rapidement, qu’il y ait ou
non un autre enfant atteint d’'un TSA dans
la famille. Si cette hypothese était juste,
on s’attendrait a ce que cette variable soit
également significative pour le syndrome
d’Asperger, or ce n’est pas le cas, constat qui
pourrait étre attribuable au petit nombre
d’enfants dans ce groupe qui ont une sceur
ou un frere atteint de TSA (n = 16). Pour
mieux évaluer cette hypothese, il serait
utile d’inclure dans de prochaines études
des renseignements permettant de savoir
si les fréres et sceurs sont plus vieux ou
plus jeunes que I’enfant (nous n’avons
pas recueilli ces renseignements dans la
NEDSAC avant 2009).

Un de nos objectifs était de déterminer si les
facteurs examinés pour 1’échantillon total
avaient un effet différentiel sur I’dge au
moment du diagnostic a I’échelle régionale.
Les seules associations significatives
communes a la Colombie-Britannique et
au Manitoba concernaient le sous-groupe
de diagnostic (tableau 3). Cette observation
souligne la nécessité de tenir compte de la
facon dont I’agrégation des données peut
masquer les différences entre les régions.
Si les résultats provenant d’autres analyses
semblables visent a orienter les politiques
et la pratique clinique a I’échelle locale,
les stratégies analytiques devraient étre
utilisées avec cet objectif en téte. Cet
aspect est particulierement pertinent au
Canada, ou les services de diagnostic
varient énormément d’une province a
lautre. En 2003, par exemple, le

gouvernement de la Colombie-Britannique
a mis sur pied un réseau provincial de
cliniciens qui utilisent des lignes directrices
normalisées pour évaluer les enfants et
les adolescents que l’on soupgonne de
présenter des TSA et pour poser un
diagnostic. A 1'opposé, les principaux
centres de référence et d’évaluation du
Manitoba sont situés a Winnipeg. Il n’est
donc pas étonnant que les facteurs qui
influent sur le moment ou un enfant
atteint de TSA regoit un diagnostic soient
différents d’une province a I’autre.

Les valeurs de R? indiquent que les variables
examinées on a peine compté dans la
variation de I'dge au moment du diagnostic
(15 % a 35 %; tableaux 2 et 3). A certains
égards, ce constat est rassurant : les
caractéristiques sociodémographiques et
socio-économiques n’exerceraient pas
une grande influence sur le moment ou
I’enfant regoit un diagnostic de TSA au
Canada. En revanche, cela signifie qu’il
reste beaucoup a faire pour déterminer les
facteurs qui contribuent aux différences
observées dans l’dge au moment du
diagnostic. Mandell et collab. ont procédé
a une régression d’'un grand nombre de
variables individuelles sur I’age au moment
du diagnostic, notamment les symptomes
des TSA, la présence chez I’enfant d’une
déficience intellectuelle, d’'une déficience
auditive ou d’une maladie épileptique, le
nombre de médecins consultés avant le
diagnostic, la réalisation ou non de tests
d’évaluation du développement et I’aiguillage
ou non vers un spécialiste!”. Dans leur
modele, 46 % de la variation de I’age au
moment du diagnostic est demeurée
inexpliquée. Au moins deux études ont
examiné 'influence des facteurs régionaux
sur I'age au diagnostic'*?. Dans ces deux cas,
la plus grande partie de la variation de I’age
au moment du diagnostic était associée
aux différences individuelles. Toutefois,
les facteurs régionaux examinés étaient
essentiellement de nature socio-économique
et sociodémographique. Nous aimerions,
lors de futures études, déterminer si les
caractéristiques du systéeme de santé sont
des déterminants majeurs du moment ou
les enfants regoivent un diagnostic de TSA.
Ces caractéristiques pourraient comprendre
le nombre de pédiatres spécialistes du
développement par habitant, I’age moyen
des pédiatres qui exercent dans la région,
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I’existence ou non de parametres de
pratique en place pour le dépistage des
TSA et le temps moyen d’attente pour
obtenir une évaluation.

Points forts et limites

Une des limites de la présente étude est
I’absence de données cliniques sur I’état
cognitif, les affections concomitantes et
les symptomes des TSA, facteurs qui,
dans plusieurs études américaines, étaient
fortement associés avec I’dge au moment
du diagnostic'®"”. En outre, méme si nos
protocoles de surveillance étaient congus de
maniere a obtenir des données sur la plupart
des enfants chez qui un TSA avait été
diagnostiqué au Manitoba, dans le sud-est
de I’Ontario, a I'fle-du-Prince-Edouard et
a Terre-Neuve-et-Labrador, les données de
la Colombie-Britannique et de Calgary
proviennent principalement des cliniques.
Par conséquent, nous ne connaissons pas
la portée de notre détermination des cas
dans ces régions. Une autre limite possible
concerne la méthode d’imputation multiple
dans le systeme SAS, qui suppose que
certaines valeurs sont manquantes de fagon
aléatoire. Il n’est pas possible habituellement
de le vérifier, mais les hypothéses erronées
a cet égard pourraient avoir une incidence
mineure sur les estimations des parametres
et les écarts-types®. Lalgorithme de Monte
Carlo par chaine de Markov suppose une
distribution normale a plusieurs variables
pour imputer les valeurs manquantes.
Toutefois, il a été démontré qu’il fonctionne
généralement pour les variables nominales
si les valeurs imputées ne sont pas
arrondies®. C’est la méthode que nous
avons utilisée.

Comme le montre la figure 1, nous avons
exclu les cas pour lesquels le mois et
I'année du diagnostic initial étaient inconnus
(ce qui nous aurait empéchés de calculer
I’dge au moment du diagnostic) et les
cas pour lesquels il était impossible de
confirmer la résidence dans les régions de
surveillance durant ’année du diagnostic
initial. Nous ignorons quelle proportion
de ces cas aurait satisfait aux criteres
d’inclusion dans I’échantillon; toutefois,
rien ne permet de croire que les enfants
qui ont regu un diagnostic de 1997 a 2005 et
qui n’étaient pas inclus dans cette analyse
pour I'un des motifs précédents étaient




systématiquement différents de I’échantillon
en ce qui a trait aux variables indépendantes
et a I’dge ot ils avaient recu un diagnostic
de TSA. Néanmoins, nous ne pouvons
écarter la possibilité d’un biais dans nos
estimations. Par conséquent, ce travail doit
étre reproduit dans d’autres échantillons,
nos résultats pouvant aider a orienter de
telles recherches.

Parmi les forces de la présente étude,
mentionnons la grande taille de I'échantillon,
qui a permis d’obtenir une bonne puissance
statistique pour examiner I’association entre
un certain nombre de facteurs et 1'age auquel
les enfants ont regu un diagnostic de TSA.
A notre connaissance, notre étude est la
premiéere a examiner le lieu de naissance a
I’étranger (de ’enfant) et la présence d’'une
sceur ou d’un frere atteint de TSA par rapport
a I’dge au moment du diagnostic, et il s’agit
de la premiere analyse du genre dans la
population canadienne. Les grandes tailles
d’échantillon pour la Colombie-Britannique
et le Manitoba nous ont permis d’effectuer
des analyses distinctes pour ces deux régions,
qui ont révélé certaines différences qui
pourraient étre importantes quant a la facon
dont certains facteurs sont liés a 1’age au
moment du diagnostic a 1’échelle régionale.
Une autre force de notre analyse est le
fait que nous avons inclus uniquement
les enfants qui résidaient dans les régions
faisant I’objet d’une surveillance au moment
du diagnostic, ce qui augmente la proba-
bilité que les résultats correspondent a
la situation de la région en matiere de
diagnostic durant la période a I’étude.

L'une des constatations les plus intrigantes
est peut-étre la faible proportion de la
variation de I’dge au moment du diagnostic
qui était expliquée par nos modeles. Méme
si cette observation laisse entendre que les
facteurs socio-économiques et sociodémo-
graphiques examinés ont eu peu d’impact
sur le moment ou les enfants atteints de
TSA ont regu un diagnostic - alors que,
d’apres une étude américaine récente,
ces facteurs étaient généralement des prédic-
teurs plus solides de I’dge au moment du
diagnostic que la gravité des symptomes? -
elle souligne bien la nécessité de mieux
comprendre les facteurs qui contribuent
aux disparités relatives a 1’age au moment
du diagnostic. Les prochaines études
devraient inclure des renseignements plus

détaillés sur les variables que nous avons
examinées, de méme qu’un éventail plus
large de facteurs. Ces facteurs pourraient
comprendre des caractéristiques indivi-
duelles, comme la présence d’affections
cliniques concomitantes qui pourraient
vraisemblablement retarder la reconnais-
sance des symptdmes comportementaux
liés aux TSA%, ainsi que les caractéristiques
du systeme de santé, comme le temps
d’attente pour étre aiguillé et évalué. De
telles études sont cruciales pour assurer un
acces rapide au traitement et a des services
de soutien pour tous les enfants atteints de
TSA et leurs familles.
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