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Résumé



Projet de traduction de I’ADI-R (Autism Diagnostic Interview - Revised) en arabe
marocain : Revue de littérature sur la validité transculturelle de I’ADI-R et méthodologie
de la traduction, I’adaptation socioculturelle et la validation de la future version marocaine

du questionnaire

L'utilisation d'outils de diagnostic standard dans I'évaluation des Troubles du Spectre de I’Autisme
est essentielle a I'avancement de la recherche, la pratique clinique et la prise en charge des personnes
atteintes de TSA. Un des instruments standards, celui qui est souvent utilisé en combinaison avec un
outil d'observation est I'Autism Diagnostic Interview-Revised ADI-R. Cet outil a été décrit comme le

"gold standard" de diagnostic des TSA dans la pratique et la recherche internationale.

Le but de ce travail est de :

1. Décrire I’ADI-R, son intérét et les modalités de sa passation ;

2. Faire une revue de littérature sur sa validité et sa fiabilité en tant que test diagnostique de
I'autisme ;

3. Et élaborer une stratégie et une méthodologie pour : sa traduction a I'arabe dialectale, son
adaptation a notre contexte socio-culturel et sa validation dans les temps qui suivent.

Ce projet de traduction de I’ADI-R a I’arabe marocain vise I’lamélioration de la pratique clinique et
la recherche scientifique dans le domaine de I’autisme au Maroc.

La traduction, l'adaptation et la validation de I’ADI-R en arabe dialectale marocaine aura
certainement un impact positif direct sur la prise en charge basée sur les preuves et sera a la longue

un promoteur essentiel pour pousser davantage la recherche dans le domaine de I'autisme.
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Les études épidémiologiques européennes et américaines révelent une augmentation
de la prévalence des syndromes autistiques [1]. Malheureusement, On manque d’études
épidémiologiques au Maroc, mais les données les plus récentes recueillies dans d’autres
pays indiquent une prévalence entre 0.6% et 1% [2-4], dont un tiers environ de formes
typiques d’autisme. Sl I’on extrapole ces données au Maroc, on peut estimer qu’il y aurait
au Maroc de 338.000 a 563.000 [5] personnes atteintes du syndrome autistique au sens
le plus large du terme « Troubles du Spectre I’Autisme » (TSA), dont 108.000 a 180.000

enfants. 6.400 a 10.680 nouveau-nés par an développeront ce handicap.

L'utilisation d'outils de diagnostic standard dans I'évaluation des Troubles du Spectre de
I’Autisme est essentielle a I'avancement de la recherche, la pratique clinique et la prise en

charge des personnes atteintes de TSA.

Un des instruments standards, celui qui est souvent utilisé en combinaison avec un outil
d'observation est I'Autism Diagnostic Interview-Revised ADI-R [6,7]. Cet outil a été décrit
comme le "gold standard" [8-12] de diagnostic des TSA dans la pratique et la recherche

internationale.

L'ADI-R est un questionnaire structuré qu’un professionnel qualifié¢ méne avec les parents
des personnes faisant I’objet d’une évaluation de I'autisme. Ce questionnaire est utilisé par
les chercheurs et les cliniciens depuis plusieurs années. Il peut étre utilisé a des fins de
diagnostic pour toute personne ayant un age mental d'au moins 18 mois [6] et il évalue les
comportements dans les domaines de la communication et le langage, l'interaction sociale

réciproque, et les comportement stéréotypés et restreints.

L'ADI-R est I'un des instruments les plus fréquemment utilisés dans la recherche et les
publications dans le domaine de I'autisme [13]. Ses propriétés diagnostiques et sa validité
sont tres bien documentées [8]. C’est un outil de diagnostic utile pour distinguer entre
les enfants atteints d'autisme et les enfants souffrant d’autres troubles du langage [14].

La classification diagnostique ADI-R reste relativement stable au fil du temps dans les
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études prospectives [15]. Cependant, I’ADI-R ne classifie pas I'autisme en ses formes

légéres, modérées ou séveres [16].

L'ADI-R a été traduit a plus de trente langues [11], il a été rigoureusement évalué et
validé dans de nombreux pays [17-22]. Il a été traduit en arabe ; Une équipe de
professionnels bilingues (anglais/arabe) de I'Arabie Saoudite, I'Egypte et le Qatar a été
chargée de développer une version arabe de I'ADI-R. L'instrument a ensuite été examiné
par un professionnel qualifié et puis a été retraduit afin de s’assurer que les deux versions

sont identiques [23].

Dans ce manuscrit, 'usage du terme TSA fait plutot référence a la constellation des
troubles apparentés a l'autisme et pas nécessairement a la catégorie nosographique
nouvellement définie par le DSM-5. Rappelons que le concept TSA est trés ancien, il date
des années 40 [24] juste quelques temps apres la description des premiers cas d’autisme

par Leo Kanner en 1943 [25].
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Le but de ce travail est de :

4. Décrire I’ADI-R, son intérét et les modalités de sa passation ;

5. Faire une revue de littérature sur sa validité et sa fiabilité en tant que test
diagnostique de 'autisme ;

6. Elaborer une stratégie et une méthodologie pour sa traduction a I’arabe dialectale,

son adaptation a notre contexte socio-culturel et sa validation dans les temps qui suivent.

La seule version arabe disponible actuellement de cet outil a été élaborée au centre de
recherche et hopital spécialisé du Roi Faisal en Arabie saoudite [23]. Son usage est encore
limité a la recherche et son adaptation et validation n’ont pas été encore appuyées par

des études scientifiques rigoureuses.

Ce projet de traduction de ’ADI-R a I’arabe marocain vise 'amélioration de la pratique

clinique et la recherche scientifique dans le domaine de I'autisme au Maroc.

La traduction, I’adaptation et la validation de I’ADI-R en arabe dialectale marocaine
aura certainement un impact positif direct sur la prise en charge basée sur les preuves et
sera a la longue un promoteur essentiel pour pousser davantage la recherche dans le

domaine de I'autisme.
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Chapitre 1 : Qu’est-ce que I’ADI-R ?
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|. Le questionnaire :

L'ADI-R est un hétéro-questionnaire standardisé semi-structuré administré par des
cliniciens qualifiés aux parents ou aux aidants des personnes adressées pour suspicion
de TSA. C’est un outil qui permet de faire le diagnostic de l'autisme et planifier sa prise
en charge. Il est trés utile pour distinguer l'autisme des autres troubles du
développement. L’ADI-R couvre [I'histoire du développement du sujet. Il est
habituellement réalisé dans un bureau, a la maison ou un autre cadre calme par un

psychologue ou autre professionnel qualifié.

L'ADI-R comprend 93 items dans trois domaines de fonctionnement : la
communication et le langage, la qualité des interactions sociales réciproques et les
comportements dits restreints, répétitifs et stéréotypé, ce dernier domaine est
communément appelé « la troisieme sphére ». Le questionnaire comprend également

d'autres éléments pertinents pour la planification du traitement, tels que l'automutilation

et 'Lheyrpqelfgfémt%'nregistre et cote les réponses de l'informateur selon une procédure

standardisée. Les questions couvrent huit domaines essentiels :

1. Les antécédents : la famille, I'éducation, les diagnostics précédents et les
médicaments pris ;

2. Le comportement global ;

3. Les points de repere essentiels du développement ;

4. L'acquisition du langage et d'autres compétences ;

5. Fonctionnement actuel (langage et communication) ;

6. Interaction social et jeu ;

7. Intéréts et comportements ;

8. Comportements cliniquement significatives : agressivité, automutilation, épilepsie

" Tous les items de I'ADI-R sont codés pour les comportements actuels et passés, ‘actuels’
faisant référence aux comportements ayant lieu dans les 3 derniers mois. Pour certains
items, ‘passé’ signifie que le comportement en question a eu lieu au moins une fois, alors

18



que pour d'autres on se demande si le comportement était présent pendant une période
spécifiqguement définie, entre 4 et 5 ans par exemple ( cette période est souvent appelée ‘la
plus anormale 4 a 5’ parce que méme les enfants ayant une déficience intellectuelle qui
fonctionnent a moins de la moitié de leur age chronologique devraient régulierement

présenter ces comportements a lI'age de 4 ans ) [26].

42 items de I’ADI-R sont systématiquement combinés pour produire un algorithme de
diagnostic de l'autisme sur la base des criteres de la CIM-10 [27] et du DSM-1V [28] comme
il est spécifié par les auteurs. Outre les trois sphéres du comportement, L’ADI-R comporte
un quatrieme domaine : Anomalie du développement évidente avant I’age de 36 mois, pour

indiquer si I'enfant répond aux criteres de I'age d'apparition.

L'entretien commence par une question d'introduction suivie par des questions sur le
développement du sujet. Puis 41 questions portent sur la communication verbale et non
verbale [11]. Les questions 50 a 66 concernent le développement social et le jeu. Les 13
questions suivantes portent sur les intéréts et les comportements. Les 14 dernieres
questions portent sur ‘/e comportement global’ y compris des questions sur les

compétences mnésiques, les habilités motrices, I’hyperactivité et les crises.

Les évaluations sont basées sur le jugement du clinicien qui note les impressions de
I'aidant sur le comportement et le développement du sujet. Pour chaque item, le clinicien

donne un score allant de 0 (non autiste) a 3 (autiste).

Chaque domaine a un seuil ‘cutoff’; le sujet doit atteindre ou dépasser les cutoffs dans
les quatre domaines pour avoir un diagnostic ADI-R de "l'autisme". Des cutoffs a part sont
disponibles pour le domaine de la communication, en fonction de si oui ou non I'enfant est
verbal (défini comme ayant un score 0 a I'item 30 du niveau global du langage : Utilisation
fonctionnelle d’un langage spontané, échoique, ou stéréotypé compréhensible par d'autres
personnes, impliquant des phrases de trois mots ou plus et incluant au moins un verbe)

[29].
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D'autres criteres utilisant des cutoffs inférieurs avec le méme ensemble d'items ont
été utilisés pour créer un algorithme de classification plus large des troubles du spectre
de l'autisme comme dans plusieurs études de collaboration [12,30,31]. L'algorithme de
diagnostic pour les enfants de 4 ans et au-dela est basé sur les codes ‘/es p/us anormaux’
[6,11,26,32-37], des formulaires de l'algorithme du ‘comportement actuel’ [6,24,27,30,
32,32] sont disponibles pour faciliter un diagnostic clinique pour les enfants de 2 ans et

plus.

Les résultats peuvent a présent étre marqués et interprétés en utilisant un seul
formulaire pratique plutot que les cing formulaires précédemment requis [38]. Le
formulaire de I’Algorithme complet (W-382E) permet de calculer et d'interpréter
quelconque des cinq algorithmes ADI-R spécifiques a chaque age (deux algorithmes de
diagnostic basés sur I'histoire du développement et utilisés pour le diagnostic formel, et
trois algorithmes du comportement actuel/ mettant lI'accent sur le fonctionnement actuel
et utilisés pour le planning de la prise en charge). Les algorithmes eux-mémes n’ont pas
changé : le formulaire révisé ne fait que remplacer les cinq formulaires précédemment

nécessaires au calcul des algorithmes.

Une version pour les tout petits ‘ 7Todd/er AD/-R’ [39] a été mise au pointil y a quelques
années afin de fournir des données descriptives pour la recherche chez les enfants de
moins de 4 ans. La 7Todd/er AD/-R comporte 125 items, dont 32 nouvelles questions, et
des codes relatifs a I'apparition des symptomes de I'autisme et au développement général
[29]. Les autres items sont identiques a I'ADI-R, sauf que la Toddler AD/-R n'a pas de

codes pour les comportements entre 4 et 5 ans.

Des analyses antérieures ont suggéré que l'algorithme de diagnostic a été utile pour les
enfants ayant un age mental non verbale supérieure a 2 ans [6,7,16]. Ainsi, I'ADI-R avait été
approprié pour |'évaluation diagnostique de toute personne au sein de la tranche d'age
s'étendant de la petite enfance a la vie adulte, a condition qu'elle ait un age mental non
verbale supérieure a 2 ans. Cependant, des algorithmes récemment développés pour les

tout-petits et les jeunes enfants d'age préscolaire ont montré une bonne validité prédictive
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par rapport aux algorithmes préexistants pour les jeunes enfants de 12 a 47 mois d'age
[35]. Ces algorithmes étendent I'utilisation de I'ADI-R pour les enfants aussi jeunes que 12
mois et un niveau de développement non verbale d'au moins 10 mois. En outre, ces
nouveaux algorithmes comprennent des éléments présents dans les deux versions de
I'ADI-R (standard et Toddlen, permettant |'utilisation des algorithmes avec n’importe

laquelle des deux versions.

La plupart des éléments de I'ADI-R se rapportent a des comportements qui sont rares
chez les personnes ne présentant pas de TSA et/ou ne présentant pas de déficience
intellectuelle profonde. Ainsi, les estimations numériques des scores des enfants au
développement normal de la population générale n'ont pas été obtenues [29]. Cependant,
il y a eu plusieurs comparaisons avec les enfants et adolescents atteints d'autres troubles,
ce qui a été utilisé dans le développement des algorithmes de diagnostic [6,16,35]. Des
chercheurs ont utilisé des scores de domaines individuels ou le score global de trois
domaines pour estimer la sévérité des symptdmes autistiques [26], bien que la validité de
cette approche n'a pas été directement testée. Les évaluations ont été publiées pour de
nombreuses populations de recherche, mais n’ont pas été encore systématiquement

standardisées [29].

Parce que I'ADI-R est un hétéro-questionnaire, les questions sont ouvertes et I'enquéteur
est en mesure d'obtenir toutes les informations nécessaires pour déterminer une cote valide
pour chaque comportement. Pour cette raison, les parents et aidants se sentent
généralement trés a l'aise lorsqu'ils participent a cet entretien parce que ce qu'ils ont a dire
a propos de leurs enfants est évalué par intervieweur qualifié [6]. Aussi, prendre part a cet
entretien aide les parents a obtenir une meilleure compréhension des TSA et des éléments

qui aident au diagnostic.

Il. Historique

L’ADI-R a été développée en 1989 [16] initialement dans le but de la recherche
scientifique [40]. Il a été ensuite modifié en 1994 [6]. Cette nouvelle version est un peu
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plus courte que l'originale afin de rendre I'entretien plus réalisable dans les milieux cliniques
et de la recherche. La version actuelle de I'ADI-R a été publiée en 2003 par les Western

Psychological Services (WPS) [7].

Le développement de la version Todd/ler AD/-R a été achevé en 2006 [29] a des fins de
recherche. Juste apreés, il y a eu une augmentation de la demande pour des instruments
de diagnostic pour les tres petits, ce qui a conduit au développement de nouveaux
algorithmes de diagnostic pour les tout-petits et les jeunes enfants d'age préscolaire
[35]. Les algorithmes finaux pour cette tranche d’age contiennent moins d'éléments que
les algorithmes originaux et sont appropriés pour une utilisation chez les enfants de 12

a 47 mois [29].
lll. Données psychométriques

Les propriétés psychométriques de la version originale de I’ADI ont été rapportées
pour un échantillon de 16 enfants et adultes atteints d'autisme et 16 enfants et adultes
ayant une déficience intellectuelle ; chaque groupe comprenait des personnes de
différents ages et Ql (Quotient Intellectuel) de performance (L’age moyen est de 12,28

ans avec un écart-type de 3,43 et un QI de performance de 43 a 71) [16].

Les participants ont été sélectionnés, interrogés et codés soigneusement et a
I’aveugle. La fiabilité inter-juges a été évaluée, avec des kappas variant de 0,25 a 1 pour
chaque élément. Les Coefficients ICC ‘/ntraclasse Correlations Coefficient’ étaient au-
dessus de 0,94 pour tous les scores des domaines et sous-domaines. La majorité des
items individuels ont montré une bonne validité discriminante entre le groupe de

I'autisme et le groupe des personnes ayant une déficience intellectuelle sans autisme

[ q_]es propriétés psychométriques pour le développement des algorithmes de I’ADI-R ont
été recueillies a partir d’échantillons de 25 enfants autistes et 25 enfants avec déficience
intellectuelle qui ont été aussi sélectionnés, interviewés et codés a I’aveugle [6,7,29]. Ces

enfants avaient des agés chronologiques entre 36 a 59 mois, avec des ages mentaux non
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verbaux allant de 21 a 74 mois. En utilisant un échantillon de 10 enfants, la fiabilité inter-
juges été évaluée ; les kappas étaient de 0,63 a 0,89 pour chaque item. En utilisant le méme
échantillon, les ICC étaient au-dessus de 0,92 pour tous les scores des domaines et sous-
domaines. En outre, apres la normalisation initiale de I'ADI-R, un échantillon distinct de
53 enfants autistes et 41 enfants non autistes ayant une déficience intellectuelle ou des
troubles du langage ont été utilisés pour évaluer davantage la validité de I'ADI-R [41].
Les résultats de I'étude ont montré que la fiabilité inter-juges était aussi élevée que celle
de I'étude initiale, avec des kappas allant de 0,62 a 0,96 pour les items individuels. La
fiabilité test-retest était également tres élevé, avec tous les coefficients dans la zone 0,93

au 0,97.

La majorité des items individuels de I’ADI-R dans sa forme actuelle a montré une bonne
validité discriminante entre les enfants atteints d'autisme et les enfants ayant une déficience
intellectuelle [6] Les algorithmes actuels différencient les enfants autistes de plus de 36
mois des enfants souffrant d’autres troubles développementaux, avec une grande

sensibilité et spécificité (les deux supérieurs a 90%).

D'autres analyses des données aupres des enfants d'age préscolaire ont révélé que les
algorithmes de I’ADI-R différencient les enfants de plus de 2 ans atteints de TSA de ceux
avec d'autres troubles du développement. Cependant, pour les enfants de moins de 2 ans,
la discrimination entre les enfants TSA non verbaux et les enfants non autistes non verbaux
était pauvre, ce qui entraine une faible spécificité, surtout pour les enfants d'age mental

inférieur a 18 mois [41].

Dans une étude plus récente comprenant un échantillon plus grand [12], I'ADI-R a
montré une sensibilité élevée (supérieure a 80%) pour les enfants atteints de TSA de
moins de 3 ans, mais plus faible spécificité pour la discrimination TSA/non TSA (environ
70 %). Ventola et al [42] ont rapporté que, pour les enfants entre 16 et 37 mois, les
classifications diagnostiques effectuées en fonction de l'algorithme ADI-R ont montré
une sensibilité plus faible que celles faites a l'aide de I’Autism Diagnostic Observation

Schedule (ADOS) [43], du Childhood Autism Rating Scale (CARS) [44] et du jugement
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clinique en utilisant les criteres du DSM-IV. Wiggins et Robins [45] ont également constaté
que les algorithmes ADI-R ont une faible sensibilité pour les enfants de la méme tranche
d'age lorsque les cutoffs standards de la troisieme sphére sont inclus dans les critéeres de
diagnostic. Etant donné les faibles sensibilités et spécificités signalées pour les enfants trés
jeunes, de nouveaux algorithmes ADI-R ont été développés pour les tout-petits et les
enfants d'age préscolaire entre 12 a 47 mois en utilisant un échantillon de 491 enfants
atteints de TSA, 136 avec des troubles du développement et 67 enfants neurotypiques [35].
Les nouveaux algorithmes ADI-R comportent deux cutoffs différents : un pour la recherche
(plus restrictif avec une plus grande spécificité et une sensibilité plus faible) et un a des fins
cliniques (plus inclusives avec une plus grande sensibilité et une spécificité plus faible). Ils
comprennent également des "zones de suspicion” pour un usage clinique. Dans le dernier
échantillon, la sensibilité selon les cutoffs cliniques variait de 80% a 94% et la spécificité de
70% a 81% pour la comparaison des TSA/non TSA. Selon les cutoffs de recherche, la

comparaison montre a une sensibilité de 80% a 84% et une spécificité de 85% a 90% [29].

IV. Utilisations cliniques

L'ADI-R montre le profil d'un enfant, un adolescent ou un adulte en décrivant la qualité
des interactions et réciprocités sociales, le langage et la communication, et les intéréts
restreints et comportements répétitifs et stéréotypés. Les items sont évalués sur la base
des descriptions détaillées des aidants sur I'histoire et les comportements de leur enfant,
ce qui permet au clinicien de recueillir a la fois des informations a la fois quantitatives et

qualitatives.

Une mise en garde importante pour les cliniciens est de reconnaitre que les classifications
diagnostiques basées sur des algorithmes et le diagnostic clinique réel ne sont pas pareilles.
Le diagnostic clinique est basé sur de multiples sources d'information, y compris des
observations directes [12,35,46]. Risi et al. [12] ont trouvé un meilleur équilibre de
sensibilité et spécificité lorsque I'ADI-R et ’ADOS ont été utilisés en combinaison par

rapport a quand chaque instrument a été utilisé seul. L'utilisation combinée de ces deux

24



instruments a donné lieu a une sensibilité de 82% et une spécificité de 86% pour les
enfants TSA par rapport aux enfants atteints d’autres troubles du développement au-
dela de 3 ans. Pour les enfants plus jeunes, la sensibilité et la spécificité utilisant les deux
instruments étaient de 81% et 87%, respectivement. En revanche, lorsque chaque

instrument a été utilisé seul, les spécificités ont varié de 59% a 72%.

Le Couteur et al. [46] ont également examiné I'utilisation combinée de I'ADOS et I’ADI-R
pour les enfants TSA d'age préscolaire en utilisant des algorithmes révisés de I’ADOS [47].
Conformément a l'étude de Risi de 2006 [12], les auteurs ont aussi constaté que la
combinaison des informations a la fois de I’ADOS et de I’ADI-R améliorait la précision du
diagnostic par rapport a I'usage de I'un ou l'autre instrument utilisé seul. De méme, en
utilisant les algorithmes nouvellement développés du 7odd/er-AD/-R pour les tout-petits
et les jeunes enfants d'age préscolaire, I'ADOS révisé et les nouveaux algorithmes Todd/er-
ADOS, Kim & Lord [35] ont également constaté que, pour les trés jeunes enfants, l'utilisation
combinée de I'ADOS et de ’ADI-R améliorait plus la validité du diagnostic par rapport a
quand chaque instrument a été utilisé seul. Ainsi, méme si I'ADI-R fournit des informations
sur I'histoire et la description de l'individu et de son fonctionnement actuel dans un large

éventail de contextes, I'ADI-R ne peut pas étre utilisé seul pour poser un diagnostic clinique.

Les cutoffs de I'algorithme de diagnostic permettent une classification des TSA basée sur
les paternes du comportement en se référant aux critéres du DSM-1V et de la CIM-10 pour
les troubles autistiques. En plus des scores de cutoff uniques, les nouveaux algorithmes
pour les tout-petits et les jeunes enfants d'age préscolaire fournissent aux cliniciens et aux
chercheurs plusieurs options différentes pour la classification diagnostique des jeunes

enfants.

Pour des raisons cliniques, des zones de suspicion (peu a aucune suspicion, suspicion
légére a modérée, et suspicion modérée a sévere) qui représentent la sévérité des
symptomes autistiques chez les jeunes enfants sont également fournis. Le clinicien ou le

chercheur peut utiliser ces zones afin d’éclairer les décisions quant a savoir si un enfant
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doit bénéficier d'autres évaluations ou devrait étre rapidement adressé aux services de prise

en charge indépendamment des cutoffs de diagnostic.

Les scores de la zone ‘peu a aucune suspicion’ indiquent que I'enfant n’a pas plus de
comportements associés aux TSA que les autres enfants sans TSA de la méme tranche
d'age. Au contraire, un enfant marqué dans la gamme de ‘suspicion légére a modérée’ a
un certain nombre de comportements compatibles avec un TSA sans qu’ils soient
spécifiques a I'autisme pour autant. Pour des raisons cliniques, les enfants de la zone de
suspicion ‘légere a modérée’ devraient recevoir une nouvelle évaluation et un suivi,
d'autres évaluations cognitives et linguistiques sont souvent tres utiles, ainsi que les

recommandations de prise en charge.

En plus des zones de suspicion, les scores de cutoff peuvent étre utilisés séparément
lorsque des groupements strictement stratifiés sont nécessaires, tels que pour des
interventions, pour la neuro-imagerie ou pour la recherche génétique [29]. Ces
différentes solutions permettent aux cliniciens et aux chercheurs d'étre transparents sur
les choix qu'ils font, tout en reconnaissant que les décisions de diagnostic de TSA chez

les tres jeunes enfants sont moins stables et précises que pour les enfants plus agés et

les(%'t?'eef'ecsegfébrithmes de diagnostic, I'ADI-R comprend un formulaire pour I’algorithme
du comportement actuel qui peut étre utilisé dans des milieux cliniques afin d’évaluer
les changements qui se produisent pendant ou apres des interventions ou qui peuvent
refléter une maturité croissante du développement ou une évolution des conditions de
VieL['A%]r—R fournit une structuration utile des éléments de I’lanamnése et permet ainsi de
comprendre la perspective de I’'aidant des symptomes autistiques de son enfant. Cependant,
il nécessite une formation spécifique quant a I'administration et la cotation. L'ADI-R ne doit
étre utilisé que par des cliniciens expérimentés qui sont familiers avec les TSA et leurs
symptomes relatifs. Des ateliers de formation et des bandes vidéo sont disponibles pour

aider les cliniciens et les chercheurs a comprendre la cotation et I'administration de I'ADI-

R. Pour la recherche, les enquéteurs doivent répondre aux normes de fiabilité. Un clinicien
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qualifié peut administrer I'ADI-R au parent d'un enfant soupconné d'autisme dans environ

2 heures et demi [22].

Des études ont prouvé également la possibilité de passer le questionnaire ADI-R en sa
forme originale [48] ou modifiée ADI-TS [49] ( Autism Diagnostic Inventory-Telephone
Screening ) par téléphone avec des résultats tres prometteurs en terme de fiabilité et de
validité.

Il faut rappeler que le diagnostic posé sur la base de I'ADI-R n'a pas a se conformer au
diagnostic clinique. Ce dernier est basé sur de nombreuses sources d'information, y compris
des données a partir des observations directes. Alors que I'ADI-R est un outil standardisé
pour l'obtention d'une grande quantité d'informations et son utilité dans la recherche est
prouvée. A la lecture des publications scientifiques occidentales, en particulier dans le
domaine de la biologie de I'autisme, on se rend compte que trés souvent les auteurs ne

posent pas le diagnostic de I'autisme en se référant a I’ADI-R et/ou ADOS [19].

Parce que I'ADI-R est un questionnaire plutét qu’un test [38], et parce qu'il met I'accent
sur des comportements qui sont rares chez les individus non TSA, il fournit des résultats
catégoriques plutdt que des échelles ou des normes. Les résultats peuvent étre utilisés pour
appuyer un diagnostic d'autisme ou déterminer les besoins cliniques de différents groupes
a risque de TSA [38] (par exemple, les personnes ayant un trouble sévere du langage ou
autres conditions médicales, les enfants atteints de cécité congénitale, et jeunes souffrant
de privation institutionnelle). L'ADI-R est trés efficace pour différencier l'autisme des autres
troubles du développement et dans I'évaluation des cas limites du syndrome autistique en
identifiant des nouveaux sous-groupes et en quantifiant la symptomatologie autistique.
L'utilisation intensive de I'ADI-R dans la communauté de recherche internationale a fourni

des preuves solides sur la fiabilité et la validité de ses résultats catégoriques.
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Bien que le DSM-5 [42] a été publié avec des criteres mis a jour pour les TSA (La
communication sociale et les comportement restreints et stéréotypés), A ce jour, la
plupart des enfants ont eu des diagnostics basés sur le DSM-IV dont les critéres

diagnostiques ont été a la base du questionnaire ADI-R [50].
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Chapitre 2 : Validité de I’ADI-R a I’échelle

internationale
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L'utilisation d'outils standards de diagnostic dans I'évaluation des troubles du spectre de
I’autisme est essentielle a I'avancement de la recherche, la pratique clinique et la prise en
charge des personnes atteintes de ces troubles [50]. L Autism Diagnostic Interview- Revised
(ADI-R) est un instrument standard souvent utilisé en combinaison avec un outil
d'observation [6]. Cette association est considérée comme le ‘golden standard dans
I’évaluation des enfants et des adultes atteints de TSA [51]. Initialement développé comme
un outil de recherche, I'ADI-R est devenu plus largement utilisé dans les milieux cliniques

pour aider a I'évaluation diagnostique des individus suspectés de TSA.

Cette introduction de I'ADI-R dans la pratique clinique, ainsi que son utilisation
extensive dans les études de recherche, sollicite une forte demande pour une évaluation
complete de ses propriétés psychométriques allant au-dela de la normalisation au sein
de quelques échantillons. A ce jour, plusieurs études a travers le monde ont évalué la
validité de I'ADI-R a identifier les individus atteints de TSA. Cependant, la recherche sur
['utilisation de I'ADI-R et son applicabilité dans l'identification précise des individus

atteints de TSA dans les populations non anglophones manquent considérablement [50].

Nous allons essayer dans ce chapitre de faire le point sur la validité de I’ADI-R a
I’échelle internationale et plus particulierement dans les pays non anglophones afin
d’évaluer son efficacité dans l'identification des enfants et des adolescents atteints de

TSA a travers d’autres cultures.

Validité de ’ADI-R

Plusieurs études internationales ont exploré les propriétés psychométriques de I’ADI-R
chez des sujets avec et sans TSA chez tous les groupes d'age et a travers les différents
niveaux de capacité intellectuelle [50]. L'étude originale de validation de I’ADI-R ‘en langue
anglaise’ a été menée par Lord et al. [6], elle a comparé les enfants atteints d'un trouble
autistique aux enfants souffrant de retard mental ou des troubles du langage. Les résultats
de cette étude suggerent que I'ADI-R a une sensibilité élevée (96%) et une spécificité aussi
élevée (92%).
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Plusieurs études ont montré également la validité et la fiabilité de I'ADI-R chez les tout-
petits et les enfants d'age préscolaire, méme si les chiffres chez cette population sont moins
impressionnants que ceux des enfants d’age supérieur [52,53]. Ces résultats sporadiques
sont repris par une revue systématique récente [54] montrant qu’en moyenne la sensibilité
de I'ADI-R est beaucoup plus faible chez les enfants de moins de 3 ans (82%) que chez les

enfants d’age supérieur (91%).

D'autres études ont mis en évidence que le niveau intellectuel de l'individu peut avoir une
influence directe sur les scores ADI-R, avec des taux de faux positifs plus élevés lorsque les
sujets évalués présentent une déficience intellectuelle [55]. Cependant, d'autres études ont
rapporté des taux de sensibilité et spécificité adéquats de I'ADI-R dans l'identification de

TSA chez les enfants et les adultes avec retard mental [56,57].

En gros, la validité de I’ADI-R dans sa version originale anglaise a été prouvée dans les
situations communes et pour des ages supérieurs a 3 ans. Cependant, beaucoup d'études
varient en fonction de la gravité du TSA (Autisme, le Trouble Envahissant du Développement
Non Spécifié Autrement ...), des ages d’inclusion (tout-petits, enfants d'age préscolaire, les
jeunes), et des éléments de comparaison (algorithmes, scores de domaine, classification de
diagnostic) [50]. Les études menées a ce jour montrent que certains facteurs comme le Ql
des sujets [54] et les conditions de I’entretien ( par exemple I'ordre des questions
concernant les comportements actuels et passés) [32] peuvent influencer les résultats de
I'ADI-R. Ces études suggérent que I'ADI-R méme dans sa version originale en langue
anglaise peut présenter quelques incohérences sous certaines conditions. Il n’est donc pas
tout a fait claire comment les facteurs linguistiques et culturels peuvent influencer
I'efficacité de I'ADI-R [50]. Ainsi, il est essentiel de déterminer comment ces questions

peuvent étre redressées lorsque des facteurs socioculturels supplémentaires entrent en jeu.
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Il. Validité de I'ADI-R a travers les cultures

A présent, I'ADI-R est publié et commercialisé en 17 langues [38]; cependant, le
processus par lequel I’ADI-R est traduit de I’anglais et adapté aux différentes langues et
cultures est tres variable [50]. Pour déterminer si l'utilisation de I'ADI-R a travers les
cultures est valide, les études devraient évaluer non seulement l'utilisation de I'ADI-R

comme outil de diagnostic, mais aussi d'évaluer son équivalence dans la culture cible [58].

Les évaluations des versions traduites de I'ADI-R dans leurs cultures respectives ont
donné des informations utiles, mais quelque peu contradictoires [50]. Au Brésil, Becker et
al. [18] ont rapporté une sensibilité élevée (100%) et une spécificité parfaite (100%) dans
un échantillon clinique d’enfants et d’adolescents avec des diagnostics de TSA et de
déficience intellectuelle modérée. Ces taux peuvent étre dus a I’homogénéité du groupe
de contrdle supérieure a celle des autres études et aussi aux différences dans la facon
dont I'ADI-R a été administré et coté [50]. Tsuchiya et al. [17] ont montré que la sensibilité
et la spécificité de la version japonaise de I'ADI-R étaient inférieures, mais quand méme
élevées (92% et 89% respectivement) dans un échantillon clinique et communautaire mixte

d’enfants et d’adolescents.

Dans un échantillon clinique grec d’enfants et de jeunes, la sensibilité était élevée (88%);
mais la spécificité était beaucoup plus faible (69%) pour identifier I'autisme avec la version
grecque de I'ADI-R [59]. Ces derniers résultats sont similaires a ceux rapportés dans un
échantillon finlandais de diagnostics basés sur le registre national de l'autisme, avec une

sensibilité élevée de 95%, cependant, une spécificité beaucoup plus faible de 74% [21].

Ces résultats mettent en évidence la nécessité d'étudier davantage I’ADI-R avant son

utilisation a travers des cultures et des langues différentes.

lll. Influence des facteurs socioculturels sur I'évaluation des TSA

Les facteurs socioculturels peuvent jouer un réle important dans l'utilisation des outils de

diagnostic du TSA [11,50]. Des travaux récents sur I’adaptation culturelle des outils de
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diagnostic et d'éducation ont constaté que les perceptions culturelles de tous les
handicaps en général et de I'autisme en particulier peuvent varier considérablement et que
celles-ci peuvent modifier la facon dont les parents comprennent et rapportent le
développement de leur enfant [60,61]. Par exemple, les familles mexicaines peuvent
percevoir le retard du développement du langage comme anodin, ce qui peut influencer

et retarder la procédure de diagnostic et de prise en charge [62].

En outre, un comportement jugé acceptable et attendu des jeunes enfants peut varier
considérablement entre les cultures et parfois méme au sein de la méme culture. Par
exemple, I'un des items clés de I'ADI-R évalue I’absence du contact visuel de I’enfant. Dans
de nombreuses cultures asiatiques et latino-américaines, le contact visuel est jugé
inapproprié pour un enfant [11,50] et, par conséquent, le manque de contact avec les yeux
peut ne pas étre indicatif d'une symptomatologie autistique sous-jacente, mais plutot du

respect des normes sociales par I'enfant [50].

Par conséquent, les études antérieures comparant I'ADI-R dans des contextes culturels
différents, peuvent avoir été intrinsequement biaisées du fait que I'équivalence des items
individuels, des domaines et des scores totaux n’a pas été confirmée [50]. Pourtant, en tant
qgu’outil de diagnostic, I'ADI-R doit distinguer entre les enfants atteints de TSA et ceux avec

d'autres handicaps ou déficiences au sein d'une culture ou d'une population donnée.
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Chapitre 3 : Traduction, adaptation et validation

des échelles et questionnaires
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I. Contexte et signification

La mondialisation a permis de mettre en évidence la diversité croissante de la population
dans un monde ou le contexte des différents pays est extrémement diversifié quant a la
culture, la langue et I'appartenance ethnique [63,64]. Par conséquent, il est nécessaire pour
une recherche interculturelle pertinente de discuter et résoudre les problémes de ces

disparités a travers ces populations multinationales et multiculturelles [65].

Les chercheurs en santé et qui meénent des études interculturelles doivent avoir acces a
des instruments fiables a validation croisée dans d'autres cultures et/ou dans d'autres
langues [66-68]. Les résultats de la recherche interculturelle peuvent avoir de grandes
implications cliniques pour les médecins, les infirmiers, les psychologues et autres
professionnels de santé qui fournissent des soins aux diverses populations parce que la
prestation des soins de qualité dépend d'une évaluation précise et d’une meilleure

compréhension du contexte culturel, linguistique et ethnique des individus.

Bien qu'il existe bel et bien des approches méthodologiques pour la traduction,
I'adaptation et la validation des instruments pour une utilisation dans la recherche
interculturelle dans le domaine de la santé [64,66,68-76], une grande variation dans

['utilisation de ces guidelines continue a dominer la littérature scientifique [65].

Une revue récente de 47 études méthodologiques portant sur la traduction et la validation
des instruments pour la recherche interculturelle a rapporté que la qualité et les approches
méthodologiques des études examinées variaient considérablement [77]. Il n'y avait pas de
consensus clair parmi les chercheurs sur la facon dont les approches doivent étre utilisées
ou combinées. On note également une grande variation sur les qualifications des
traducteurs et un manque d'informations détaillées sur le processus de traduction, la

retraduction, la validation, les tests, la révision et les ajustements de I'instrument [65].

Dans le méme sens, Sperber et al. [64] ont rapporté que, malheureusement, le
processus de la traduction, de I'adaptation et de validation transculturelle d'un
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instrument est considéré comme une étape de faible importance dans les protocoles des
études. En outre, I'approche méthodologique la plus couramment utilisée et signalée était
la traduction uni-sens sans retraduction, et souvent en utilisant un traducteur non qualifié
[65]. Les mémes auteurs [64] ont rapporté que seuls quelques chercheurs ont décrit les
stratégies utilisées et les étapes ou les processus d'adaptation et/ou la validation des
instruments. Les auteurs ont souligné également qu'il ne suffit pas de traduire un

instrument sans évaluation approfondie de son adaptation et sa validation transculturelle.

Ces données suggerent que beaucoup de chercheurs ne suivent pas les
recommandations et les guidelines existants sur la nécessité d’un processus complet a
plusieurs étapes pour la traduction, l'adaptation et la validation transculturelle des
instruments [65]. Il se peut que les approches méthodologiques ne sont pas clairement
présentées dans un format convivial, ce qui pourrait expliquer la difficulté des chercheurs

a adopter et suivre les recommandations.

Par conséquent, I'objectif de ce chapitre est d'examiner les recommandations publiées
et ainsi présenter les approches méthodologiques hautement recommandées pour la
traduction, I'adaptation et la validation des instruments pour la recherche en soins de
santé interculturelle dans un guide clair et convivial. Cela conduirait a une meilleure
compréhension de l'utilisation de ces approches et donnerait quelques points de repere

essentiels dans notre projet de traduction de I’ADI-R.

Il. Approches méthodologiques

Werner et Campbell [78] ont défini deux catégories de traduction: symétrique (ou
décentrée) et asymétrique (ou uni-centrée). Le but de la traduction symétrique est la loyauté
au sens et a I’égalité des familiarités dans chaque langue. Une traduction symétrique
comprend des éléments de test communs aux deux (ou toutes) les cultures de I'étude. La
traduction symétrique implique la traduction supra-linguistique des symboles culturels et
est essentielle lorsque I'objectif de I'étude est comparatif. Si un item est spécifique a l'une
des cultures, il doit étre remplacé par un autre qui fait référence au méme concept dans les
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deux cultures. Le jugement sur la pertinence culturelle des items de l'instrument doit
étre fondé sur la connaissance approfondie des deux cultures et résulte souvent d’un
travail qualitatif préliminaire. Un probleme potentiel avec la traduction symétrique se
pose lorsque l'instrument original a une histoire d'utilisation dans la langue originale et
a des propriétés psychométriques liées au son, surtout lorsque le chercheur ne veut pas
altérer le contenu des items originaux au moment de la traduction [71]. Le chercheur
doit étre conscient que |'amélioration de la validité d'une étude comparative par la
traduction symétrique peut compromettre la fiabilité parce que certains éléments de
I'instrument original peuvent nécessiter des modifications pour atteindre I'équivalence

conceptuelle entre les cultures.

La traduction asymétrique souligne la fidélité a une langue, généralement la langue
source (LS, d'origine) [78]. Elle est plus appropriée pour les études interculturelles dont les
objectifs sont opérationnels. Les traductions asymétriques donnent souvent des versions
traduites qui semblent exotiques et non naturelles dans la langue cible (LC), bien que la
version de la LC est fidele au texte original. La traduction asymétrique est la méthode
appropriée si le but des tests est de mesurer les réponses d'une culture par rapport aux

réponses dans une autre culture dans une situation spécifique a lI'une des deux.

Dans notre cas, on opte pour une traduction symétrique car celle-ci préserve le sens tant
dans la LS que dans la LC et ne constitue pas seulement une traduction littérale [74], le but
de notre traduction étant d'obtenir I'équivalence du sens et des implications entre

I'instrument dans la LS et I'instrument dans la LC [64].

La traduction symétrique est la seule méthode qui facilite la comparaison des réponses
des individus d'une culture a celles d'une autre [67,74,79]. Elle permet également de
déterminer les points les plus pertinents de I'équivalence interculturelle : sémantique,
conceptuel, contenu, critéres et techniques [63,80]. En outre, elle utilise le processus
connu sous le nom de Décentrage [69], dans lequel a la fois la LS et la LC d'un instrument

sont aussi importantes 'une que l'autre.
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Le décentrage se réfere a un processus de traduction dans lequel la LS et les versions de
la LC ont la méme importance au cours du processus traduction [69]. Une langue ne
contient pas un contenu qui doit étre traduit sans modification dans l'autre. Par exemple,
un test de personnalité standardisé peut étre modifié apres traduction et retraduction
dans une autre langue. Une telle modification pourrait étre fondée sur la connaissance des
termes qu’on ne peut pas bien traduire, des termes familiers (tels que ‘take advantage of
ou ‘playing sick’) pourraient étre modifiés. Dans le processus de décentrage, la version
source et la version cible contribuent toutes les deux et de facon égale a la version finale

des items et peuvent donc étre sujet de révision.

Le processus de traduction, de l'adaptation et de la validation transculturelle d'un
instrument destiné a étre utilisé dans d'autres cultures, langues et pays exige la
planification et I'adoption d'approches méthodologiques complétes, rigoureuses et plus
établies [64,66,68-76]. Parce qu'il y a des variations entre ces approches, nous intégrons
ici les plus recommandées dans un guideline convivial et cohérent avec les étapes

essentielles.
1. Etape 1 : traduction de la version originale dans la langue cible

L'instrument est initialement traduit a la LC (langue cible) par au moins deux traducteurs
indépendants, de préférence certifiés [65,79], dont la langue maternelle est la LC souhaitée
de l'instrument. Les traducteurs doivent étre parfaitement bilingues et de préférence
biculturels. lls doivent provenir d’environnements différents. Le premier traducteur doit étre
familier avec la terminologie des soins de santé et du domaine du contenu de l'instrument
dans la LC. Le second traducteur doit connaitre les phrases familieres, le jargon médical,
les expressions idiomatiques et les termes émotionnels d'usage courant dans la LC
souhaitée sans connaissance du domaine du contenu de I'instrument en question. Cette
approche doit générer deux versions traduites LC1 et LC2 qui contiennent des mots et des
phrases qui couvrent a la fois le domaine médical et la langue parlée habituelle avec ses
nuances culturelles. Par conséquent, le choix des traducteurs qualifiés est la clé des

traductions de haute qualité [65].
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2. Etape 2 : comparaison des deux versions traduites (LC1 et LC2)

Les instructions, les items et le format de réponse des deux versions traduites de
I'instrument (LC1 et LC2) avec la version originale de l'instrument dans la LS sont d'abord
comparés par un tiers bilingue et biculturel indépendant concernant les ambiguités et les
incohérences des mots, des phrases et des significations. Ces ambiguités et incohérences
doivent étre discutées et résolues en utilisant une approche de comité [63,64,75,77,80]. Un
consensus devrait étre atteint avec la participation du troisieme traducteur [80], les deux
traducteurs de I'étape 1, et I'enquéteur et/ou d'autres membres de I'équipe de recherche.
Ce processus doit générer une version préliminaire initiale traduite de l'instrument dans la

LC (P-LQ).

3. Etape 3 : Retraduction a I’aveugle de la version préliminaire initiale traduite

Cette version préliminaire (P-LC) est retraduite de nouveau dans le LS par deux autres
traducteurs indépendants ayant les mémes qualifications, les caractéristiques et les
conditions décrites et détaillées a I'étape 1 [65,69]. Pour cette étape, la langue maternelle
des traducteurs mere devrait étre la LS de l'instrument original, et ils devraient étre
completement aveugles a la version originale de l'instrument (ils n’avaient jamais vu la
version originale de l'instrument) [65]. IIs doivent produire deux versions retraduites de
I'instrument dans la LS (R-LS1 et R-LS2). Cette étape permet de clarifier les mots et les

phrases utilisés dans les traductions.

4. Etape 4 : Comparaison des deux versions retraduites

Dans un premier temps, les instructions, les items et les formats de réponse des deux
versions retraduites (R-LS1 et R-LS2) sont comparés par un comité multidisciplinaire avec
leurs équivalents de l'instrument original dans la LS en ce qui concerne le format, le texte,
et la structure grammaticale des phrases, la similitude du sens et sa pertinence. Il est

fortement recommandé que le comité doit comprendre au moins un méthodologiste (qui
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peut étre le chercheur et/ou un membre de I'équipe de recherche), un professionnel de
santé qui est familier avec le domaine du contenu et le concept de l'instrument, et tous
les quatre traducteurs impliqués dans les étapes 1 et 3. Il est également recommandé
qu’un des auteurs de l'instrument original de la LS participe en donnant ses idées sur la

construction de la version retraduite [65].

Avoir au comité au moins un membre monolingue dont la langue maternelle est la LC
améliorerait la qualité de la version pré-finale de l'instrument traduit. Toutes les
ambiguités et les divergences concernant la signification culturelle, les expressions
familieres ou idiomatiques dans les mots et les phrases des instructions, les items, le
format de réponse entre les deux versions retraduites (R-LS1 et R-LS2) ou vis-a-vis de
I'instrument original dans la LS doivent étre discutées et résolues par un consensus entre

les membres du comité pour obtenir une version pré-finale de I'instrument dans la LC

Si les discordances ne peuvent étre résolues, il peut étre nécessaire de répéter les étapes
1 a 4 ; deux autres traducteurs bilingues et biculturels indépendants doivent étre sollicités
pour traduire l'instrument d'origine a nouveau pour générer deux traductions, et deux
autres traducteurs bilingues et biculturels indépendants doivent étre recrutés pour
retraduire les versions traduites de l'instrument suivant la méme procédure décrite ci-
dessus. Sinon, seuls les éléments qui ne conservent pas leur sens original sont retraduits.
L'évaluation des versions traduites et retraduites suit le méme processus de validation

déja décrit. Ce processus est répété jusqu'a ce qu'aucune ambiguité ou divergence

p?féf%éeapproche méthodologique établira I'équivalence initiale conceptuelle, sémantique

et du contenu de la version pré-finale :

e L’équivalence conceptuelle : degré auquel les concepts des items de l'instrument
existent a la fois dans les deux cultures source et cible.

e L’équivalence sémantique : structure des phrases, des expressions familiéres ou
idiomatiques qui assurent que le sens du texte ou I'idée des items de l'instrument dans

la LS est présent dans la LC.
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e L’équivalence du contenu : pertinence du texte ou I'idée des items de l'instrument dans

chaque culture.

Le role du comité est d'évaluer, réviser et consolider les instructions, les items et le format
de réponse des instruments ainsi traduits et de développer la version pré-finale pour des

tests pilotes et psychométriques.

5. Etape 5 : Essai pilote de la version pré-finale dans la langue cible avec un échantillon

monolingue : débriefing cognitif

La version pré-finale (P-FLC) est mise a l'essai chez des participants dont la langue est la
LC de l'instrument afin d’évaluer les instructions, le format de réponse et les items pour
plus de clarté. Les participants devraient étre recrutés dans la population ciblée par
I’instrument. Une taille d'échantillon de 10-40 individus est recommandée [66,81]. Chaque
participant est invité a noter les instructions et les items de I'échelle en utilisant une échelle
dichotomique (claire ou pas claire). Les participants qui évaluent des éléments de
I'instrument comme peu claire sont invités a fournir des suggestions quant a la facon de
réécrire les déclarations pour rendre le contenu plus clair. Les éléments de l'instrument que
I'on trouve peu claire dans au moins 20% de I'échantillon doivent étre réévalués [82]. Par
conséquent, I'accord minimum inter-évaluateurs de I'échantillon est de 80%. Cette étape est
utilisée pour soutenir davantage |'équivalence conceptuelle, sémantique et du contenu de
I'instrument traduit et pour améliorer encore la structure des phrases utilisées dans les
instructions et les items de la P-FLC pour étre facilement comprises par la population cible

avant de faire des tests psychométriques.

Pour déterminer davantage l'équivalence conceptuelle et sémantique des articles de la
P-FLC, il est fortement recommandé de solliciter un groupe d'experts. Les éléments de
I'instrument sont évalués pour I'équivalence conceptuelle (clarté) par six a dix membres
d'un groupe d'experts [83,84], qui sont bien informés sur le domaine du contenu et
concept de l'instrument et la population cible chez qui l'instrument sera utilisé. Les
membres du groupe d’experts évalueront les éléments de I’entretien avec les mémes

41



considérations et modalités de réévaluation que celles citées pour les participants au test

pilote susmentionné.

On demande aux membres du groupe d'experts d'évaluer chaque élément de
I'instrument pour I’équivalence du contenu (pour la validité et la pertinence du contenu)

en utilisant I'échelle suivante :

e 1 = pas pertinent ;
e 2 = pertinence impossible a évaluer ;
e 3 = pertinent, mais a besoin de modification mineure ;

e 4 = trés pertinent.

Les items classés comme 1 (non pertinent) ou 2 (incapables d'en évaluer la pertinence)
devraient étre révisés [83-85]. Les indices de validité du contenu au niveau de l'item (I-
CVI) et au niveau de I'échelle (S-CVI) [85] doivent étre calculés. Il y a trois méthodes pour
calculer le S-CVI [83-85], mais la méthode de calcul de la moyenne (S-CVI/Ave) est la
préférée [65,85]. En utilisant 10 experts, un I-CVI de 0,78 ou plus [83] et un S-CVI/Ave
de 0,90 ou plus [84] sont les valeurs minimales acceptables. Les items dont ces indices
n’atteignent pas les minimums acceptables sont révisés et réévalués. Puis des nouveaux
indices de validité sont recalculés. Ce processus se poursuit jusqu'a ce que tous les
minimums acceptables soient atteints. Il est également recommandé que le coefficient
kappa pour I’accord entre évaluateurs soit déterminé afin d’accroitre la confiance dans la
validité du contenu de l'instrument [86]. Un kappa de 0,60 est généralement le coefficient

minimum acceptable pour déterminer un bon accord [87].

Le but de cette étape est de continuer a développer la P-FLC pour le test pré-terrain,

pour des tests psychométriques préliminaires et/ou completes.
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6. Etape 6 : Test psychométrique préliminaire de la version pré-finale de I'instrument

traduit avec un échantillon

Cette étape est rarement utilisée et, de toute facon, n’est pas indispensable [65];
cependant, quand une population bilingue est accessible, il est recommandé que
I'instrument soit pré-testé sur le terrain entre des individus bilingues. En regle générale, la
recommandation est d'utiliser au moins cinq sujets par article de l'instrument pour effectuer
le test psychométrique préliminaire [88]. Idéalement, I'échantillon bilingue devrait étre de
la population cible dans laquelle I'instrument sera utilisé. Cependant, dans de nombreux
cas, cela peut étre difficile et irréaliste ; donc d'autres solutions peuvent étre utilisées telles
que I'échantillonnage sur des étudiants bilingues et des professeurs ou des travailleurs dans
les agences de voyage, les agences de change, les sociétés commerciales internationales,

les ambassades et consulats, et écoles de langues.

Initialement, les participants recoivent la P-FLC et sont invités a répondre aux items sans
voir l'instrument original. Puis, on leur donne l'instrument original et on les invite a répondre
de nouveaux aux items. lls peuvent remplir un questionnaire démographique et/ou d'autres
instruments d'intérét. L'ordre des items de l'instrument original doit étre mélangé pour étre
dans un ordre différent de celui des éléments de la P-FLC [65]. Les réponses des deux
versions de l'instrument sont alors comparées pour établir les criteres d'équivalence. Les
analyses statistiques utilisées a des fins de comparaison peuvent comporter des statistiques
descriptives, les coefficients de corrélation, le test t apparié ou l’analyse de variance

unidirectionnelle (ANOVA).

Lorsque l'objectif de l'instrument est de servir de test de diagnostic ou de dépistage, le

calcul préliminaire de la sensibilité et de la spécificité est recommandé.
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7. Etape 7 : Test psychométrique complet de la version pré-finale de I'instrument traduit

dans un échantillon de la population

Cette derniére étape vise a établir les propriétés psychométriques complétes initiales de
I'instrument nouvellement traduit, adapté et validé sur un échantillon de la population
cible d'intérét. La taille de I'échantillon pour cette étape dépend des types d'approches
psychométriques qui seront utilisés. Plus les approches psychométriques pour |'évaluation
de l'instrument traduit sont complétes, plus la confiance dans ses propriétés de fiabilité
et de validité sera plus grande. En général, il est fortement recommandé d'utiliser au moins
10 sujets par item de I'échelle de l'instrument, de I'analyse des items et de l'analyse
factorielle exploratoire [88-91]. S'il existe un projet d'utiliser I'analyse factorielle
confirmatoire pour tester la structure factorielle de I'instrument, la recommandation
générale est d'environ 300-500 sujets par item [91,92]. L'analyse de puissance en fonction
du nombre de degrés de liberté, un niveau alpha (p-va/ue) (0,05 ou 0,01) et une puissance

désirée (80% ou plus) peuvent aussi étre calculées [93,94].

Les approches psychométriques les plus recommandées et couramment utilisées dans

cette étape sont l'estimation de :

1. La fiabilité de la cohérence interne (ou sensibilité et spécificité) ;

2. La fiabilité test-retest (fiabilité de stabilité) ;

3. L’homogénéité ;

4. La validité liée au concept, comme la validité convergente et/ou divergente
(discriminante) ;

5. La validité liée aux critéres tels que la validité concurrente et/ou prédictive ;

6. La structure du facteur de l'instrument (dimensionnalité) ;

7. La pertinence du modele.

Le but de cette étape finale est de réviser et d’affiner les éléments de la P-FLC afin

d’obtenir une version finale pertinente valide, fiable et homogene.
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Les étapes des recommandations proposées ici fournissent des lignes directives claires a
la traduction, I’adaptation et la validation transculturelle des échelles et des instruments de

recherche.

Choisir les bons traducteurs et les membres du comité est un aspect clé qui doit étre

considéré pour améliorer la qualité de la traduction.

L'essai pilote parmi des participants dont la langue maternelle est la LC pour évaluer les
instructions, les items et le format pour la clarté de réponse de l'instrument améliore

également la qualité de la version finale.

Enfin, valider la traduction proposée nécessite |'utilisation d’approches bien établies pour
tester les propriétés psychométriques préliminaires parmi des individus bilingues et des

tests psychométriques complets a un échantillon de la population cible.
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Chapitre 4 : Traduction et Validation de ’ADI-R

en arabe dialectale
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I.  Traduction de I’ADI-R en arabe dialectale

Traduire un questionnaire en arabe dialectale est une tache difficile a plusieurs niveaux :

1. D’abord le dialecte marocain n’est pas une langue formelle et chaque région dispose
de ses propres nuances lexicales et sémantiques. Dans le projet actuel de traduction, on
essayera de proposer comme expressions ce qui est généralement compréhensible par la
population marocaine sans entrer dans les spécificités propres a chaque région. L’arabe
dialectale n’est pas une langue écrite, il serait difficile d’écrire les expressions en texte
arabe vu que cette pratique est tres informelle.

2. Le dialectal n’étant pas aussi riche du point de vue lexical et sémantique que la

langue formelle, des empreints de la langue arabe classique peuvent donc s’imposer.
Le processus de traduction de I’ADI-R doit passer par plusieurs étapes :

D’abord, le projet doit étre évalué et autorisé par le Western Psychological Services (WPS),
I'éditeur qui détient les droits d'auteur de I'ADI-R. Ensuite, I'achat du kit pour la traduction
de l'instrument, le paiement de la redevance et la formation aux intervieweurs doivent étre
arrangés. Il est important de noter que I'ADI-R est une échelle de diagnostic appartenant au
WPS et que son utilisation nécessite une formation préalable dans un centre reconnu par le

titulaire du droit d'auteur.

Une fois les droits a la traduction acquis, Un traducteur qualifié doit assurer la traduction
de la version originale anglaise au dialecte marocain. Si les moyens le permettent, la
traduction initiale doit se faire séparément par deux traducteurs et la version finale de la
version traduite du questionnaire doit étre décidée en consultant un juge compétent

indépendant.

Bien qu’il est aussi important de traduire les explications complémentaires, les notes
et les commentaires du questionnaire, dans le cas de ’ADI-R, ce choix peut demander

beaucoup de temps et de ressources vu la quantité du texte a traduire, I’ADI-R
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comportant approximativement 80 pages de texte au format standard [19]. Une approche

minimale pourrait donc consister a traduire seulement I’essentiel du questionnaire.

A cause du contenu trés spécialisé du questionnaire, la version initiale traduite de
I’ADI-R va nécessiter surement des interventions et des modifications par les auteurs du

projet. Apres, le texte doit étre soumis pour correction du contenu.

L’étape prochaine est la retraduction a I’anglais « retraduction aveugle » : Un service

spécialisé de traduction et qualifié se chargera de cette tache.

Un comité incluant les personnes qui se sont chargé de la traduction, de la
retraduction, les auteurs du projet et si possible un des auteurs de I’ADI-R sera chargé

d’évaluer et de comparer la version originale du questionnaire a la version retraduite.

Cette procédure permet d’obtenir un meilleur agrément entre les deux versions

originale et marocaine du questionnaire.

Nous gardons a I'esprit qu’il existe des expressions spécifiques a chaque langue et
qui sont difficilement traduisibles. Ainsi par exemple I'expression « fingers walking

towards someone » trouvera difficilement son équivalent marocain [19]!

Les réalisateurs du projet de traduction doivent aussi respecter les recommandations
et guidelines des auteurs de la version originale de I’ADI-R. Ainsi, I'apparence, le style et
la structure du contenu doivent étre respectés. Ceci concerne les graphiques, les
tableaux, le nombre de questions et catégories et leur ordre, les instructions et les
exemples et les résultats des algorithmes de calcul. Chaque graphique de la version
marocaine de I’ADI-R doit correspondre a un graphique de la version originale. Une page
standard comprend le nom du département, la fonction de I'intervieweur ou clinicien, les
qguestions, les catégories, les scores et les champs de I’évaluation. Les couleurs de tous

les champs, la taille et la police (serif ou sans-serif), et les formats de la police (gras,

ita'liglﬁﬁél%%i\rlgal%%rgqﬂ{%ﬁrﬁ/éé's’applique au contenu des phrases : le syntaxe, grammaire,

conjugaison, typographie, ponctuation, Les position et catégories des réponses dans leur
ordre respectif ainsi que la méthode de calcul des scores doivent étre préservés.
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Notant que I’arabe marocain étant une langue moins technique et moins formelle que

I’anglais, les phrases seront certainement plus langue que dans la version originale [19].

Adaptation de I’ADI-R au contexte socio-culturel marocain

La traduction d’un questionnaire d’une langue a une autre ne se limite pas seulement au
contenant de I'information, aux mots et phrase. Le but d’un questionnaire est d’établir un
score qui reflete un certain nombre de caracteres cognitifs ou émotionnels de I'individu en
question. Ces parametres sont intimement liés au contexte socio-culturel de la personne.
Ainsi la réponse a la question ‘c’est quoi la capitale du suede’ n’a pas la méme valeur

psychométrique pour un européen que pour un sud-américain par exemple !

En ce qui concerne l'autisme, L’accent mis sur l'identification des facteurs culturels
influencant la compréhension et la vision des gens quant a ce trouble reste limité. Méme si
plusieurs études insistent sur les différences culturelles majeurs quant aux attitudes des

sujets vis—a-vis de I'autisme voire méme vis-a-vis de la déclaration des symptomes [11].

La nécessité de prendre en compte l'impact des différences individuelles et des valeurs
culturelles attachées a ces différences peut étre illustrée par les taux de prévalence des TSA

variables a travers le monde (Tableau 1) [95].

Les variables culturelles et linguistiques peuvent contribuer a des difficultés dans
I'identification des enfants atteints de TSA et de ce fait renforcent une certaine disparité
dans le diagnostic de l'autisme chez certains groupes raciaux/ethniques [96,97]. Par
exemple, Begeer et al. [97] ont constaté en 2009 que les pédiatres néerlandais seraient
enclins a attribuer les problémes sociaux et de la communication des groupes minoritaires
non européens a leur origine ethnique, tout en attribuant ces mémes caractéristiques a des

troubles autistiques chez les enfants des groupes majoritaires.
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Bien que les caractéristiques essentielles des TSA sont communes a toutes les cultures,
les réponses des parents aux symptomes ne le sont pas; ces caractéristiques peuvent
étre vues a travers une lentille culturelle menant a un diagnostic erroné [98]. Les signes
et les symptomes qui sont clairement démonstratifs dans les soins de santé des Etats-
Unis ou d'un systéme d'éducation ne peuvent pas étre considérés de la méme maniére
pour quelqu'un d'une culture qui ne peut pas définir le trouble.

Un des facteurs contribuant a I’erreur de la classification et du diagnostic des sujets
atteints d'autisme est I'interprétation culturelle et linguistique des familles ainsi que leur
réaction au diagnostic [99]. Certaines cultures considerent le handicap dans une lumiére
négative et estiment que c’est quelque chose qui doit étre cachée des autres, ce qui
évidemment a une influence sur le type de soins que la famille cherche.

Tous ces éléments doivent étre pris en compte au cours et apres la traduction du
questionnaire de I’ADI-R pour éviter toute source de confusion ou biais socio-culturel

potentiel.

Apres ces deux étapes majeures de traduction et d’adaptation de I’ADI-R au contexte
socio-culturel marocain. Le questionnaire peut étre utilisé a des fins de recherche. Il ne
peut étre publié et utilisé dans un but clinique qu’aprés avoir fait I’objet d’un processus

de validation [19] .
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Tableau 1 : Taux de prévalence des TSA a travers le monde.

Pays Prévalence (par 10,000) Référence

Brésil 27.2 Paula, Ribeiro, Fombonne, and Mercadante (2011)

Canada 60 Fombonne, Zakarian, Bennett, Meng, and McLean-Heywood
Chine 0.32-17.9 Sun and Allison (2010)

Danemark 7.2 Madsen et al. (2002)

Danemark 68.5 Parner et al. (2011)

France 16.3 Fombonne, Du Mazaubrun, Cans, and Grandjean (1997)
Allemagne 1.9 Steinhausen, Gobel, Breinlinger, and Wohlleben (1986)

Island 13.2 Magnu “sson and Saemundsen (2001)

Indonésie 11.7 Sun and Allison (2010)

Israél 10 Davidovich, Holtzman, and Tirosh (2001)

Japon 1.1-21.1 Sun and Allison (2010)

japon 181 Kawamura, Takahashi, and Ishii (2008)

Oman 1.4 Al-Farsi et al. (2010)

Corée dusud 260 Kim et al. (2011)

Suede 32.9 Gillberg, Cederlund, Lamberg, and Zeijlon (2006)

Angleterre 116 Baird et al. (2006)

Etats-Unis 42-121 Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network
Australie 51 Parner et al. (2011)
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Projet de validation de la version marocaine de I’ADI-R

L’ADI-R est beaucoup utilisé a travers le monde, sa fiabilité et validité ont été
examinées et prouvées dans sa version originale et dans ses versions traduites
[6,14,21,100,101]. La tache de validation du questionnaire ADI-R peut parfois prendre
plusieurs années. Citons ici I'’exemple de la validation de la version japonaise qui a
nécessité 7 ans (de 2005 a 2012) [17]. Souvent, les auteurs des versions traduites des
tests et questionnaires n’envisagent méme pas la validation du questionnaire vu que cette

procédure est tres exigeante en matiere d’effort, de temps et de savoir-faire.

Dans cette préparation du projet de validation de la future traduction marocaine du
questionnaire ADI-R ; Les auteurs sont menés a tester la fiabilité inter-évaluateurs et

discriminante et la validité du diagnostic de I'ADI-R, version Marocaine (ADI-R-VM).

Nous proposons dans ce projet de tester la fiabilité inter-évaluateurs en utilisant deux
types de mesures : le Kappa pondére (Kw) et le coefficient de corrélation intra-classe (ICC)
des scores des items des algorithmes diagnostiques de deux enquéteurs indépendants.
La validité discriminante peut étre évaluée en comparant les scores moyens des
algorithmes diagnostiques (items/sous-domaines/domaines) entre les individus avec et

sans diagnostic clinique consensuel.

Nous choisissons I'lCC au lieu du coefficient Cronbach's alpha, parce que c’est I'ICC
qui a été utilisé dans les études initiales de validation de I’ADI-R [6,16,41], C’est la
mesure utilisée dans les études qui ont développé le plus leur méthodologie de validation
de la version traduite de I’ADI-R [17], et de toute facon, généralement les deux tests
alpha et ICC donnent des résultats statistiqguement équivalents dans la plupart des cas

[86]. Parfois et pour étre exhaustif, des auteurs préferent utiliser les deux mesures a la

fo'?\lg‘?fé“bposons de définir la validité diagnostique dans cette étude comme I’accord entre
le diagnostic basé sur ’ADI-R-VM et le diagnostic clinique consensuel. La sensibilité, la
spécificité, la valeur prédictive positive et la valeur prédictive négative seront calculés pour

évaluer cet accord.
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Pour I’évaluation, on fera les hypothéses suivantes :

1. Une bonne a excellente fiabilité inter-évaluateurs en termes de K, et ICC de I'ADI-R-
VM serait observée, conformément a la littérature publiée [6,100,101];

2. La validité discriminante de I’ADI-R-VM serait suffisante, avec des algorithmes
diagnostiques aux scores plus élevés parmi les sujets TSA par rapport aux non TSA [6,21]
et des scores d’Autisme supérieurs aux scores des TED-NoS ;

3. Lavalidité du diagnostic de I'ADI-R-VM serait satisfaisante quoique a degré moindre

chez les jeunes individus et les personnes ayant une déficience intellectuelle [7,53,102].

1. Participants et procédure de diagnostic

A. Etude de fiabilité

On propose les criteres d’inclusion suivants :

e Les participants seront sélectionnés sur la base du nombre total de participants
inscrits (minimum ciblé : N = 30),

e L’age (enfants de la maternelle et enfants d'age scolaire/adolescents de moins de 20
ans),

e Le diagnostic clinique (diagnostic de trouble autistique confirmé ou suspecté selon
les criteres du DSM-1V),

e Consentement a participer a I'étude volontairement, y compris a l'enregistrement
vidéo.
Ainsi on optera ici pour un échantillonnage par choix raisonné comme méthode

d’échantillonnage dans cette étude.

En plus de ces participants TSA, d’autres sujets non autistes aux caractéres

démographiques similaires seront invités a participer a I'étude en tant que sujets témoins.
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Juste apreés étre recrutés par I’étude, tous les participants feront I'objet d'une
évaluation clinique basée sur le DSM-IV-TR et menée par |'un des auteurs. Apres ces
évaluations cliniques détaillées, des entretiens supplémentaires seront menés afin de
recueillir I'histoire du développement des participants. L’équipe de recherche posera
alors des diagnostics cliniques consensuels basés sur le DSM-IV-TR [17]. Des évaluations
de type cognitif seront également réalisées chez ces participants. Il n’existe pas encore
une batterie de tests traduite et validée en arabe marocain pour mesurer le Quotient
Intellectuel (Ql). On propose alors de faire usage des tests de QI non verbaux, le test qui
nous semble le plus intéressant dans cette optique est le Leiter vu qu’il est international,

cela dit on pourrait aussi faire usage du WISC Non Verbal (WNV).

B. Etude de validité

Pour cette étude, nous aurons besoin de plus de participants TSA (par exemple 200
sujets), le recrutement des participants peut donc s’étaler sur une longue période. On

propose le méme modele d’échantillonnage raisonné [17].

Afin de capturer des différences potentielles entre les deux populations TSA des 2
études, nous proposons de comparer les caractéristiques démographiques de ces 2
échantillons par rapport au sexe, I’age et les scores Ql. Idéalement, il ne doit pas y avoir
de différences significatives. Les deux échantillons peuvent alors étre rassemblés tous

les deux dans un groupe homogene de cas TSA pour I’étude de validité.

Un autre groupe d’enfants non autistes sera invité a participer. Ce groupe devrait avoir
également les mémes caractéristiques démographiques du groupe témoin de I’étude de
fiabilité. Ainsi on regroupera ces 2 groupes une fois homogénes dans un échantillon

témoin pour I'étude de validité.

Comme il a été fait pour I’étude de fiabilité, les participants de I’étude de validité feront
également I'objet d’évaluation clinique basée sur les criteres du DSM-IV-TR conduit par
I'un des auteurs. Les diagnostics potentiels seront consensuels et selon les mémes

criteres.
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2. Entretiens avec ’ADI-R-VM

Tous les aidants des participants a cette étude seront interrogés a l'aide de I’ADI-R-VM
apres avoir pris part a I'étude. Les entrevues seront réalisées soit par I'un des auteurs du
travail de traduction ou par d’autres professionnels qualifiées et entrainés pour la passation

du questionnaire traduit.

3. Analyses

A. Rappel des algorithmes diagnostiques de I’ADI-R-VM

Les algorithmes diagnostiques de I’ADI-R-VM comprennent 4 domaines suivants :

Anomalies qualitatives des interactions sociales réciproques ;

Anomalies qualitatives en communication ;

e Comportements répétitifs, stéréotypés et restreints ;

Anomalies du développement évidents avant I’age de 36 mois.

Les domaines A, B et C correspondent aux trois catégories de symptomes décrites dans
le DSM-IV-TR. Le domaine A se compose de 4 sous-domaines couvrant 16 éléments de
I’algorithme ; le domaine B est composé de 4 sous-domaines couvrant 13 éléments ; le
domaine C est constitué de 4 sous-domaines couvrant 8 éléments ; et le domaine D n'a pas
de sous-domaine et couvre 5 éléments de l'algorithme. Le score de chacun des éléments

de l'algorithme prend seulement une des trois valeurs (0, 1 ou 2).

L'évaluation du domaine B est divisée en deux types d'évaluations selon les aptitudes

verbales des personnes examinées :

e Les sous-domaines B1, B4, B2 (V) et B3 (V) couvrant 13 articles de l'algorithme vont étre
utilisés pour les personnes verbales ;

e Alors que seulement B1 et B4 vont étre utilisés pour les personnes non-verbales.

Un diagnostic d’Autisme est décidé si tous les scores des quatre domaines (A, B, C et D)

égalent ou dépassent les cutoffs suivants :
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e 10 points pour le domaine A ;

e 8 points pour le domaine BV (domaine B pour les sujets verbaux) ou 7 points pour le
domaine BNV (domaine B pour les sujets non verbaux) ;

e 3 points pour le domaine C;

e 1 point pour le domaine D.

B. L’étude de fiabilité

La valeur kappa pondéré (Ky) doit étre calculée pour chacun des 42 éléments de
I’algorithme. Nous proposons le systeme de pondération quadratique de wi;= 1 - (i - j)2
/ (k = 1)2. Cela permet aux Ky et au Coefficient de Corrélation Intra-classe (ICC) d’étre
considérés équivalents I'un a I'autre [103]. Nous proposons également le calcul de I'ICC
pour chacun des 4 domaines et 12 sous-domaines; Les scores additionnés des ICC des
domaines et sous-domaines pourraient prendre un certain nombre de valeurs, et donc

I’ICC est préférable au Ky, dans ce sens [17].

En ce qui concerne le niveau de significativité, nous proposons les critéres des études

antérieures [100,104] ; a savoir :

e Les éléments montrant un Ky > 0,75 et les domaines/sous-domaines montrant un ICC
> 0,75 sont considérés comme excellents ;

e 0.60 <Ky <0,75et0.60 <ICC< 0,75 sont considérés comme bons ;

e 0,40 <Kwx 0,60 et 0,40 < ICC < 0,60 sont considérés comme limites ;

e Tandis que Ky < 0.40 et ICC < 0,40 manquent de fiabilité inter—évaluateurs.

Compte tenu de la différence dans la répartition par age des trois groupes de
diagnostic des participants (Autisme, TED-NoS et non TSA selon le consensus clinique),
les analyses peuvent d'abord étre effectuées pour tous les participants, puis une
analyse ultérieure pourra étre effectuée séparément pour trois tranches d’age : moins

de 5 ans; de 5 a9 ans et plus del10 ans [17].
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C. L’étude de validité - validité discriminante

Les scores moyens pour les 42 éléments de l'algorithme, les 12 sous-domaines, et les 3
domaines (A, B et C) chez les trois groupes de diagnostic des participants seront comparés
a l'aide de la méthode d'analyse ANOVA apres la correction de Bonferroni [17]. Les
différences dans les scores moyens des items, sous-domaines et domaines devraient
également étre examinées chez les enfants de moins de 5 ans et/ou ceux avec un Ql

inférieur a 70 pour voir si a cet dge elles sont moins significatives.
D. Etude de validité - Validité diagnostique

Pour voir si le diagnostic fourni sur la base de I’ADI-R-VM est valide, nous proposons
d’estimer la sensibilité, la spécificité, la valeur prédictive positive (VPP) et la valeur prédictive
négative (VPN) de I'ADI-R-VM. Dans ce sens, la sensibilité fait référence a la proportion
d'individus ayant un diagnostic de TSA sur base d'algorithme ADI-R-VM parmi ceux avec un
diagnostic TSA clinique et consensuel. La spécificité est la proportion de ceux qui sont jugés
non TSA sur la base de ’ADI-R-VM parmi ceux avec un consensus de diagnostic clinique de
non TSA. La VPP est la proportion de sujets ayant un diagnostic clinique de consensus de
TSA chez les personnes ayant un diagnostic basé sur un algorithme ADI-R-VM de |'autisme,
et la VPN est la proportion de sujets ayant un diagnostic clinique consensuel de non-TSA

chez les personnes ayant un diagnostic non-TSA basé sur un algorithme ADI-R-VM.

Selon des criteres précédemment rapportés [105], nous proposons de juger la
signification clinique de la sensibilité, la spécificité et les valeurs VPP et VPN d'étre " limite
" si les valeurs de ces mesures sont égales ou dépassent 70%, " bonne " si elles dépassent

80% , et " excellente " si elles sont supérieures a 90%. Nous proposons également
d’examiner si les résultats de ceux-ci seraient inférieurs si I'analyse seraient inférieurs chez
les individus tres jeunes (moins de 5 ans) ou les personnes ayant une déficience

intellectuelle (Ql < 70).
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4. Considérations éthiques

Le protocole d'étude doit répondre aux normes des guidelines éthiques de la Déclaration
de Helsinki. Tous les participants, ainsi que leurs aidants naturels, doivent recevoir une
description compléte de I'étude, et les aidants sont invités a donner leur consentement
éclairé par écrit de participer a I’étude. En ce qui concerne les individus référés pour
suspicion d’autisme, ils doivent étre évalués et examinés en combinant les observations
cliniques aux évaluations. Puis, au moment de I’entretien ADI-R-VM, un diagnostic de
consensus clinique sera formulé par les experts de I’équipe de recherche. Apres que
I’entretien ADI-R-VM avec les aidants naturels sera mené, I’équipe devra formuler la
meilleure estimation diagnostique sur la base a la fois du diagnostic clinique de consensus
et du diagnostic de l'algorithme ADI-R et devra communiquer celle-ci aux aidants du

sujet.
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Traduire des outils d’évaluation psychométrique est un vrai travail en soit. Parfois méme
dépassant les autres travaux de recherche qui se basent sur ces outils en terme de
méthodologie, de rigueur scientifique, de temps et d’efforts fournis. Mais les fruits de ce
genre de travaux sont indéniables. La traduction de ces outils avec leur adaptation et leur
validation dans un contexte socioculturel donné ouvre la voie de la recherche et la pratique

clinique sur des nouveaux horizons.
Dans ce travail :

e Nous avons essayé de présenter I’ADI-R dans ces moindres aspects et
considérations aussi bien techniques que pratiques ;

e Nous avons fait le tour de la question de la validité internationale et transculturelle
de ’ADI-R en tant qu’outil diagnostique de I'autisme ;

e Nous avons essayé de présenter de facon méthodique les différentes étapes du
processus de la traduction, I’adaptation et la validation d’un instrument psychométrique
quelconque ;

e Etalafin, nous avons essayé de présenter un projet complet et hiérarchisé des
différentes étapes de la traduction en langue marocaine de I'outil ADI-R, son adaptation

et sa validation, tout en se limitant a I’essentiel et au réalisable.

Nous souhaitant que les étapes de traduction de I’ADI-R seront concrétisées le plus tot
possible afin d’offrir a la communauté scientifique marocaine un outil aussi indispensable

et essentiel dans la pratique clinique de I’autisme.
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