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RESUME

Dans la littérature actuelle, il existe peu d’émigertant sur I'évolution des adultes présentant
un Trouble du Spectre Autistique (TSA) associé & Weficience Intellectuelle (DI).
Toutefois, de maniére générale, les données dislgsnsuggerent que se sont les personnes
les plus déficientes qui connaissent les changesiesiimoins significatifs.

Cette étude exploratoire et rétrospective concéragjets atteints d’autisme associé a une DI
sévere. Sont retracés sur une période de trentéearss parcours de vie, leurs évolutions
cliniques, leurs niveaux d’adaptation au quotidiehceci depuis I'age de leurs 20 ans. Le
recueil de données a été réalisé sur la basedd®ies dossiers médico-éducatifs ainsi qu'a
partir d’entretiens semi structurés menés aupregeatsonnel encadrant. Bien que nous
n'ayons pas pu mettre en évidence de changemanificidif concernant les profils cliniques,
comportementaux et adaptatifs de ces sujets, osrthéntre eux ont connu des évolutions
qualitatives comme une diminution de l'intensitéldesymptomatologie ou de I'importance
des troubles du comportement. Les résultats ondigtéités a la lumiére des travaux actuels
et critigués au regard des limites méthodologiqu2ss propositions de recherches sont
formulées : suivi de la population actuelle ; méseplace d'un plan longitudinal prospectif
concernant une cohorte représentative de persathdtes autistes avec DI sur une longue
période ; proposition de protocoles spécifiquepplantissage avec évaluation des effets de
ce type de prise en charge.

Mots clés: Trouble du Spectre Autistique, Déficience Intelletelle, Adulte,
Changement, adaptation au quotidien.

ABSTRACT

Title: The evolution of adults with autism and intellectal disability: a retrospective
study

So far few studies have focused on the evolutioadefits with Autism Spectrum Disorder
associated with Intellectual Disability. In exigjititerature the available data show that the
persons with the severest intellectual disabilipessent the least significant changes. The
present study - both exploratory and retrospectiveeals with 7 patients with autism
associated with a severe intellectual disabilityeOa 30-year period - after the age of 20 -
their life course, their clinical evolutions, theidaptive daily skills were described. The data
collection was based on the study of their medacal educational records as well as on semi-
directive interviews with the staff. Although naysificant change concerning their clinical,
behavioural and adaptive profile could be pointetl some patients presented qualitative
evolutions such as a decrease in the intensitlyeaf symptomatology or in the importance of
their behavioral disorders. The results were disedgaking into account recent studies; they
were criticized considering the methodological tenof our study. Suggestions for future
research are: the follow-up of the patients of study; the setting up of a prospective
longitudinal study concerning a representative cobbadults with autism with intellectual
disability over a long period of time; suggestia@ispecific learning protocols together with
assessments of that type of interventions.

Keywords: Autistic Spectrum Disorder, Intellectual Disability, Adults, Evolution,
Adaptive Daily Skills
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INTRODUCTION GENERALE

Actuellement, I'autisme se définit comme un troubé&iro-développemental se caractérisant
par des difficultés au niveau de la socialisatid®,la communication et par la présence de
comportements répétitifs et d’intéréts restreilitse distingue également par I'hétérogénéité
de ses manifestations cliniques, de ses évoluteinde ses causes encore peu connues
(Manuel diagnostique et statistique des Troublest®lex, DSM IV, American Psychiatric
Association[APA], 1994, 2000 ; Classification Internationale dedadees, CIM-10, World
Health OrganizatiofWHOQ], 1993). Cette hétérogénéité dans la présentalioigue de ce
syndrome est telle que nous concevons désormaisiiae comme un spectre, allant des
formes les plus sévéres et déficitaires a des ferdee haut niveau. Ainsi une nouvelle
terminologie a vu le jour, celle de Troubles du @meAutistique (TSA). Cette derniere ne
limite plus le repérage a une seule forme de Kaodi décrite initialement par Kanner en 1943
mais permet d’appréhender un éventail plus largéralébles. Il est vraisemblable que les
futurs systemes de classification tels que le DSHEWVAPA attendu dans les prochains mois
et la nouvelle version de la CIM de I'Organisatidiondiale de la Santé (OMS) prévue en
2014, adopteront le terme de TSA.

Bien gu’initialement décrit comme un trouble denfance et souvent percu comme tel,
I'autisme est un trouble qui persiste tout au ldegla vie. En 1983, dans son article intitulé
« Can an adolescent or adult have autism ? », Smhayait attiré I'attention sur la nécessité
de dépasser la notion d’ «autisme infantile »idlement développée par Kanner. Il
appréciait I'exigence a répondre a I'attente desmta confrontés a I'évolution de leur enfant
autiste afin de les aider a mieux comprendre ebrapagner leurs enfants dans toutes les

étapes de leur vie.

Toutefois, aujourd’hui encore, par rapport a limipoce accordée a lidentification, au
diagnostic, a la prise en charge et au développertar I'enfant (Filipeket al., 1999 ;
Newschafferet al, 2007), peu d'attention a été donnée aux TSA wadultes (Barnard,
Harvey, Potter, & Prior, 2001; Edwards, Waitkins, tflzadeh, & Poling, 2012).
L'augmentation de I'espérance de vie dans lestésctEcidentales combinée a celle de la
prévalence des TSA déclarés (Charman, 2002 ; Foneh@®05 ; Rutter, 2005) suggére que
les adultes atteints de TSA représentent une pigulanportante. En réalité, la majorité des

11



personnes atteintes de TSA sont des adultes. Miemprendre la nature et I'évolution des
caractéristiques et des compétences de cette pioputbadultes avec TSA semble donc étre

d'une importance considérable.

Les études longitudinales concernant la populatiadultes avec un TSA sont encore rares et
les premiéres cohortes minutieusement diagnostiguéacernent aujourd'hui de jeunes

adultes. Ainsi, les quelques études actuellemeritigms sont soit rétrospectives, soit

transversales, soit longitudinales mais sur desteswurées (Seltzer, Shattuck, Abbedut, &
Greenberg, 2004).

Dans ce contexte, l'objectif de ce travail explona& est de retracer les trajectoires
développementales de personnes a l'age adulte npa@éseun autisme et une Déficience
Intellectuelle (D) associée sur une période detér@ns et plus précisément entre I'age de 20

ans et 50 ans.

Nous exposerons dans un premier temps une reviadittérature concernant les TSA a l'age
adulte : la sémiologie, les troubles et dysfonatements associés, I'autonomie, la qualité de
vie et la santé, puis les interventions et accom@ampnts. Nous exposerons ensuite nos
objectifs, nos choix méthodologiques et nos rémulg@e nous discuterons en comparaison
avec ceux des travaux de la littérature. Nous tegrons notre discussion en identifiant les

limites de notre travail et nous envisagerons quesgerspectives.

Ce travail n’a recu aucun financement. Ce docuraegit rédigé conformément aux normes
de publication de I’American Psychological Assaoiat(2002) et selon le guide pour la

rédaction des theses a l'usage des doctorants (Ageidiographique de I'Enseignement

Supérieur, 2007).

12



REVUE DE LITTERATURE

Dans cette revue de la littérature, nous abordarsemiologie de l'autisme associé a la DI a
'age adulte et son évolution. La deuxieme parigeceétte revue examine les troubles et
dysfonctionnements associés. Dans une troisienti& paous passons en revue les capacités
d’autonomie dans la vie quotidienne, la santé qukdlité de vie de ces personnes. Enfin, nous
nous intéressons aux interventions et modalitascdmpagnement des personnes avec TSA

et DI associée.

1. SEMIOLOGIE ET EVOLUTION

Dans un premier temps, nous abordons I'évolutiotadegymptomatologie des TSA a 'age
adulte chez les personnes avec DI associée. Pouneocer nous décrivons les données
actuelles concernant la prévalence des TSA chegelesonnes adultes, puis hous examinons
I'évolution des signes cliniques dans les troisesirdu trépied syndromique : la

communication, la socialisation et les comportemestdréotypés et intéréts restreints.

1.1. Prévalence et stabilité du diagnostic

Plusieurs études de prévalence sur la populatisredfants et des adolescents présentant un
TSA ont été menées depuis les années 1960 (Neviscleafal, 2007 ; Sing & Potter,
2002). En regle générale, les estimations de peédealdes TSA ont augmenté avec le temps,
passant d'environ 5 pour 10 000 dans les annédsetI®70, a environ 10 pour 10 000 dans
les années 1980 et jusqu’a 72 pour 10 000 darsnieses 1990 (Newschaffer al., 2007).

Les travaux les plus récents aux Etats-Unis estiaeprévalence des TSA a environ 1% en
2006 (Autism and Developmental Disabilities Monimgr Network, 2009). Des taux de
prévalence élevés ont également été rapportés méeemdans d’autres pays (Honda,
Shimizu, Imai, & Nitto, 2005 ; Posserud, LundervyagdGillberg, 2006). Cette augmentation
de la prévalence des TSA est en partie attribualiévalution des criteres diagnostiques, a

I'évolution des politiques sociales et a une maidle sensibilisation des professionnels
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médicaux a ce trouble (Newschaffgral, 2007 ; Williams, Higgins, & Brayne, 2006). En
outre, des études estiment qu’entre 50 et 70% @epalation générale des TSA présentent
une DI associée (Fombonne, 2003 ; Lord & Rutte®419Magnusson & Saemundsen, 2001).

Une récente étude a été réalisée en Angleterreéablir la prévalence des TSA chez les
adultes vivant dans la communauté (Brughal, 2011). Cette étude a été menée auprés de
personnes agées de plus de 16 ans (N =7461). Gafieéte a comporté une phase de
détection des cas par un auto-questionnaire (Au@amatient, Baron-Cohen, Wheelwright,
Skinner, Martin, & Clubley, 2001), suivi d’'une plead’évaluation clinique avec I'Autism
Diagnostic Observation Schedule (ADOS ; Letdal, 1989). La prévalence des TSA a été
estimée a 1 % de la population adulte anglaise. &t apparue relativement stable dans les
trois groupes d’age : 1,1% des 16 a 44 ans, 0,%%4%ea 74 ans et 0,8% de ceux ages de 75
ans et plus. Par ailleurs, il est important de mafe’en 2006 le bureau américain du
recensement prévoyait un doublement de la populatisgricaine agée de 65 ans et plus en
2030. En supposant que I'espérance de vie desnpesatteintes de TSA se rapproche de
plus en plus de celle de la population générakuetia base des taux de prévalence actuels
des TSA chez les enfants d’age scolaire, cettensipa de la population se traduirait par une
prévalence de prés de 700 000 personnes avec T&#S @fg 65 ans et plus dans les vingt

prochaines années.

Les taux élevés de prévalence des TSA a I'dgeexdoht dans le sens de la nature durable
des troubles. En effet, le trépied syndromique 'datisme, tel qu'il est défini dans les
classifications internationales (APA, 1994 ; WH®93), persiste tout au long de la vie
(Billsted, Gillberg, & Gillberg, 2007 ; Matson, Wihs, & Ancona, 2008). Un diagnostic
évoqué a deux ans est confirmé a trois ans dansdés%as (Charmaat al., 2005 ; Coxet

al., 1999 ; Eaves & Ho, 2004). Ceci semble restearjusgu’a I'adolescence et a I'adge adulte.
En effet, McGovern et Sigman (2005) qui ont utilf#DOS (Lord et al., 1989) et I’Autism
Diagnostic Interview Revised (ADI-R ; Lord, Rutte%, Le Couteur, 1994) dans une étude
longitudinale auprés de 48 enfants ayant eu umditg d’autisme entre deux et cing ans,

ont montré une stabilité du diagnostic a I'age ed(#6 adultes sur 48).

Méme si le diagnostic reste stable, la symptomai®lpgut varier au cours du développement
(Seltzeret al, 2003 ; Shattuclkt al, 2007). La présence de compétences linguistiaas

les premiéres années de vie, notamment avant déadge ans et I'absence de DI (Quotient
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Intellectuel[QI ] = 70) semblent étre associées a une amélioratiopteymatologique a I'age
adulte (Billstedet al, 2007 ; Eaves et Ho, 2008). Inversement, la peEse'une DI semble
engendrer une évolution limitée des personnes mi@se des TSA dans leur vie adulte
(Shattucket al, 2007.). En outre, le QI resterait relativemetatbke au cours de la vie
(Howlin, Goode, Hutton, & Rutter, 2004). En plus des deux facteurs, I'épilepsie
(notamment si elle survient avant I'age de 5 am®)riait étre prédictive de la qualité de
I'interaction sociale et de la communication réogure (Billstediet al, 2007). Enfin, Billstedt

et al., (2007) considéerent que les capacités adéquatésndeonnement a I'age adulte sont
également tres influencées par le degré d’accongpagnt environnemental. De méme chez
des adolescents avec TSA, I'évolution semble adsamil niveau de compétences cognitives
et langagieres a 5 ans, ainsi qu'a la présenceedapiepsie et a la sévérité de l'autisme
(Baghdadliet al, 2012).

En France, des recommandations de bonnes prat&absrées par la Haute Autorité de

Santé (HAS) concernant le diagnostic et I'évaluatide l'autisme et autres troubles

envahissants du développement chez I'enfant eplesdent sont disponibles depuis 2005 et
chez I'adulte depuis 2011 (HAS, 2005, 2011).

En résumé, les études conduites sur la populatsnedfants et des adolescents mettent en
évidence une nette augmentation de la prévalere@ 84 au cours des cinquante derniéres
annees, passant de 0,05% a 1%. Des taux de préealemparables ont été retrouvés chez
les adultes en Angleterre. Toutefois, aucune dosné& prévalence des TSA en France n'est
disponible. La prévalence élevée des TSA a I'agdteduggere que les TSA persistent tout
au long de la vie. Certains facteurs tels que €abs de DI, d'épilepsie, la présence de
compétences linguistigues avant I'age de 5 ans ehamompagnement environnemental

adapte, prédiraient une amélioration symptomatglogia I'age adulte.

1.2.Les capacités communicatives

Les troubles de la communication constituent umaatéristique essentielle du diagnostic de
lautisme (APA, 1994, 2000 ; WHO, 1993). De teldidis affectent a la fois les versants

expressif et réceptif de la communication bien|gekiste de tres grandes différences
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individuelles. Les personnes présentant un TSA aigsant souvent un important retard de
langage et beaucoup ne développent jamais de coroationi fonctionnelle. Parmi celles qui
ont acces au langage expressif, on releve descylarités de type écholalies, anomalies
concernant la frequence de [l'utilisation du langalgevolume et la prosodie. Enfin, le
discours peut étre trop centré sur des sujetscpéeis et la personne atteinte d'autisme peut
persévérer sur un sujet indépendamment du nivealint&rét de l'auditeur. En plus des
anomalies dans le discours, ces personnes présemerpauvreté dans ['utilisation de la

communication non verbale, comme les gestes, manpbe (Tager-Flusberg, 1999).

La plupart de ces altérations dans la communicagmmt évidentes dans I'enfance (Tager-
Flusberg, 2001 ; Wilkinson, 1998). A I'age adukielon la littérature actuelle, les troubles de
la communication persistent (Matsenal., 2008 ; Seztleet al., 2003, 2004 ; Shattuckt al,
2007).

Les outils souvent cités dans les recherches pemid€valuation de ces altérations chez les
personnes adultes présentant une DI associée I58D1-R (Lord et al.,1994), le Diagnostic
Interview for Social and Communication disorder$SDO ; Wing, Leekman, Libby, Gould,
& Larcombe, 2002), I'Autism Spectrum Disorders -abmosis for Intellectually Disabled
Adults (ASD-DA, Matson, Wilkins, & Gonzalez, 200@} I'échelle de Vineland (Sparrow,
Balla, & Cicchetti, 1984) pour les aspects adafstaCes différents outils sont des échelles
renseignées par les parents ou un proche du swged’lin entretien semi-structuré. L’'ADI-R
s'intéresse aux troidomaines habituellement perturbés dans I'autidemnedmmunication,

la socialisation et les intéréts et comportemesssreints). La DISCO qui est une échelle
pour le diagnostic du TSA et des troubles connegesiprend un domaine dédié a
I'exploration des particularités dans la commundaratL’ASD-DA est une échelle qui a
pour but de faciliter le diagnostic différentiel (Bt TSA vs DI isolée) et ainsi, dédie
également plusieurs items a I'exploration des d@spsemmunicatifs. Enfin, I'échelle de
Vineland, évalue les comportements adaptatifs dessopnes a travers plusieurs
domaines : la communication, 'autonomie dans & quotidienne, la socialisation. Une
seconde version de cette échelle est disponibleisigreu(Sparrow, Cicchetti, & Balla,
2005).
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Janicki et Jacobson (1983) ont étudié 314 adulé&septant un autisme et une DI, agés de 21
a 65 ans. Leurs résultats montrent que 78% deéehantillon présentaient des troubles du
langage sur le plan de I'expression et de la camepiston et que 19% avaient un discours
marqué par des écholalies et des persévératioms ré&temment, Billstedit al (2007) dans
une étude réalisée aupres de 33 adultes agésad@ ans atteints de TSA et pour la plupart
d’'une DI associée, ont mis en évidence a partiitédaess de la DISCO (Wingtal., 2002) que

les problemes de communication verbale restenpbtwsijtrés présents a I'age adulte. Les
difficultés les plus communément retrouvées se isitlau niveau de la communication non

verbale et du manque de réciprocité dans la coatrens

Certaines études ont pu mettre en évidence quiildéBcile de repérer les symptdmes
caractéristiques de l'autisme lorsque le niveauDdedes individus est important (DI
profonde). Matsoret al. (2008) a partir d’'une population composée de dddltes agés de
26 a 66 ans présentant une DI profonde, répartidesix groupes, avec autisree sans
autisme associé, ne se différencie que sur un deriASD-DA (Matsonet al, 2007), a
savoir I'intérét pour une autre personne dans wre/ersation. Toutefois, Matson, Rivet,
Fodstad, Dempsey et Boisjoli (2009), ont montré trge compétences en communication
évaluées au travers de I'échelle de Vineland stnitant plus altérées lorsque les personnes

présentant une DI ont un autisme associé.

Belva, Matson, Sipes et Bamburg (2012), dans undeétmenée aupres de 204 personnes
agées de 27 a 85 ans présentant une DI profondeexaniné séparément les trois sous
domaines de la communication (expressive, réce@ti\écrite) de la Vineland. Les résultats
révelent de meilleures compétences sur le vergaeptif de la communication, suivies par
les capacités expressives et écrites. Ces donmnggerent donc que les adultes avec DI
profonde ont de meilleures aptitudes pour comperdrrépondre a la communication que
pour communiquer leurs besoins. Dans ce conteggealiteurs mettent I'accent sur le fait
qgu’il est important que le personnel et les soigmaionsiderent ces données pour adapter
leurs prises en charge. On retrouve ce méme décalage le développement de la
communication chez les jeunes enfants en populgtogérale, qui commencent a développer
des compétences réceptives avant la communicatiqressive (Vandereet, Maes,
Lembrechts, & Zink, 2010).
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Bien que les altérations dans le domaine de la aomuation persistent a I'age adulte, des
études ont pu mettre en évidence une évolutioredalernieres au cours du développement
des personnes. Seltzeiral. (2003) ont conduit une étude rétrospective suéchantillon de
plus de 400 personnes ayant eu un diagnostic dedlig#at I'enfance, associé pour plus de la
moitié & une DI (59,8%). Les auteurs ont divisédaorte en deux groupes : les adolescents
(10-21 ans ; age moyen 15,7 ans) et les adultear(22t plus ; &ge moyen 31,6 ans). L’ADI-
R (Lord et al.,1994) a éteé utilisée afin de procéder a des caaigmars entre les symptomes
actuels et ceux rapportés pendant I'enfance, notrheiurant la période critique comprise
entre 4 a 5 ans. Les auteurs ont constaté unegoaursle amélioration chez les adultes
concernant le niveau global de langage que cheadelescents. lls ont également repéré une
variabilité dans I'évolution des comportements cemigatifs. Ainsi, au sein de chaque
groupe, certains marqueurs spécifiques tels queetsion pronominale, les néologismes, ont
diminué, alors que le pointage pour exprimer uréritt et l'utilisation de gestes pour
communiquer étaient moins susceptibles de s’angglaw fur et & mesure du développement.
Shattucket al. (2007) ont examiné le changement prospectif gagpmes de I'autisme sur
une période de quatre ans et demi de 241 adolsseemidultes avec un s et pour les deux
tiers une DI associée. Les participants ont étértispen trois groupes selon leur age au début
de I'étude : 10 a 21 ans, 22 a 30 ans et 31 apkigt Les auteurs relévent une amélioration
dans le domaine de la communication verbale, sklisant notamment par une augmentation
des vocalisations sociales, de la conversatiopmégue, et par la diminution des questions ou
commentaires inappropriés et des néologismes. #&ncke, globalement, le domaine de la
communication non verbale est resté stable au amila période étudiée. Seul l'item relatif a
la présence du pointé pour attirer I'attention armeoune amélioration. Notons qu’entre les
deux temps d’étude, que ce soit pour le domairla demmunication verbale ou non verbale,
la proportion de personnes qui s’est ameélioréd ptas grande comparativement a celle qui
s'est aggravée. Les auteurs précisent égalementegusymptdomes de la communication
semblent s’étre améliorés de maniére constanteiaules différents groupes d’age et que se

sont les personnes présentant une DI qui ont clenmwins de changement.

Pour résumer, les troubles de la communicationom@nés par les personnes présentant un
TSA persistent tout au long de la vie. Les donrthsgonibles dans la littérature suggérent
toutefois une évolution positive entre I'enfancd'’@&e adulte et a 'age adulte, du moins pour
certaines compétences communicatives. Ces changesemaient de moins grande ampleur

chez les personnes présentant une DI associést important de noter qu’aucune étude
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longitudinale menée sur une longue période apprEciette évolution n'est disponible. De
plus, il n’existe pas encore de consensus concerlzardpécificité de ces altérations

rencontrées dans l'autisme lorsque les persongsemient une DI profonde associée.

1.3.Les compétences sociales

Un second noyau déficitaire dans I'autisme concégaanteractions sociales réciproquis
existe un certain nombre d'indicateurs de ce dédiei base tels que les altérations dans
l'utilisation de comportements non verbaux pouulégles échanges, des difficultés pour se
faire des amis, des limitations dans le plaisirtgg avec autrui et un manque général de
réciprocité sociale ou émotionnelle (APA, 1994, 2Q0NHO, 1993). Bien qu'il existe une
hétérogénéité considérable dans la maniére doqirsteent ces symptdmes, les déficiences
dans les interactions sociales sont une caradtgrestiéterminante de ce trouble.

Il existe une base de connaissances considérabla suanifestation de ces déficits sociaux
dans les TSA pendant I'enfance et les données milslps suggérent que ces derniers restent
importants a I'age adulte (Billstedt al.,2007 ; Seltzeet al, 2003 ; Shattuckt al, 2007).

En plus, des outils d’évaluation généralementsddipour apprécier les altérations dans les
trois domaines des TSA tels que I'ADI-R (Lagtlal.,1994), 'ASD-DA (Matson, Wilkins, &
Gonzalez, 2007), la DISCO (Wing &l., 2002), I'échelle Matson Evaluation of Social I&ki

for Individuals with Severe Retardation (MESSIER3rmpet I'évaluation spécifigue des
compétences sociales des personnes présentant deesBvere a profonde (Matson, Carlisle,
& Bamburg, 1998).

Dans une étude portant sur des adultes atteint$ée Billstedtet al. (2007) ont montré que

la plupart des individus n’avaient pas de relatiamsc des personnes du méme age (90%) et
que la qualité de l'interaction était, quand ebepsoduisait, inappropriée. Les conventions
sociales étaient souvent absentes et les répomeg®anelles considérées comme inadaptées
voire absentes. De plus, environ 70% présentaientémnses affectives inappropriées. Un
mauvais contact oculaire et un regard dans le \nde, focalisé, ont été signalés dans la

moitié du groupe. Dans un échantillon de 235 adel#®s et adultes atteints d'autisme vivant

19



a la maison, Orsmond, Krauss et Seltzer (2004)ramitré que les relations avec les pairs et
la participation a des activités sociales et réoréa étaient faibles. Ces auteurs ont également
apprécié les facteurs individuels et environnementasusceptibles dinfluencer les
comportements sociaux, et ont mis en évidence qu'ales relations avec des pairs était
prédit par les caractéristiques individuelles dgsts (exemple : étre plus jeune et avoir moins
d’altération dans les compétences d'interactiomak)c mais pas par les caractéristiques de
I'environnement. Une plus grande participation & detivités sociales et récréatives est
prédite, quant a elle, par les caractéristiqueliriividu avec autisme (exemple : un niveau
d’'indépendance plus fonctionnel, moins d’altérati@ms les capacités d'interaction sociale) et
les caractéristiques de I'environnement (exemplee: plus grande participation de la mere a

la vie sociale et a des activités de loisirs).

Ces déficits sociaux sont également tres présdms les individus présentant une DI sans
TSA associé. Certains auteurs comparent l'impoetdies déficits sociaux chez des personnes
présentant une DI isolée et d’autres une DI assaxign TSA (Matsoet al, 2008 ; Matson,
Dempsey, & LoVullo, 2009 ; Njardvik, Matson, & Chngr 1999). Ces recherches ont mis en
évidence que ces déficits étaient d’autant plus rapts lorsque les personnes présentaient
un TSA associé. De plus, Matson, Dempsey et LoV@@D9) ont relevé que les items de la
MESSIER (Matsonet al, 1998) les plus souvent notés comme problématpue les
individus avec TSA incluent : « préférer étre seuk éviter le contact oculaire », « s’exposer
de maniére particuliére » ou « maniérismes étrapggsublic ». Par ailleurs, Matson, Rivet,
Fodstad, Dempsey et Boisjoli (2009) ont montré lggeersonnes présentant une DI associée
a un TSA et a un trouble psychiatrique avaient ureau de compétence inférieur aux
personnes présentant seulement une DI et un TSAneorela a été observé pour le domaine
de la communication. Smith et Matson (2010) ont garé, quant a eux, les résultats obtenus
a la MESSIER de 100 personnes adultes atteints Idgrddonde agés entre 29 et 72 ans
répartis en quatre groupes : contrdle (DI isol@&A, épileptiques, TSA et épileptiques. lls
ont montré que les individus présentant un TSA eé @pilepsie connaissaient des

compétences significativement plus réduites quédes autres groupes.

Néanmoins, les symptémes dans le domaine desdtira sociales diminueraient au cours
de la vie chez les personnes présentant un TSAs DEnde de Seltzest al. (2003) alors que
la totalité de I'échantillon d'adolescents et distusouffrant de TSA obtenait dans la petite

enfance un score supérieur au seuil dans le dont@nknteraction sociale réciproque a
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'ADI-R (Lord et al, 1994), 85% d'entre eux remplissaient ce mémererilors des
évaluations a l'adolescence et a l'age adulte. beéd#amélioration resterait ainsi tout de
méme moins important que celui observé au nivealad@mmunication et il semblerait
méme que le manque de réciprocité sociale soiyh@p®me le plus persistant et le plus
central comparativement aux autres symptomes doogpyyge comportemental de l'autisme
(Shattucket al, 2007). Par ailleurs, les personnes présentariiSf et une DI connaissent
des changements moins significatifs a I'age adidies ce domaine que celles n'ayant pas de
DI associée (Shattuak al, 2007)

Pour résumer, les déficits sociaux constituent enéot'age adulte une altération majeure
dans le fonctionnement des personnes présentanSAnet ce particulierement chez celles
associant une DI. Ces difficultés sont égalemars présentes chez les personnes présentant
une DI isolée. Toutefois, les personnes atteinesT8A connaissent des altérations plus
marquées, notamment lorsqu’elles présentent desrbiaités psychiatrigues ou somatiques
(épilepsie). Par rapport a I'enfance ou lors devdlation des personnes, ce manque de

réciprocité sociale semble étre un des symptonseglls robustes au cours du temps.

1.4. Les comportements stéréotypés et intéréts restram

La troisieme aire du trépied syndromique de I'anéis concerne les comportements
stéréotypés et les intéréts restreints (APA, 12800 ; WHO, 1993). Ces comportements
sont définis comme des comportements répétitifs, famctionnels qui se produisent
régulierement et qui ont des répercussions surotetibnnement quotidien (Gabriels,

Cuccaro, Colline, Ivers, & Goldson, 2005).

Chez les personnes présentant un TSA et une Dli@dsdes comportements les plus souvent
répertoriés sont les maniérismes des mains ou aigssdla mise a la bouche d’objets, des
mouvements stéreotypés et des écholalies (Bowld¢e&, 2000 ; Noll & Barrett, 2004 ;
Rojahn & Sisson, 1990 ; Symons, Sperry, Dropik, &&sh, 2005).

Plusieurs études suggerent une diminution de Isepae des comportements stéréotypés et
des intéréts restreints avec I'age (Hovdiral.,2004 ; Selzeet al, 2003). Howlinet al. 2004
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ont suivi 68 personnes ayant recu un diagnostigtidfae pendant I'enfance. L'age moyen
des sujets lors du premier temps d’étude était das7(3-15 ans) et au dernier temps de 29
ans (21-48 ans). Les auteurs ont montré que 12Béatentillon des adultes ne remplissaient
plus les criteres diagnostiques de l'autisme danse ldes comportements stéréotypés et
intéréts restreints a I'ADI-R (Lor@t al., 1994) et que ces symptdmes ne persistaient de
maniére sévere que chez 11% des participantsead@gite. Seltzest al. (2003) ont constaté
que 87,7% de leur échantillon d'adolescents etulésd atteints de TSA répondaient aux
criteres diagnostiques de l'autisme dans le domdese comportements répétitifs et des
intéréts restreints contr@7% a l'age de 4-5 ans, indiquant que, méme si @te mne
diminution significative de ces symptomes au codustemps, ceux-ci restent cependant
présents de maniére importante a I'age adulte.ufhe,des comparaisons entre les groupes
des adolescents et des adultes dans cette étudmisrgn évidence que, pour deux des
symptémes (préoccupations inhabituelles et mam&sscomplexes), les adultes présentaient
des résultats significativement moins altérés g@seadolescents. Ces résultats suggérent que
les differents comportements qui constituent lastéone aire du trépied syndromique
évoluent de maniéere distincte et des données lit&lature portant sur les enfants avec TSA
vont dans ce sens. Ainsi, Richler, Huerta, Bishioboed (2010) ont montré qu'entre I'age de
3 et 9 ans les comportements répétitifs de typsmsanoteur (stéréotypies, intéréts sensoriels
inhabituels, maniérismes des mains, usage répatisifobjets, etc.) avaient tendance a rester
relativement élevés et stables, alors que les cdempents de type recherche d'immuabilité
(résistance aux changements, compulsions et ritdelpeu présents a l'age de 3 ans,

augmentaient de maniére significative avec I'age.

D’autres auteurs se sont intéresses a I'évolutiocedecomportements a I'age adulte (Hattier,
Matson, Tureck & Horovitz, 2011 ; Shattakal.,2007). Shattulet al. (2007) sur une période
de quatre ans et demi, ont montré que 58,5% deélehaintillon a connu une amélioration
dans le domaine des comportements stéréotypéss entdeéts restreints de I'’ADI-R. Cette
amélioration a été retrouvée moins significativexles personnes présentant une DI. Hattier
et al. (2011) dans une étude transversale réalisée adprd€l0 adultes atteints d’'un TSA
associé a une DI sévére ou profonde, n'ont pas éraevdifférence significative entre leurs
deux groupes d'age (20-49 ans ; 49-78 ans) a pdetifa sous-échelle « comportements
répétitifs et/ou intéréts restreints » de la DiagicosAssessment for the Severely

Handicapped-Second Edition (DASH-II ; Matson, 199%s auteurs ont en revanche mis en
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évidence une fréquence de ces comportements sagniment plus élevée chez les hommes

gue chez les femmes, indépendamment de la trarége. d'

Pour résumer, bien que les comportements stéréotgpdes intéréts restreints semblent

moins présents que pendant I'enfance et I'adoles;eses derniers persistent a I'age adulte.
Ces comportements continuent a s’amenuiser au ahwrdéveloppement des personnes

adultes porteurs d'un TSA. Néanmoins, la littératactuelle ne nous permet pas de connaitre
de maniére plus détaillée les changements danmdesion des différents comportements a
I'age adulte. Par ailleurs, 'ampleur de ces chareggs parait étre moins importante lorsque

ces personnes présentent une DI associée, voleelodque la DI est sévere ou profonde.

2. TROUBLES ET DYSFONCTIONNEMENTS ASSOCIES

Pour poursuivre, nous nous intéressons aux troutlesomportement, aux comorbidités

psychiatriques et aux particularités sensoriellesgat fréquemment présents dans les TSA.

2.1.Les troubles du comportement

Les personnes atteintes de TSA et/ou de DI pewseetivrer a des comportements inadaptés
dangereux pour elles-mémes ou pour autrui. La na@comportements problemes n’est pas
nécessairement aisée a définir de maniere clagtéfetitive. Comme le soulignent L’Abbé et
Morin (1999), différentes terminologies sont uéks : comportements agressifs, troubles du
comportement, comportements perturbateurs... Ceéréliffes terminologies recouvrent, en
fonction des auteurs, des réalités différentes gmitla nature des comportements soit par
l'intensité, notamment lorsqu'on évoque la dimensi& lI'impact sur I'environnement
(Qureshi, 1994). Les troubles du comportement sid@finis comme «les comportements
culturellement anormaux, d’'une intensité, fréqueauaedurée telle que la sécurité physique
de la personne ou d'autrui est probablement misdéegsgement en danger ou des
comportements qui limitent probablement ou empé&dtaateés aux services ordinaires de la

communaut® ( Emerson, 2001). En effet, en plus de leur &xadle dangerosité, ces troubles
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peuvent fortement entraver les apprentissages eblmpétences dans la vie quotidienne (Fee
& Matson, 1992 ; Gardner & Cole, 1990 ; Rojahn &s8in, 1990). Les individus présentant
des troubles du comportement sont souvent admis dessservices spécialisés colteux
pendant de nombreuses années et ils se voient einkis des espaces communautaires
(Emersoret al.,2007). Ces comportements induisent souvent la engaglace de traitements
médicamenteux par psychotropes et des restrictigmgsiques ou des dispositifs de
protection. Ils suscitent de fortes réactions éomotelles de [I'entourage (famille,

professionnels) et ils constituent un réel défi dearéquipes de prise en charge.

Les problemes de comportements qui ont regu le ghtsention concernant les personnes
atteintes d’'un TSA sont les comportements autaddiéjables et les agressions (Fee &
Matson, 1992). Les comportements auto-préjudicgaldent considérés comme l'un des
problemes les plus dangereux pour les personnegmeit une DI et d'autres troubles du
développement (Mace, Lalli, & Shea, 1992). Lesnestions de la prévalence de ce type de
comportement dans la population avec DI vivantrestitution vont de 6 a 22% (Johnson &
Day, 1992). Les comportements d’agression sonteégait frequents chez les personnes
ayant un TSA associé a une DI (Farrar-Schneidé&? 1%chreibman, 1988). L'agression est
considérée comme étant un des comportements lsgéaturrents, habituels et perturbateurs
(Gardner & Cole, 1993). Beaucoup d'études a grénbelle ont été menées sur la prévalence
de ce type de comportement. Les estimations vor8,8ea 24% (Gardner & Cole, 1993 ;
Jacobson, 1982). Eyman et Call (1977) ont consta¢e45% des adultes souffrant d’'une DI
et placés en institution, présentaient des compamtés agressifs.

Il existe des échelles spécifiques permettant liateon des comportements problémes des
personnes adultes telles que I'Autism Spectrum fd&s - Behavior Problems (ASD-BPA ;
Matson & Rivet, 2007), le Behavior Problems Invent¢BPIl ; Rojahn, Matson, Lott,
Esbensen, & Smalls, 2001), le Problem Behavior é&sdaevised (SIB-R ; Bruininks,
Woodcock, Weatherman, & Hill, 1996) et le Aberrdghavior Checklist (ABC ; Aman,
Singh, Stewart, & Field, 1985). L'ASD-BPA qui a éspécialement développé pour les
personnes présentant un TSA associé a une DI cathd® items binaires (0 = pas de
probleme, aucune altération, ou 1 = probleme, aité#T) regroupés en trois sous échelles :
« agression/destruction », «comportements peieubga» et « comportements auto-
préjudiciables ». Le SIB-R est également composé&alse sous échelles (« comportements

internalisés », « comportements externalisés » ebmportements asociaux ») cotées de
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maniére binaire. Le BPI comprend trois sous écbelle automutilation », « comportements
agressifs et destructeurs » et « stéréotypies s> différents items sont notés sur une échelle
de fréquence en 5 points (0 = jamais ; 4 = towsshkures). Enfin, le ABC inclut 58 items
répartis dans cing domaines : «irritabilité », ypdractivité », «langage inapproprié »,

« comportements stéréotypés » et « |éthargie ».

La présence de comportements problemes, commeniatitation ou l'agressivité, peut
considérablement influer sur le développement geisudes sociales appropriées (Duncan,
Matson, Bamberg, Cherry, & Buckley, 1999). Ce canhsst également vrai pour les
personnes présentant une DI isolée (Keaney & He8ly1). Cependant, il reste difficile de
savoir si les déficits sociaux ont pour résultatiéeeloppement de comportements inadaptés,
ou si la présence de ces comportements engendtéiegtions dans le développement des
compétences sociales (Duncatnal, 1999). Keaney et Healy (2011) dans une étudtupbor
sur 39 adultes atteints de DI de modérée a profoagés entre 19 et 49 ans, ont mis en
évidence que les personnes ayant des problemesntggdement graves avaient des scores
significativement plus faibles sur les mesuresajgudes sociales de la MESSIER (Matson
et al., 1998). Qui plus est, les personnes souffrant dgegr troubles du comportement ont
obtenu des scores significativement plus élevés diandes treize sous-échelles de la DASH-
[I (Matson, 1995), instrument général de dépistdegecomorbidités psychopathologiques.

La présence d'un TSA a été rapportée comme étanfacteur de risque majorant la
probabilité de survenue de problémes de comporteohez les enfants et les jeunes avec une
DI (Bradley, Summers, Wood, & Bryson, 2004 ; Hagsir& Mount 2001 ; McClintock, Hall,

& Olivier, 2003). Toutefois, cela ne semble pag &rcas chez les adultes. Les données de la
littérature suggerent certes l'existence d'unecesson entre la présence d'un TSA et la
survenue de problémes de comportement (Holden <& 2006 ; Tyreet al.,2006) mais
cette corrélation tendrait a disparaitre aprésepis compte d'autres facteurs tels que le sexe,
I'age et le niveau de DI (Tyret al, 2006). Une étude récente de Melvéteal. en 2008 tend

a corroborer ces résultats. Leur recherche, podantl'ensemble des personnes avec DI
vivant dans une région géographique délimitée @as Royaume-Uni), compare la
prévalence des troubles psychiatriques et des caempents problématiques dans deux
groupes de sujets, des adultes atteints de TSA Bi,dd'une part, et des adultes avec DI sans

TSA associé, d'autre part. Les résultats obtenumettent en évidence aucune différence
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significative en termes de prévalence des troublesomportement en fonction du groupe
d'appartenance.

Certaines études suggerent une diminution de kepoe des troubles du comportement avec
'age. Gray, Keating, Taffe et Brereton (2012) qot suivi pendant dix-huit ans, 119 enfants
et adolescents (agés de 3 a 20 ans au momentrdenkeée dans I'étude) atteints d’autisme,
ont mis en évidence une diminution au cours du sedgs troubles du comportement. Qui
plus est, Shattuket al (2007) montrent a partir des items de la SIB-Radsage
d'amélioration chez les adultes avec TSA (20 anslet) comparativement aux personnes
plus jeunes. Shattuit al. (2007) comme Gragt al. (2012) précisent, toutefois, que se sont
les personnes ayant une DI associée qui connaikesenhangements les moins importants.
Néanmoins, Totsika, Felce, Kerr et Hastings (20dé&nontrent que la diminution de ces
troubles se poursuit tout au long de la vie chepkrsonnes avec DI. Les personnes agées de
cette étude (50 a 90 ans) atteintes de DI et pouguart d’entre eux de TSA associé,
présentent moins de problemes de comportementeggeoupe d’individus de moins de 50
ans a I'échelle ABC (Amaat al.,1985).

Pour résumer, les recherches vont dans le sens a‘oenuisement des troubles du
comportement au cours du développement chez leompees atteintes de TSA. Avoir un

TSA ne serait plus un facteur de risque majoramprddabilité de survenue de problemes de
comportements chez les adultes présentant une Dineooela est le cas chez les enfants.
Toutefois, la DI aurait un impact sur 'importande ces changements. Il existe enfin un lien
entre la fréquence de ces troubles du comportenchez les personnes déficientes
intellectuelles et le niveau de compétences saiae la présence de comorbidités

psychiatriques sans qu’un lien de causalité nfeibee pu étre établi.

2.2.Les particularités sensorielles

Il est reconnu que la plupart des personnes ayanT$A connaissent des expeériences
sensorielles inhabituelles pouvant s’exprimer pa gonses auditives, visuelles, tactiles,
orales ou olfactives atypiques (Billstegital., 2007 ; Frith, 1992 ; Kern etl., 2001, 2006 ;

Leekman, Nieto, Libby, Wing, & Gould, 2007). Cestmaularités sensorielles ne constituent
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pas, pour l'instant, un critere du diagnostic drufisme (APA, 1994, 2000 ; WHO, 1993)

mais cela devrait étre le cas dans la cinquienteédiu DSM.

Les termes « hypersensibilité, désordre, dysfonoBment ou surcharge » sensorielles sont
souvent utilisés pour décrire ce probleme chezpeesonnes (O'Neill & Jones, 1997). Cette
« hypersensibilité » (définie comme étant sender@nt sensible ou ayant un seuil bas de
réponse a des stimuli) est décrite pour les diffi® modalités sensorielles (Baranek, Foster,
& Berkson, 1997 ; Kerrgt al.,2001).

Une hypersensibilité tactile peut se manifesterymaévitement de tout contact physique avec
autrui ou par un malaise apparent de porter ceneitesnents (Baraneit al., 1997 ; Kernet

al., 2001 ; Wilbarger & Wilbarger, 1991). Il peut égalent y avoir une résistance au
brossage et au lavage des cheveux (Karal, 2001). Une hypersensibilité concernant le
traitement des informations orales peut s’exprimpar le refus d’'ingérer certains aliments
(impliquant le goQt et les textures), ou par uneontd de manger seulement une variété
extrémement restreinte de produits alimentairesbhrbssage des dents peut également poser
des difficultés (Wilbarger & Wilbarger, 1991). L’hgrsensibilité visuelle peut se manifester,
quant a elle, par une géne apparente en préseroenages, notamment de fortes lumiéres
(Baraneket al., 1997; Kernet al.,2001). Enfin, I'hypersensibilité auditive (ou hypeousie)
peut s’exprimer par une géne ou une réponse daueara des bruits. Il s’agit souvent de
bruits particuliers, comme par exemple le son dg&raeurs ou des moteurs, et les réactions
sont souvent accentuées lorsque le niveau sonbr&ea® ou lorsqu’il y a de nombreuses
sources sonores différentes (Keshal., 2001 ; Rosenhall, Nordin, Sandstrom, Ahlsen, &
Gillberg, 1999). Des témoignages personnels sugggpar ailleurs, que certaines personnes
ayant une hyperacousie sont capables d'entendresales que les personnes « neuro-
typiques » ne peuvent pas entendre.

Les particularités dans le traitement sensorigdenkmitent pas a I'’hypersensibilité. Certaines
personnes autistes sont décrites comme étant echerche sensorielle » (définie comme
étant sensoriellement insensible ou ayant un stenvé de réponse a des stimuli) (Watling,
Deitz, & White, 2001). Par ailleurs, certains ssjetelon les stimulations, présentent un seulil
élevé ou, au contraire, un seuil bas de réporseegilvent ainsi sembler « sourds » a certains

sons pourtant élevés et génés par d’autres d’ueesité pourtant moins forte (Frith, 1992).
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Certains auteurs expliguent ces particularités ¢es déficits concernant l'attention, la
perception et l'intégration de I'entrée perceptivaniveau cognitif (Mottron & Burack, 2001 ;
Plaisted, 2001 ; Wing, 1971).

Les outils d’évaluation pouvant étre utilisés papprécier le fonctionnement sensoriel des
personnes présentant un TSA sont : le profil ségig@unn, 1999) et la DISCO (Wingt al,
2002). Le profil sensoriel est un questionnaire posé de 125 items qui apprécie les
réactions des personnes face a diverses expérisecssrielles de la vie quotidienne. I
contient des sections correspondant au traitementnf@rmations sensorielles pour chaque
systéme, a la modulation de l'entrée sensorieleaux réponses comportementales et
eémotionnelles qui sont associées au traitemenbsehsll est renseigné par le parent ou la

personne qui s’occupe habituellement de la persénakiée.

Les particularités sensorielles sont décrites téésdans le développement des personnes
présentant un TSA. En effet, plusieurs études amitréd une proportion importante de ces
particularités chez des enfants atteints de TSA dgémoins de 3 ans (Dahigren & Gillberg,
1989 ; Gillberget al., 1990). Kernet al. (2001) ont mis en évidence dans leur étude
concernant 39 enfants avec un diagnostic de TSA @gé3 a 11 ans, que les difficultés
sensorielles étaient I'une des caractéristiquasiqoies associées la plus communément
observée. Plus récemment, Leakreaal (2007) ont également constaté que 90% des enfants
atteints de TSA qu'ils ont étudié avaient des gnolels sensoriels, notamment dans deux ou

trois domaines.

Quelques études ont été menées aupres d’adulsenpaét un TSA et ont également retrouvé
une importante présence de ces particularitéss(Bdt et al, 2007 ; Kernet al, 2006 ;

Leekmanet al., 2007). Billstedtet al. (2007) ont mis en évidence a partir des itemsade |
DISCO que la majorité de leur groupe, soit 93%, oatait des anomalies dans le traitement
sensoriel. Les anomalies les plus fréquemment lggaaconcernent le systeme tactile. De
plus, pour 66% de I'échantillon, ont été rappodés réponses anormales aux stimuli auditifs

et pour 45%, des réponses anormales aux stimukhgs

Bien que les particularités sensorielles resteést présentes a I'age adulte, de récentes études
s’accordent pour dire que ces dernieres tendraiéithinuer au cours de la vie des personnes
présentant un TSA (Keret al., 2001 ; Leekman edl., 2007). Dans une étude, Keet al,
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(2006) ont examiné le traitement sensoriel a palirquatre sections du profil sensoriel
(traitement des informations auditives, visuellegtiles et orales) (Dunn, 1999), de 104
sujets atteints d’autisme, agés de 3 a 56 ansrtiplans sept groupes selon leur age. Ces
personnes ont été appariées a un groupe contr@ar(@ntécédent de maladie mentale, ou de
troubles neurologiques ou du développement) entifimde I'age et du sexe. Dans le groupe
avec autisme, des améliorations avec I'dge onraxérées pour I'ensemble des domaines
sensoriels évalués. Seul un item du domaine tagtiteucher par effleurement », n'a pas
connu de changement significatif. Par ailleurs, diférences dans I'évolution du traitement
des informations sensorielles avec le groupe téroninété mises en évidence. Notons que
dans cette étude les niveaux intellectuels degjpamts n'ont pas été communiqués. L'étude
de Leekanet al. (2007) releve, comme celle de Kezhal. (2006), une influence de I'age et
du niveau cognitif sur certains symptémes. Cetidetoncerne des sujets présentant un TSA
agés de 2 ans et demi a 38 ans qui ont été répartisiatre sous groupes : « jeunes avec bas
fonctionnement » (Age moyen : 5 ans et demi ; @D} « 4gés avec bas fonctionnement »
(&dge moyen : 17 ans ; Ql < 70) ; « jeunes avec fogtionnement » (dge moyen : 6 ans 9
mois ; QI > 70) ; « agés avec haut fonctionnemef@ge moyen : 19 ans 4 mois ; QI > 70).
Les auteurs comparent les résultats des quatr@gsaupartir des items du domaine sensoriel
de la DISCO (Winget al., 2002). Ces derniers repérent un nombre moyen deaides
affectés significativement plus élevé chez lesigpents du groupe «jeunes avec bas
fonctionnement ». De plus, un plus grand nombresglaptémes concernant le domaine
visuel et oral chez les plus jeunes participants (aahaut niveau de fonctionnement) a été
retrouvé. Aux 4 items du domaine visuel et a 2 #eman visuels (« machouiller les objets »,
« tourner en rond »), un effet positif de 'agedatQl a été trouve. En revanche, 1 item du
domaine toucher (« toucher par effleurement »ppparu significativement plus affecté chez

les personnes plus agées quel que soit leur ninézllectuel.

Au vu de l'importante fréquence des problémes g@isorencontrée par les personnes
présentant un TSA, Leekmaet al. (2007) préconisent aux cliniciens de proposerugsle
patients une évaluation détaillée de leur fonctmnent sensoriel afin de mieux identifier
leurs particularités sensorielles. La détresseémpsir les entrées sensorielles particulieres
peut entrainer un comportement gravement perturlagressif chez les personnes atteintes
d'autisme et de DI, qui ne peuvent pas expliquar haal-étre. Ainsi, identifier I'entrée
sensorielle spécifique posant probleme est essaftie d'organiser I'environnement et le

quotidien du patient pour minimiser les situatidasmettant en détresse. Des personnes
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atteintes d'autisme sans DI ont pu témoigner aet sugs difficultés causées par leurs
particularités sensorielles et certaines ont prépes techniques pour en faciliter la gestion
(Grandin & Scariano, 1986).

En résumé, bien que les particularités sensoripbbesoient pas considérées comme un critere
essentiel pour le diagnostic de I'autisme, ellesstituent un probleme prononcé chez les
personnes présentant ce trouble quel que soitélgerr Ces personnes peuvent présenter un
seuil bas ou au contraire élevé de réponse auwwulstilons sensorielles qui les entourent
(stimulations visuelles, auditives, tactiles...). Pda recherches se sont intéressées a
I'évolution de ces particularités au cours du déppement des personnes avec TSA.
Toutefois, certaines études transversales dispmilmettent en évidence un amenuisement
des particularités sensorielles dans les différéotsaines hormis celui concernant le toucher,
plus particulierement le toucher par effleuremein. effet du QI a également été mis en

évidence dans une étude.

2.3.Les comorbidités psychiatriques

Peu importe le niveau intellectuel d'un individuest admis que les troubles psychiatriques
existent chez les personnes ayant une DI (Gillbeegsson, Gruffat, & Themner, 1986). En
effet, les chercheurs suggérent que les persoryaed ane DI ont une sensibilité accrue au
développement de troubles psychiatriques comparaéiieé aux personnes sans DI (Di
Nuovo & Buono, 2007 ; Matson & Barrett, 1993). Lapport des taux de prévalence des
comorbidités dans la DI va de 10 a 40%, avec lambdité attribuée aux instruments utilisés,
aux criteres diagnostiques choisis, aux échantillaes population et aux troubles
psychiatriques inclus (Deb, Thomas, & Bright, 200armi un échantillon de 940 individus
atteints de DI profonde, Dudley, Ahlgrim-Delzelt, €alhoun (1999) ont constaté que les
diagnostics psychiatriques les plus frequemmerttciés étaient la schizophrénie, les troubles
affectifs, les troubles du contréle des impulsides,troubles du comportement et enfin, les
troubles de Il'adaptation. Les autres troubles payitpies qui sont souvent diagnostiquées
chez les personnes ayant une DI comprennent leesgpn (Hayes, McGuire, O'Neill, &
Morrisson, 2011 ; McGillivray & McCabe, 2007), I@até, (Reid, Smiley, & Cooper, 2011),
les troubles de la personnalité (Di Nuovo & BuoR00Q7) et les troubles des comportements
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alimentaires (lverson & Fox, 1989 ; La Makaal, 2007). Ces troubles sont également tres
présents chez les personnes présentant une DITESAINLa dépression apparait comme une
comorbidité psychiatrique particulierement fréqeeahez les personnes présentant un TSA

associé a une DI.

Actuellement, il existe un nombre limité de rechex portant sur les TSA et les comorbidités
en comparaison avec d'autres troubles (Matson &eN&bhwalm, 2007). Par ailleurs, la
majorité des recherches disponibles sont orientées les individus qui présentent un haut
niveau de fonctionnement et qui ont la capacit&pdimer leurs symptomes (Bradley,
Summers, Wood, & Bryson, 2004). Pour les « plus»bfasctionnements, les personnes non-
verbales, les symptdbmes de la psychopathologie soavent exprimés différemment et
difficilement repérés, ce qui représente un défirpes cliniciens. Au lieu de s'appuyer sur les
comptes rendus verbaux des symptdomes d'un patiggtessitant des aptitudes de
communication expressive et la capacité de réftémlni ses états internes, le clinicien doit
s'appuyer sur le comportement observable. Par deeiops de I'évaluation de la dépression
chez les personnes avec autisme et DI, Ghaziu@diaziuddin, et Greden (2002) suggerent
de s'appuyer sur des signes végétatifs, c’'esteal@rchangements dans le fonctionnement et

la régression des compétences.

Un défi supplémentaire pour les cliniciens résidedla difficulté a distinguer les symptémes
de la comorbidité psychiatrique des caractéristiqie base des TSA. Par exemple, le DSM-
IV (APA, 1994, 2000) exclut un diagnostic mutuel G8A et de Trouble Déficitaire de
I'’Attention avec ou sans Hyperactivité (TDAH), cai @ suscité un débat. Les partisans de
I'exclusion soulignent que les symptomes d'inattentd'hyperactivité et d'impulsivité sont
fréequents dans les TSA et doivent donc étre coré&sde&comme faisant partie des
caractéristiques de base. Les adversaires de u&anl font valoir qu'un diagnostic de
comorbidité de TDAH devrait étre utilisé lorsqus Eymptdémes sont excessifs, et que cette
identification peut conduire a des traitements caffes et adaptés a ce diagnostic de
comorbidité. L’hétérogénéité des TSA, le degré d&ficience associée, lintensité
d’expression des troubles liés aux TSA viennent plapuer le repérage et l'analyse des
signes de comorbidité (Matson & Nebel-Schwalm, 2007

Bien que des instruments d’évaluation des comddsdihez les personnes adultes présentant

un TSA et une DI associée aient récemment été algpés (Underwood, McCarthy, &
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Tsakanikos, 2010) tels que I'Autism Spectrum Digosd— Comorbidity for Adults scale
(ASD-CA ; Matson & Boisjoli, 2008), le Psychopatbgy in Autism Checklist (PAC ;
Helvershou, Bakken, & Martinsen, 2009), il existe@e un manque de preuve concernant
leur efficacité. Par ailleurs, mis a part la DASHMatson, 1995), les échelles pouvant étre
proposées aux personnes déficientes intellectualtsmame la Psychiatric Assessment
Schedule for Adults with Developmental Disabiliti@égecklist (PAS-ADD Checklist; Moss,
Patel, Prosser, & Goldberg, 1993), le Reiss Scieeklaladaptive Behavior (RSMB ; Reiss,
1997) et le Psychopathology Inventory for MentdRgtarded Adults (PIMRA ; Matson,
Kazdin, & Senatore, 1984) sont davantage adaptdepersonnes présentant une DI |égere

ou modérée.

En dépit de la contribution probable de la DI déespression de la psychopathologie de
l'autisme, il est difficile de savoir a partir d@ lecherche préliminaire actuelle si l'autisme
constitue un facteur de risque supplémentaire dansléveloppement de comorbidités
psychiatriques (Bradley, Summers, Wood, & Bryso@04 ; La Malfaet al., 2007). Par

exemple, Bradleyet al (2004) ont constaté que les adolescents et lefeadatteints

d'autisme et de DI étaient plus exposés a une syngiblogie psychiatrique que ceux avec
seulement une DI. Ces résultats ont égalementeétéuvés par Bakkest al. (2010). En

revanche, Tsakanikos, Bouras, Sturmey, et Holt 08ans une étude a grande échelle
comparant les adultes atteints d'autisme et de Digpgort aux adultes avec une DI isolée,
n'‘ont trouvé aucune différence entre les deux gsugans le nombre de diagnostics

psychiatriques.

Bakkenet al. (2010), a partir de la PAC (Helvershet al., 2009), ont trouvé, dans leur

échantillon d’adultes combinant un autisme et uheeDprésentant au moins un trouble
psychiatrique associé, que 70% souffraient de déme, 64% de troubles anxieux, plus de
25% de troubles psychotiques et 24% de troublesssimnnels compulsifs.

Des chercheurs se sont également intéressés aaxiomsl entre les comorbidités
psychiatriques et les troubles du comportement esucbmpétences adaptatives (Matson,
Rivet, Fodstad, Dempsey, & Boisjoli, 2009 ; McCar#t al.,2010 ; Underwooet al.,2010).

La relation entre la psychopathologie et les tresbtiu comportement chez les adultes
présentant une DI et un TSA a été étudiée dansarge léchantillon au Royaume-Uni

(McCarthyet al.,2010). Les auteurs ont conclu que, globalement; tdgadultes présentant
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une DI et un TSA, les comportements difficiles et problémes de santé mentale sont des
facteurs indépendants.

La relation entre les compétences adaptatives g$\lehopathologie a également fait I'objet
d’'une recherche portant sur des adultes présentamtTSA et une DI (Matson, Rivet,
Fodstad, Dempsey, & Boisjoli, 2009). Les particigaprésentant un TSA, une DI et un
trouble psychiatrique associé connaissaient leanivde capacités d'adaptation le plus faible
comparativement aux autres participants (TSA etDilisolée).

Une récente étude (Tsakanikos, Underwood, Kray&duras, & McCarthy, 2011) qui s'est
intéressée aux comorbidités psychiatrigues desopees présentant une DI et un autisme
selon le sexe, a mis en évidence que les hommiesitékas plus susceptibles de recevoir un
diagnostic de trouble psychiatrique associé. Cesiets présentaient des taux plus élevés de

troubles de la personnalité et de schizophrénidegifemmes.

Pour résumer, les recherches portant sur les caditéb psychiatriques chez les adultes
présentant un TSA et une DI sont encore raresehérage de ces comorbidités dans une telle
population constitue un réel défi pour les climdequi ne peuvent pas se baser sur des
informations rapportées verbalement par les patiengui doivent faire la différence entre les
symptdmes comorbides et les symptdmes du TSA. Aaiid est admis que les personnes
ayant une DI ont une sensibilité accrue au dévelogmt de troubles psychiatriques
comparativement aux personnes sans DI, il est enddficile de savoir a partir de la
recherche actuelle si l'autisme constitue un fact@rrisque supplémentaire dans le
développement de psychopathologies a I'age addutaines études montrent que les
comorbidités psychiatriques ont des répercussiogativés sur les compétences adaptatives
des personnes atteintes de TSA et de DI. En reeaiilch’y aurait pas de retentissement sur
les troubles du comportement. Enfin, les hommesiesgtr davantage susceptibles de recevoir

un diagnostic de trouble psychiatrique associélegiéemmes.
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3. AUTONOMIE, QUALITE DE VIE ET SANTE

Dans cette partie nous abordons des données cantdenvie quotidienne des personnes
présentant un TSA et une DI, plus précisément leapacités d’autonomie, leur qualité de

vie et leur suivi de santé.

3.1.L’autonomie

Les comportements adaptatifs comprennent les apsitmécessaires qu’'une personne doit
avoir a un certain age pour vivre de facon indépatelet fonctionner en toute sécurité et de
maniere appropriée dans la vie de tous les jowrs. dompétences dans la vie quotidienne
(autonomie) sont I'une des composantes princighlemportement adaptatif, qui comprend
également la communication et les habiletés sacidllexiste des activités dites de bases qui
sont nécessaires au fonctionnement fondamentquéefaire sa toilette, manger, s’habiller, et
d’autres dites instrumentales qui sont nécessairean individu pour vivre dans la

communauté comme gérer son argent ou faire seseur

L’échelle de Vineland (Sparrow etl.,, 1984) est un outil congu spécialement pour
I'évaluation des comportements adaptifs. Elle coressaun domaine a I'appréciation de
'autonomie dans la vie quotidienne. D’autres éeselspécifigues permettent également
I'évaluation de ces compétences chez les adullles wgue I'Index Barthel (IB ; Mahoney &
Barthel, 1965), I'Activity of Daily Living de KatfADL ; Katz, Ford, Moskowitz, Jackobson,
& Jaffe, 1963), I'ilnstrumental Activities of Daily Living ADL ; Lawton & Brody, 1969),
Adaptative Behavior Task Analysis Checklist (ABTA(citée dans Matson, Dempsey, &
Fodstad, 2009).

Chez les individus atteints de TSA, les comportamenaptatifs sont généralement jugés
inférieurs a leur niveau intellectuel (Jonsdogiral., 2006). Les études sur les trajectoires
développementales ont montré des améliorations ldathiemaine de la vie quotidienne chez
la plupart des personnes atteintes d'autisme (Bafjhdtal., 2012 ; Beadle-Browret al,
2000 ; Chadwick, Cuddy, Kusel, & Taylor, 2005 ; @héck, Kusel, Cuddy, & Taylor, 2005).

Cependant, et comme le montrent McGovern et Sig(@805) et Gabriels, Ivers, Hill,
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Agnew, et McNeill (2007), les gains adaptatifs Sontement corrélés avec le niveau cognitif.
Ainsi, une DI sévére, avec ou sans autisme, préditfaible niveau de compétences de
comportements adaptatifs (Beadle-Brown al, 2000 ; Bernheimer, Keogh, & Guthrie,
2006). Beadle-Browret al. (2000), a partir d’'une recherche longitudinale éeesur douze
ans aupres de participants agés au début de I'éntte 2 et 18 ans, ont montré une
amélioration significative des compétences de daquiotidienne dans leur échantillon de 146
personnes évaluées au travers I'échelle Handidgsaviours and Skills (HBS ; Wing &
Gould 1979). lls ont également pu mettre en évideme influence du niveau intellectuel, les
personnes ayant un QI plus élevé (déficience maye@npas de déficience) ayant montré une
augmentation plus importante des compétences lestaeux temps d’étude que ceux qui ont

un QI plus bas (déficience sévere a profonde).

Il est donc admis qu'a I'dge adulte, les persorme=c DI présentent un faible niveau de
compétences dans la vie quotidienne. Hilgenkampmp, Wgck et Evenhuis (2011) ont mené
une étude sur un large échantillon de 989 adultes BI agés de 50 ans et plus, vivant dans
la communauté ou dans des institutions. lls ontungele niveau des compétences dans la vie
qguotidienne de leurs sujets a partir de I'IB (Maépr& Barthel, 1965) pour les activités
fondamentales et I'lADL (Lawton & Brody, 1969) poles activités instrumentales. Les
auteurs ont trouvé que 14,5% de leur populationemtacompletement indépendants
concernant les activitées de base de la vie quotidie contre 2,3% pour les activités

instrumentales.

Matson, Dempsey et Fodstad (2009) se sont int&ressé’effet des TSA sur le
fonctionnement adaptatif au niveau des compétaeds vie quotidienne. Cette étude a porté
sur 234 personnes adultes agées en moyenne dexbg 6t présentant une DI et pour certains
un TSA. A partir de I'échelle ABTAC (citée dans Mah, Dempsey et Fodstad, 2009) qui
comprend six domaines de compétence, les auteurspontnettre en évidence des
performances plus faibles chez les personnes avetSM associé a une DI dans les
domaines « faire sa toilette », « hygiene » ehalsller » que chez les personnes avec une DI
isolée. Matson, Mayville, Lott, Bielecki et Loga2003) ont comparé, entre autres, les
compétences adaptatives dans la vie quotidienngdeersonnes agées entre 12 et 67 ans
(moyenne d’age : 44,5 ans) présentant une DI s@eepofonde associée soit a des troubles
du comportement soit & des TSA soit & des troydgshotiques. A I'échelle de Vineland,

comme pour les domaines communication et socialisatles différences significatives ont
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été mises en évidence dans le domaine de la vigdgrrne, avec des scores plus élevés chez
les personnes présentant un trouble psychotiquilisant ainsi une meilleure autonomie.
C’est le groupe des personnes présentant un TSAlgient les moins bons résultats. Par
ailleurs, Matson, Rivet, Fodtad, Dempsey et Boigp009) dans une étude portant sur 337
adultes présentant pour la plupart une DI proformé, mis en évidence sur la base de la
Vineland que le groupe de personnes présentantDin&solée connait les meilleures
compétences au domaine de la vie quotidienne &alaégalement le cas pour les domaines
de la socialisation et de la communication) quexcqui ont un TSA ou des troubles

psychiatriques associés.

D’autres auteurs se sont intéressés a l'influercéagie, du niveau de DI et de mobilité sur
les compétences dans la vie quotidienne (Hilgenkatnal., (2011) ; Janicki & Jacobson,
1986 ; Maaskanét al., 1996). Dans leur étude Hilgenkamapal (2011) ont trouvé que les
scores totaux de I'IB (Mahoney & Barthel, 1965)det I'lADL (Lawton & Brody, 1969)
étaient principalement déterminés par les niveatedlectuels et de mobilité des personnes,
par 'age dans une moindre mesure et non par le. dess scores globaux de I'IB étaient
principalement déterminés par le niveau de mobdlitds que ceux de I'IDAL par le niveau
de DI. L'augmentation de l'dge a significativemeaffecté 4 des 10 items de I'IB
(« continence fécale », « continence urinaire »,oRter les escaliers » et « prendre son

bain ») et un des 8 items de I'échelle IADL de law« faire les courses »).

Pour résumer, les activités de la vie quotidierom sléficitaires chez les personnes adultes
présentant une DI et ce de maniéere plus importantere lorsqu'un TSA y est associé. Le

degré d’amélioration de ces compétences seraénfmmt corrélé avec le niveau intellectuel,

de mobilité et I'age. Ainsi, ce sont les plus jesinkes moins déficients et ceux ayant de
bonnes capacités de mobilité qui seraient les slisseptibles de présenter une amélioration
des capacités de la vie quotidienAd’heure actuelle, aucune recherche longitudinalktamd

sur les adultes présentant un TSA et une DI assooést disponible.
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3.2.La qualité de vie

La qualité de vie est un concept complexe que I'OQM&IO, 1995) définit comme : la
perception qu’a un individu de sa place dans I'ase, dans le contexte de la culture et du
systéme de valeurs dans lesquels il vit, en relaec ses objectifs, ses attentes, ses normes
et ses inquiétudes. Il s’agit d'un large champ @&ptoel, englobant de maniére complexe la
santé physique de la personne, son état psychalegigon niveau d’indépendance, ses
relations sociales, ses croyances personnellesaetekation avec les spécificités de son
environnemeng. Ainsi la qualité de vie apparait comme un phé&menmultidimensionnel
composé de domaines de base et d’éléments quiirsitueincés par les caractéristiques
personnelles et les variables environnementalesrgextuelles (Verdugo, Schakock, Keith,
& Stancliffe, 2005). Des domaines spécifiques datidentifies et évalués de facon critique
(Brown & Brown, 2009). Les domaines de la qualig \de comprennent ceux qui sont
communs a tous les étres humains et des domainptsigntaires qui sont spécifiques a
I'individu (Lyons, 2005 ; Verduget al, 2005). Il y a un consensus international sur les
dimensions de la qualité de vie (Brown & Brown, 200 Schalocket al, 2002). Huit
principaux domaines ont été identifiés et validéssdane série d’études interculturelles : le
bien-étre émotionnel, les relations interpersomselle bien-étre matériel, le développement
personnel, le bien-étre physique, I'auto-déterronat'inclusion sociale et les droits (Beadle-
Brown, Murphy, & diTerlizzi, 2009 ; Wang, Schalodkerdugo, & Jenaro, 2010). La qualité
de vie individuelle varie au fil du temps et ellet efortement influencée par les
environnements culturels, les intéréts individuels les circonstances. Certains aspects
peuvent étre mesurés objectivement par I'observali@cte, évalués et vérifiés par rapport
aux normes communément admises, comme par exeleplaspects médicaux et financiers
(McGillivray, Lau, Cummins, & Davey, 2009). En renghe, d’autres aspects ne peuvent étre
appréciés gu’'a partir de I'expérience subjectiverpentue par l'individu par le biais d'auto-
évaluations. Les domaines de la qualité de viealent donc étre mesurés séparément et
inclure des indicateurs subjectifs et objectifs géle-Brownet al., 2009 ; Verdugcet al,
2005). Par alilleurs, il est important de noter tpseindicateurs subjectifs et objectifs ne sont
généralement pas fortement corrélés (Schadbal., 2002 ; Schalock, Bonham, & Verdugo,
2008).
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En ce qui concerne la qualité de vie des adulteingd de TSA et de DI, il existe un manque
de résultats de recherches, en particulier powatasfaction subjective, dont I'évaluation
représente un défi méthodologique (Gerber, Bauahu@j & Carminati, 2008 ; Perry & Felce
2002). En effet, un probléme majeur de I'apprémmatie la qualité de vie aupres de personnes
autistes et déficientes intellectuelles est queellee disposent pas d'un niveau de
communication suffisant pour répondre elles-mémes.

Certains auteurs considerent que le seul moyenbb®gsour une enquéte est une hétéro-
évaluation par un mandataire (personne qui répana [a personne handicapée) (Campo,
Sharpton, Thompson, & Sexton, 1996). Néanmoinstéssltats obtenus par ces évaluations
sont a considérer avec prudence car ils dépendeatrfent des représentations des personnes
qui les renseignent. En effet, Gerladral. (2008), qui ont proposé a des membres de la
famille et & des soignants de renseigner des guestires concernant la qualité de vie d’'un
méme individu, n’ont pas trouvé des résultats colamats. Les analyses ont démontré que les
problemes de comportement n’étaient pas liés amxadwes de la qualité de vie de la méme
maniere pour les familles et pour les soignants.

Personn (2000) suggére une appréciation de latguivie des adultes atteints de TSA et de
DI par l'observation de la présentation comporteaientles personnes. Pour ce faire, il
propose [|'évaluation directe des comportements, dadesnpétences et du niveau
d'indépendance a partir de I'Adult and AdolescesycRo-Educational Profile (AAPEP ;
Mesibov, Schopler, Schaffer & Landrus, 1988). Ainlstonsidere qu’une forte présence de
troubles du comportement et des niveaux de compgteha’autonomie chutés peuvent
laisser présager d'un niveau de qualité de vidivelaent faible. En effet, les études évaluant
le mode de vie des personnes avec une DI suggqrentle niveau de fonctionnement
adaptatif ou cognitif a toujours une influence ruagesur la qualité de vie. De plus, les
facteurs environnementaux, tels que le niveau dsopealisation dans l'agencement de
I'nabitation, le milieu social et la nature de téation du personnel que les individus
regoivent, sont également considérés comme imper(getce & Perry, 2007).

Un certain nombre d’études ont pu mettre en évielepe le niveau adaptatif a une influence
importante sur la qualité de vie. Plus la persgmdésente un niveau adaptatif faible, plus elle
se voit évoluer dans un environnement restreinté:®erry, Lowe, & Jones, 2011 ; Felce &
Emerson, 2001 ; Felce, Lowe, & Jones, 2002 ; P&rfielce, 2005 ; Totsikat al., 2010).
D’autres études mettent en relation le niveau dputdité de vie et la présence de troubles du

comportement. Bien entendu, une prévalence impertda troubles du comportement aurait
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des conséquences négatives sur cette dernieré Qaathinati, Gerber, Kempf-Constantin, &
Baud, 2007 ; Gerbest al, 2011). Par exemple, Gerbatral. (2011) stipulent que la mesure
de la relation entre la qualité de vie et les tregldu comportement pour évaluer |'efficacité
de leur programme d’intervention parait la plus ppée. Toutefois, certains auteurs
considérent que la présence des TSA ou de trodnleesmportement séveres ont peu d’effet
sur la qualité de vie des personnes adultes padsenhe DI associée (Felet al., 2011 ;
Totsika et al., 2010). Totsikaet al. (2010) stipulent que la présence des caractaresiq
propres aux TSA n'a pas d'impact négatif sur le martement et les expériences de vie des
personnes agées avec DI. De méme, Fatled. (2011) aprés avoir controlé I'effet du niveau
des compétences adaptatives, ne relévent aucudesdife significative entre les personnes
adultes avec et sans TSA concernant le temps figiteapporté a la personne par I'équipe
de prise en charge, la variété et la fréquenceadésgités communautaires et sociales, le
temps d’engagement dans les activités constructivés participation a la vie domestique.
Ces auteurs nuancent toutefois leurs résultatasstant sur le fait que leur étude ne permet
pas de conclure a une absence d’'impact des TSA @¢®weomportements problemes sur la
vie quotidienne des personnes ayant une DI. llpaitgnt que par exemple, la présence de
TSA ou de graves comportements difficiles ont @pligués comme facteurs de risque
d'exclusion d’établissements de prise en chargéerfAlLowe, Moore, & Brophy, 2007 ;
Emersoret al.,2007) et gu’ils leur sont couramment prescrits méslicaments psychotropes
comme méthode de contréle comportemental (Matsdie&l, 2009). Leur étude montre que,
si les personnes vivent dans de petits logementancmrautaires (une a Six personnes)
comme c’est le cas pour leurs sujets, les adufjastaune DI et des TSA ou de graves
troubles du comportement ont tendance a avoir uar@teé et une étendue semblable
d’activités sociales, communautaires et ménageuesles adultes ayant seulement une DI.
Notons, que Totsik&t al. (2010) ne mentionnent pas les conditions de logérde leurs

sujets.

En résumé, I'absence ou les difficultés de comnatimn rencontrées par les personnes
présentant un TSA et une DI constituent un défieamagdans I'évaluation de I'appréciation

subjective que ces personnes ont de leur qualitdedddans ce contexte, afin de contourner
cet obstacle, il est proposé des évaluations icigisea partir d’'observations du comportement
ou par la proposition d’hétéro-questionnaires augrs@nnes connaissant bien le
fonctionnement du sujet. Les niveaux inférieurs cagacités d'adaptation sont reconnus

comme ayant un impact négatif sur les personnesptant une DI. En revanche, il n’existe
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pas encore de consensus concernant les réperaisdem TSA ou de troubles du
comportement séveres sur la qualité de vie despees déficientes intellectuelles.

3.3.La santé

Une récente enquéte (Department of Health, 20@8sé&& auprés d’adultes présentant une DI
reconnait de forts besoins, des inégalités, unmefaictivité de promotion de la santé (Kerr,
Felce, & Felce, 2005 ; Straetmans, Van Schrojent&thellevis, & Diant, 2007), un manque
de reconnaissance et de gestion de la douleur (&€& Dodd, 2010) ainsi qu’un taux de
morbidité plus élevé par rapport a la populatiomleden général (Bittlegt al, 2002 ;
Hollins, Attard, Van Wijck, & Evenhuis, 1998). Lflnence et la contribution des
désavantages socio-économiques sont de plus ereplusnues (Emerson & Hatton, 2007) et
comme les personnes présentant une DI vivent phagtémps, elles sont désormais
davantage exposées aux problémes de santé l&ggeatulte et au vieillissement. Une étude
publiée en Californie (Shavelle & Strauss, 1998)I'®sspérance de vie des personnes autistes
a fait apparaitre une espérance de vie a I'ageales $éduite de 6,1 années pour les hommes
autistes ameéricains (62 ans contre 68,1 ans enagtapulgénérale) et de 12,3 années pour les
femmes (62,5 contre 74,8 par rapport a la populdéoninine de référence). Cet important
différentiel de survie selon le sexe n'est plus daee,5 années pour les hommes et 4,2 années
a I'age de 60 ans. Globalement, dans leur étudsyrtaortalité est particulierement marquée
pour les personnes ayant une DI sévere. Une aetheirche menée en Australie (Bitthkts

al., 2002) portant sur I'espérance de vie de 8 724 peeavec DI montre que la probabilité
de survie pour les hommes avec une DI est de 66, étade 71,5 ans pour les femmes. Cette
espérance de vie est significativement corréléenagau intellectuel, puisqu'elle est
respectivement de 74, de 67,6 et de 58,6 annéeslgmuiveaux de DI |égere, modérée et
seéveére.

Toutefois, comme le montre I'étude de Patja, livaea, Vesala, Oksanen et Ruoppila
(2000), l'espérance de vie des personnes attelat€ SA de DI est en augmentation en raison
de I'amélioration des soins de santé. Cependantexiste pas de données permettant de

savoir si ces personnes vivent ces années suppkéinesrén bonne ou en mauvaise santé.

Les personnes ayant une DI ont un risque plus @evéaladie coronarienne et sont trois fois
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plus susceptibles de mourir de maladies respiegdiElliot, Hatton, & Emerson, 2003). Ces
personnes connaissent également une plus grandaerée de certains problemes de santé
comme les troubles gastro-intestinaux, la pneumdee troubles sensoriels, les maladies
dentaires, l'ostéoporose, I'épilepsie (Barr, Gilgudane, & Moore, 1999 ; Jansen, Krol,
Groothoff, & Post, 2004). Pour I'épilepsie, McDernin@t al. (2005) ont constaté que
25,5% des personnes atteintes de DI présentent épilepsie comparativement a une
prévalence de 1% pour le groupe témoin. Ce tauprdealence élevé dans la population
d’adultes avec DI a également été retrouvé par Mit@r et al.en 2006. Par ailleurs,
McDermott et al. (2005), ont également relevé dans leur groupe elsopnes adultes
présentant un TSA un taux de prévalence équival&Eni o).

Une récente enquéte realisée en Languedoc Rous@lllbservatoire Régional de la Santé
Languedoc-Roussillon[ORS-LR, Centre Régional pour I'Enfance et I'Adolescence
Inadaptées Languedoc-RoussillofCREAI-LR], & Centre de Ressources Autisme
Languedoc-RoussillofCRA-LR], 2009), s’est intéressée a I'état de santé etizuraédical
des personnes adultes présentant un TSA et pquiupart une DI associée. Les résultats
obtenus a cette enquéte ont été comparés a cenxolans la population générale. Cette
enquéte a mis en évidence un taux de pathologi¢smwareil digestif plus important dans
leur échantillon qu’en population générale (37,280tre 23,9%). La proportion des troubles
de Tlaudition (5,3%), des troubles métaboliquestanonent le diabete (3,8%) était
comparable a celle retrouvée dans la populatiorérgé® En revanche, la proportion de
personnes souffrant de troubles de la vision (23,9% maladies cardiovasculaires dont
I'hypertension artérielle (13,1 %), de pathologiesspiratoires (5,9%), de troubles
locomoteurs dont I'arthrose (15,8%) est plus faiple celle relevée en population générale.
Les auteurs expliquent ces dernieres différencegefait que les sujets de leur enquéte sont
plus jeunes que les personnes de I'enquéte d’oussse la population de référence. Par
ailleurs, les professionnels prenant en charggpeesonnes et complétant les questionnaires
n'ont pas été en mesure de renseigner de nombrgasebles médicales, ce qui pose

également la question du dépistage de ces troubles.
A ce sujet, certains services de santé généradardétrencontrer des difficultés pour fournir

un service équitable aux personnes ayant une Digp@ort a la population générale (Alborz,

McNally, & Glendinning, 2005). Les personnes dé&iites peuvent rencontrer des obstacles a
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des soins de bonne qualité du fait de leurs dit'sude communication (Beange, McEIduff,
& Baker, 1995 ; Wilson & Haire, 1990), des troubths comportement (Minihan & Dean,
1990) et du manque de formation spécialisée deicigres (Lennox, Diggens, & Ugoni,
1997). Par exemple, sur le plan bucco-dentaire muangvaise hygiene, des soins inapproprié€s,
des prothéses négligées retentissent directemetd santé présente et future de la personne
et sur sa qualité de vie (Faulks & Hennequin, 20B0)ce est de constater qu'il existe pour
les personnes handicapées une « négligence » fiacprablemes bucco-dentaires. Dans la
mesure ou ces disparités sont évitables et injusties reviennent a des inégalités de santé
(Ouellette-Kuntz, 2005). Cela est incompatible ale=c politiques de I'OMS et de I'Union
Européenne qui visent a assurer I'égalité des elsgmaur la santé (Crombie, Irvine, Elliott, &
Wallace, 2004 ; European Union, 2007). Dans ceest@t des chercheurs (Peatyal.,2010)

ont développé une batterie d’évaluation, le P15mpétant de recueillir des données qui
pourraient étre utilisées pour mettre en évidemsdnégalités de santé pour les adultes avec
DI et, éventuellement, de générer des modelesaatiéi de l'inégalité.

Concernant les consultations en médecine génénaderécente étude (Turk, Kerry, Corney,
Rowlands, & Khattran, 2010) a mis en évidence w t&e consultation annuel global faible
des personnes avec DI et inférieur a celui rappoartpopulation générale. Il est seulement de
3,2 par an pour les femmes et de 2,2 pour les hanhkdanmoins, on retrouve les mémes
variations des taux de consultation en fonction'@ige et du sexe que dans la population

générale.

Il est d’autant plus important de prendre en cafrsition la santé des personnes atteintes de
DI car les problemes médicaux peuvent provoquer cesngements dhumeur et de
comportement (Carr & Owen-DeSchryer, 2007 ; Niko&ival., 2008). Les problemes de
santé identifiés comme cause ou facteur d'aggmvatés probléemes de comportement de
cette population sont divers, allant des infecti@RL, des douleurs prémenstruelles, des
troubles du sommeil, des allergies, des douleunsadtes, a des détresses gastro-intestinales
(Bohmer, Taminiau, Klinkenberg-Knol, & MeuwisserQ ; Carr, Smith, Giacin, Whelan,

& Pancari, 2003 ; Gunsett, Mulick, Fernald, & Martil989 ; Kennedy, Juarez, Greenslade,
Harvey, & Tally, 2007 ; Mathews, Weston, Baxterldée & Kerr, 2008 ; Molloy & Manning-
Courtney, 2003). Concernant I'épilepsie, bien gee données des recherches axées sur la
relation entre la psychopathologie et les troulgiedeptiques chez les adultes atteints de DI

soient encore mitigées (Matson, Bamburg, Mayvilge, Khan, 1999 ; McGrother,et
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al., 2006), dans une récente étude, Fitzgerald, Mats®arker (2011), ont constaté que les
personnes adultes présentant une DI grave ou sassogiée a une épilepsie, présentent des
troubles de I'humeur plus importants que les adytr@sentant le méme niveau de déficience

mais sans épilepsie.

La recherche en prévention a montré les effetstifsosie I'activité physique sur la santé
physique et psychologiqu®épartment of Health and Human Servjc2308). De tels effets
ont également été observés dans le vieillissemena gopulation (Chodzko-Zajket al,
2009 ; DiPietro, 2001). Compte tenu de ces avastager la santé, la recommandation de
I'OMS concernant l'activité physique est tout aussportante pour les populations
vulnérables comme celle présentant une DI (TudoképcHart, & Washington,
2009). Fondée sur des facteurs démographiqueleginjues, des facteurs de risque pour
des faibles niveaux d'activité physique ont ététifies dans la population générale. Une
relation positive a été montrée entre l'activitggiiue et le niveau d'éducation, I'nérédité et le
revenu, et une relation négative entre l'activitgspiue et I'age avance et le sexe féminin
(Trost, Owen, Bauman, Sallis, & Brown, 2002). Ddaspopulation avec DI, de faibles
niveaux d'activité physique ont été démontrés dhszadolescents et les adultes (Temple,
Frey, & Stanish, 2006) et il existe des corrélatioggatives avec lI'age (Peterson, Janz, &
Lowe, 2008), le niveau de DI (Petersetnal., 2008), I'épilepsie (Finlaysoet al, 2009) et le
fait de résider dans un foyer de vie (Rimmer, Bom#fd & Marks, 1995). Une étude realisée
auprés de personnes agées de plus de 50 ans anéserd DI a mis en évidence un niveau
d’activité faible chez ces personnes (HilgenkampjsRVan Wijck, & Evenhuis, 2012).
Parmi les 257 participants, seulement 16,7% effettiee nombre recommandé de pas par
jour soit 10 000 pas (Tudor-Locke & Bassett, 2084)2% en effectuent 7500 ou plus et

39 % étaient sédentaires (moins de 5000 pas p3ar jour

Pour résumer, de forts besoins et des inégalitds @dapromotion de la santé des personnes
présentant une DI existent encore actuellementp€esonnes qui connaissent une espérance
de vie de plus en plus étendue rencontrent desdayxévalence plus élevés pour certains
troubles somatiques tels que les maladies coromses respiratoires... Toutefois, force est
de constater que ces personnes se voient souvetgtds dans leur offre de soins en raison de
leurs troubles (difficultés de communication, trashldu comportement) et du manque de
formation du personnel soignant. Il est cependprimordial de prendre en compte les

problemes de santé de ces personnes car ces depaBavent avoir des répercussions
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négatives sur 'lhumeur et le comportement des miati€es personnes connaissent également
des niveaux d’activités faibles, notamment danddgers de vie, alors que la recherche en
prévention a montré des effets positifs de l'a@iyphysique sur la santé physique et
psychologique. Concernant les adultes avec TSAamiart une étude réalisée en Languedoc

Roussillon, il existe peu de données disponiblestée connaissance.

4. INTERVENTIONS ET ACCOMPAGNEMENTS

Pour terminer cette revue de la littérature, nowsreénons les types d’interventions proposés
aux personnes adultes présentant un TSA ainsieguebdalités d’accompagnement prévues

dans le contexte francais actuel.

4.1. Les interventions psychosociales et éducatives

Au cours des trente dernieres années, une gammterg&ntions a destination des personnes
avec TSA a été développée telle que les thérapmapartementales, les groupes
d’entrainement aux habiletés sociales, les thésapietégration sensorielle, les techniques de
Communication Augmentée ou alternative (CAA). i @score difficile d’apprécier I'effet de
ces interventions auprés des adultes présentarifSn étant donné que la plupart des
recherches portent sur les enfants. En effet, Ebverr al. (2012) dans une revue de la
littérature s’intéressant a 146 études d'intereastipubliées récemment (de 2009 a 2012)
dans les quatre principales revues portant sueldserches interventionnelles dans I'autisme
(« Autism », « Focus on Autism and Other DeveloptaeDisabilities », « Journal of Autism
and Developmental Disorders » et « Research insAutspectrum Disorders »), ont trouvé
que la plupart des participants étaient agés eéhte 8 ans et seulement 1,7% d'entre eux
avaient 20 ans ou plus. Or, si une personne atelaltisme a bénéficié d'une intervention
spécifiqgue dans l'enfance, il est important qu'etbatinue a en bénéficier a I'age adulte afin
d'éviter les discontinuités dans l'accompagnemEgnt. effet, il n’existe aucune preuve
permettant de suggérer que les améliorations pamtlau cours de la vie (Howlin, 1998). En

France, des recommandations de bonnes pratiquedesumterventions éducatives et
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thérapeutiques coordonnées sont seulement disperihkez I'enfant et I'adolescent (HAS &
Agence nationale de I'évaluation et de la qualgé dtablissements et services sociaux et
médico-sociaufAnesn], 2012)

Les thérapies comportementales basées sur lesipasnae I'Analyse Appliquée du
Comportement (AAC ; en anglais ABA) et du conditiement opérant sont couramment
utilisées pour cibler les comportements difficilspour enseigner des habiletés d'adaptation
a la vie communautaire, en particulier dans lesemil résidentiels et de I'éducation. Des
études se sont penchées sur l'efficacité de cesveritions proposées précocement et de
maniere intensive aupres d’enfants présentant ul (Matson, 2007 ; Matson & Smith,
2008). Cependant, quelgues doutes ont été expaumest a I'efficacité de ces thérapies sur
les changements a long terme des comportementsild#f Par exemple, Matson et Rivet
(2008) signalent que 28% de leur échantillon ol des scores élevés aux différents
domaines de [I'ASD-BPA (Matson & Rivet, 2007) («e@ggion/destruction »,

« comportements perturbateurs » et « comportenaritspréjudiciables »), malgré la mise
en place d’interventions fondées sur l'apprentissgtgeisant spécifiguement a réduire les
comportements difficiles. De plus, la longévitélatgénéralisation des effets de ce type de
traitement posent encore question. Concernantdelesa atteints d'autisme, il n'existe pas a
notre connaissance de données sur l'efficacitéeddl@rapies comportementales. Avec des
adultes présentant une DI et des comportemenisiléi$f, Hassiotis et al. (2011) n’ont pas
trouvé de différence significative dans I'améliowat sociale de leur population entre ceux
bénéficiant d’une prise en charge ABA et ceux d’prise en charge standard sur une période

de vingt-quatre mois.

Des méthodes structurées et individualisées mdttatent sur la mise en place de supports
visuels tels que le «Treatment and Education ofisfic and related Communication
handicapped Children » (TEACCH ; Schopler & Mesibb985), sont également mises en
place auprés des personnes adultes présentantAirtTBie DI. Quelques recherches ont pu
mettre en évidence une réduction des troubles dupadement et une plus grande
indépendance chez ces personnes. Par exemple,odmgdBdien, Reichle et Schopler (2003)
relévent que l'application d'une telle méthode au#iba une diminution des troubles du
comportement dans leur population d’adultes présenin TSA associé a une déficience
sévere. Selon une autre étude longitudinale menpees de 7 adultes atteints d'autisme

associé a une DI, la mise en place d’'une priseharge selon la méthode TEACCH dans un
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cadre résidentiel sur une période de deux ansnet @é&galement amené une diminution des
problemes de comportement, une plus grande indépeadune meilleure adaptation a la vie
quotidienne et une surveillance moins importantdadpart du personnel (Persson, 2000).
Dans une récente étude longitudinale (plus de &nosset demi), Gerbet al. (2008) ont suivi

31 adultes avec TSA et DI intégrés dans deux pnogres résidentiels différents: un
programme résidentiel classique et un programméuliét « Autism Program with a
Structured Method » (PAMS) inspiré, entre autres, rdodéle TEACCH (Schopler et
Mesibov, 1985) et de la méthode « Picture Excha@gmmunication System » (PECS ;
Bondy & Frost, 1998). Les résultats ont montré tgshuction significative des troubles du
comportement chez les personnes bénéficiant duaroge PAMS.

A la lumiére de ces travaux, des auteurs propasegertain nombre de critéres et de bonnes
pratiques a développer auprés des personnes adutistes afin d’améliorer, entre autres leur
qualité de vie (Billstedt, Gillberg, & Gillberg, 201; Willaye, 2010), en insistant sur
importance d'un environnement facilitateur. Bidsit et al. (2011) parlent d'un
environnement « autism-friendly », c’est-a-dire wasttant pour les personnes présentant un
autisme. Les caractéristiques de cet environned®maient étre les suivantes selon I'échelle
de qualité développée par ces auteurs : (a) foomates équipes éducatives et soignantes a
l'autisme, y compris aux problemes de communicatjany sont associés ; (b) pédagogie
structurée ; (c) apprentissages individualisés daniéne spécifique ; (d) activités et
occupations de la vie quotidienne proposées entitoncu niveau de compétence de la
personne. Ce point de vue insiste non seulemenfasqgualité de vie en général, mais
également sur 'aménagement de I'environnementdqiti favoriser la participation sociale

des personnes.

Pour les adultes ayant une DI, l'acces aux réédmsaspécialisées du langage est encore
limité (Stancliffe, 2006) et I'utilisation d’'un st&me de CAA reste peu répandue malgré ses
effets bénéfiques avérés concernant les capa@tésmmunication (Stancliffet al., 2010).

A titre d'illustration, une méta-analyse, propopée Millar, Light et Schlosser en 2006 afin
de déterminer l'effet de la mise en place d'unésystde CAA sur la production de la parole
des personnes ayant une DI, a permis d'identifiegtsrois études, publiées entre 1975 et
2003, impliquant 67 personnes. Dix-sept de ces edtud'ont pas établi de controle
expérimental, limitant ainsi la fiabilité des rési$ obtenus et ont du étre écartées de cette
méta-analyse. Les six autres études, portant saag7avaient quant a elles suffisamment de

rigueur méthodologique. La plupart des participaagges de 2 & 60 ans, avaient une DI et/ou
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un TSA. Aucun des 27 sujets n’a connu de diminutderproduction de la parole a la suite
d’une intervention de CAA, 11% de I'échantillon miantré aucun changement et la majorité,
soit 89%, a connu des gains significatifs. Il cem¢i ainsi de souligner l'importance

d’introduire des moyens augmentatifs et alternatfscommunication pour les personnes qui

présentent des difficultés dans ce domaine (Batardill).

Pour résumer, l'impact des interventions dites pegociales et/ou éducatives, sur les
comportements des personnes adultes atteintes AleelT&e DI est encore peu étudié. Les
principales études longitudinales portent sur dertesupériodes et des échantillons
relativement réduits. Par ailleurs, elles s’intéezg principalement a la méthode TEACCH.
Ces derniéres suggerent, néanmoins, des amélimatomportementales et un meilleur
niveau d’indépendance chez les personnes recewanype de traitement. Cela semble
également le cas pour les personnes bénéficiam dystéme de CAA. En revanche,
I'efficacité de la mise en place de thérapies comgpeentales basées sur les principes de
I’Analyse Appliguée du Comportement aupres destadui’est pas encore prouvée. Certains
auteurs préconisent un certain nombre de pratiguEvelopper aupres des adultes présentant

un TSA et une DI, notamment 'aménagement de l'@mriement.

4.2.Les traitements pharmacologiques

La majorité des études portant sur les traitememésmacologiques dans l'autisme s’intéresse
aux enfants et adolescents. Les différences coaceta développement des réponses a la
pharmacologie au cours de la vie rendent les @subtenus aupres des enfants difficilement
transférables ala population adulte (Broadstoclqudhty, & Eggleston, 2007). Les
prescriptions médicamenteuses chez les persontested de TSA ont pour symptdbmes
cibles les troubles du comportement (agitation.esgvité, stéréotypies) insuffisamment
améliorés par des approches psychoéducativesqiassiBaghdadli, Gonnier, & Aussilloux,
2002). Les médicaments sont également prescrits piaiter les caractéristiques
associées telles que l'anxiété, la dépressiomsbithnie (Rossignol, 2009). Les interventions
pharmacologiques utilisées aupres des personnésteautomprennent généralement les

antipsychotiques, les anticonvulsivants et les lomms. L'échelle d’évaluation Clinical
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Global Impression (CGI ; Guy, 1976) peut étre siié# pour mesurer la réponse et I'efficacité

des traitements psychotropes chez les personnsspadt des troubles mentaux.

Robertsonet al., (2000) rapportent un taux élevé de prescriptioms rmdédicaments
psychotropes chez les adultes ayant une DI. De phekanikos, Sturmey, Costello, Holt et
Boura (2007) montrent que les adultes atteintstidae et de DI sont plus susceptibles
d’avoir une prescription de médicaments psychospee particulier des antipsychotiques,
que les personnes présentant une DI isolée. Lempses présentant un TSA connaissent
également une augmentation des prescriptions nédit@uses au cours de leur vie. A ce
sujet, Esbensen, Greenberg, Seltzer et Aman (2009)ont examiné I'utilisation des
médicaments chez 286 adolescents et adultes attBaitisme sur une période de quatre ans
et demi, ont retrouvé une prévalence croissante geescription des médicaments au fil du
temps, a la fois en termes de nombre de médicarpsypthotropes et non psychotropes et de
la proportion de personnes prenant ces médicanfeots.les participants agés de plus de 20
ans, au début de I'étude, 77% prenaient des meéditam37% d’entre eux prenaient un
antidépresseur, 26% un antipsychotique et 29% uicaavulsivant. Ces chiffres ont
augmenté au cours de la période d'étude. Au detamaps d'étude, 88% prenaient des
médicaments, 44% d’entre eux un antidépresseur, B8%antipsychotique et 31% un

anticonvulsivant.

Les médicaments antipsychotiques sont le plus sdun#isés pour traiter les comportements
difficiles chez les personnes présentant un aut@sssecié a une DI (Matson & Neal, 2009).
Dans une étude menée aupres d’individus atteirgtatidme et de DI, Marshall (2004) a
trouvé que les personnes recevant un traitementicamdnteux pour traiter les
comportements difficiles consommaient dans 96%ocdssdes antipsychotiques. Par ailleurs,
dans un autre échantillon de personnes ayant un®iamad et Markar (2007) montrent
gue l'autisme était la raison de la prescriptiomulicaments antipsychotiques dans 20% des
cas. Les antipsychotiques ont été associés a taircapmbre d'effets indésirables, tels qu’un
gain de poids, I'apparition d'un diabete, de mougata involontaires du corps (dyskinésie
tardive) et de 'augmentation des taux de prolac{Matson & Hess, 2011). Il existe une
controverse concernant l'utilisation des antipsycjuss pour la gestion des comportements
difficiles dans l'autisme et la DI (Spreat & Conrd@98). La majorité des recherches mettent

en évidence des effets limités de ces traitemenigsychotiques (Matson & Neal, 2009).
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Les anticonvulsivants qui sont couramment utilipésir le traitement de I'épilepsie et du
trouble bipolaire, sont également utilisés pouitdrdes problémes de comportement chez les
personnes atteintes d'un TSA (non associé a uiepsia). Certaines recherches suggerent
que les anticonvulsivants peuvent aider dans leetngnt et la gestion des comportements
difficiles, notamment sur les comportements agfessi I'impulsivité (Hollanderet al.,
2003). Cependant, la littérature sur ['utilisatiales anticonvulsivants pour traiter les
comportements agités ou agressifs chez les individans trouble bipolaire provient
principalement de rapports de cas isolés ou déepederies rétrospectives de cas (Ruedrich,
Swales, Fossaceca, Toliver, & Rutkowski, 1999). Ridleurs, les anticonvulsivants ont
également été associés a des effets indésiraldesne le gain de poids, la sédation, les
troubles gastro-intestinaux, I'alopécie et des Ihlements (Lubetsky & Handen, 2008). Bien
entendu au vu de la prévalence élevée de I'épdegans I'autisme, les anticonvulsivants
peuvent étre administrés pour traiter les symptordes I'épilepsie plutbét que les
comportements difficiles. Pour linstant aucune ume n’'a encore été établie quant a
I'efficacité des anticonvulsivants dans la gestthncomportement chez les adultes atteints
d'autisme et de DI. Des preuves sont seulemenomiisies chez les enfants. Par ailleurs, les
résultats des études sont mitigés. Par exempléngteéet al. (2005) n'ont trouvé aucun effet
significatif des anticonvulsivants sur le traitemelets comportements difficiles, alors que
Hollander et al. (2010) ont repéré des effets positifs sur le ¢ragnt de [lirritabilité.
Cependant, dans cette derniére étude, les effgtsfisatifs du traitement n’ont pas été

retrouvés sur toutes les échelles de mesure dabhiilité.

Pour résumer, les prescriptions médicamenteuses lekepersonnes atteintes de TSA ont
pour symptéomes cibles les troubles du comporteraefautres troubles associés tels que
'anxiété et la dépression. Les personnes préseatam DI se voient administrer des taux
élevés de psychotropes. Ces prescriptions augnmenterours du temps chez ceux combinant
un TSA. Ce sont les antipsychotiques et les antigisivants qui leurs sont généralement
administrés. Néanmoins, il existe actuellement @ameue de preuves sur I'efficacité de ces
traitements sur les troubles du comportement sacham ces traitements provoquent un

certain nombre d’effets indésirables secondaires.
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4.3.Prise en charge des adultes handicapés en étaldiseent meédico-
social en France

Depuis les années 1940, les pratiques professiesneuprés des individus adultes
handicapés (déficients intellectuels et handicapéteurs) ont beaucoup évolué en France
(Hochmann, 2009). Actuellement, ces personnes p¢uveuver dans les établissements
médico-sociaux qui leur sont destinés soit destatiess liées a une activité professionnelle
soit des prestations, avec ou sans hébergemess, diéx besoins d’accompagnement et de
soins lorsque aucune activité professionnelle réestisageable. Les établissements en lien
avec une activité professionnelle tels que les|Etdments et Services d’Aide par le Travail
(ESAT, auparavant appelés Centre d’Aide par le ditdCAT]) permettent a des adultes
handicapés d’exercer une activité professionnellas ddes conditions adaptées a leurs
déficiences. Les foyers d’hébergement assurenttguanx ’hébergement et le suivi médico-
social des travailleurs handicapés (que leur @étmiofessionnelle s’exerce en milieu protégé
ou en milieu ordinaire). Les établissements d’aquagmement comprennent les Foyers
Occupationnels (FO), les Maisons d’Accueil Spéseads (MAS) et les Foyers d’Accueil
Médicalisés (FAM). Parmi les personnes accueilless ces structures, celles disposant
d’'une certaine autonomie intellectuelle et physigaet généralement orientées vers les FO
alors que les MAS et les FAM accueillent des pemnssrplus lourdement handicapées et qui

nécessitent une surveillance médicale et des somstants.

Les établissements pour adultes disposent d’agréngemtpermettent en général la prise en
charge des personnes a partir de 18 ou 20 andrééed’'une personne dans un établissement
pour adultes handicapés peut faire suite a laesdftin établissement d’éducation spéciale
pour enfants handicapés, dont les prises en clp@ngeent par ailleurs se poursuivre au-dela
de l'age de 20 ans en cas d'absence de place danétdblissements pour adultes (en
application de larticle L.242-4 du Code de l'actiwociale et des familles appelé
communément «amendement Creton »). Prés de 20 %euless adultes (18 ans et plus)
sortis d’'un établissement pour enfants handicapéd par la suite accueillis en foyer
d’hébergement, en FO, en MAS ou en FAM, et 36 % ples de 18 ans sortis d'un

établissement pour enfants exercent une activitaikeu protégé (Vanovermeir, 2004).

En établissement médico-social, les classes dég@lus jeunes ont tendance a représenter

des parts de plus en plus faibles de la populamueillie. En 1983, les moins de 35 ans
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représentaient plus de la moitié de la populatmruaillie (entre 57 % et 81 % selon le type
d’établissement), alors qu'en 2001, les personeemains de 35 ans ne représentent plus
qu’entre 39% et 44 % des personnes accueilliedndelse, les personnes de 50 ans et plus,
qui représentaient entre 3% et 16 % de la populatazueillie en 1983, représentent en 2001
entre 9% et 21 %, soit une augmentation de 6 aolftgp Ce phénomene s’explique par la
hausse de I'espérance de vie chez les personnesiges de handicaps (Vanovermeir, 2004).

Concernant les adultes présentant un TSA, I'endtielissements Sociaux, au 31 décembre
2001, a recensé au sein des établissements poliesatiandicapés, environ 5 500 places
occupées par des personnes atteintes de TSA,,26i @ I'ensemble des places destinées
aux adultes handicapés (Direction de la Recherdes, Etudes, de I'Evaluation et des
Statistigue§DRESS, 2005). Les trois-quarts de ces personnes étpieds en charge dans
une structure destinée a des personnes sans éapadiavail, dont une majorité, a accueillir
des adultes lourdement handicapés. Vingt-six peat étaient accueillis en MAS et 19% en
FAM. Ainsi les personnes atteintes d’'un TSA se sdistinguées du reste des personnes
accueillies dans les établissements médico-sogmuxune proportion prés de trois fois
inférieure de personnes en mesure de mener ung@giiofessionnelle. L’étude réalisée en
Languedoc Roussillon (ORS-LR, CREAI-LR, & CRA-LRQ@) a également montré une
importante proportion de personnes accueillies &8NB3%) et en FAM (23%). Une étude
récente sur les modalités d’accompagnement desrpers avec TSA dans trois régions
francaises (Direction Générale de la Sante, 20théhée dans le cadre du plan autisme 2008-
2010 (Ministére du travail, de la solidarité et ldefonction publique, 2008) montre que
seulement 16% des 91 structures interrogées recdeardgdultes ont des modalités d’accueil
spécifiqgues pour les TSA. La majorité des intergar® proposées aux personnes adultes
ciblent le développement de l'autonomie et legaatéons sociales, au travers d'activités peu
formalisées et non spécifiques telles que la misesituation dans la vie quotidienne
(habillage, hygiéne, mise de table, etc.), lese®du les activités physiques et sportives. Par
ailleurs, les interventions ciblant le développemdatla communication sont davantage
répandues dans les établissements pour enfants mesient rarement proposées aux
personnes adultes, ou alors sous des formats qusoné pas toujours adaptés aux
particularités de ces personnes (par exemple aegpgs de paroles avec des personnes non
communicantes). Ces éléments mettent l'accent surmlanque de spécificité de
'accompagnement des personnes adultes autistes, quie sur les discontinuités entre le

suivi dans l'enfance et celui a I'age adulte.
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Pour résumer, les personnes adultes présentant ndichp sont généralement prises en
charge en France par des établissements relevaneédico-social. Au cours du temps, dans
chaque type d’établissement, les classes d’ageldssélevées ont tendance a représenter des
parts de plus en plus importantes de la populaaueillie. Les personnes atteintes de TSA
dans ces établissements sont généralement acesiaiins les MAS et les FAM, ou les
modalités d'accueil restent la plupart du temps geécifiques a leurs particularités de

fonctionnement.

4.4.Focus sur la situation des Maisons d’Accueil Spetisées

Les MAS recoivent des personnes adultes atteint@sedDl, d'un handicap moteur ou
somatique grave, ou d'un polyhandicap, n'ayant pguérir un minimum d'autonomie
(Service Public, 2010).

La création des MAS a été prévue par l'article 46laldoi n°75-534 du 30 juin 1975
d’orientation en faveur des personnes handicapéas: création avait pour objectif de
compléter le dispositif existant en faveur des genges handicapées, jusque-la centré sur les
personnes plus jeunes ou plus autonomes. Le détr8t1211 du 26 décembre 1978 et la
circulaire n°62 AS du 28 décembre 1978 relative BIAXS sont ensuite venus préciser le
cadre réglementaire de ces établissements. Plasteaditions doivent étre satisfaites pour
gu’'une personne soit accueillie en MAS. Elle doégenter un handicap constaté avant I'age
de 60 ans (pas de limite d’age supérieur), néegdsirecours a une tierce personne (absence
d’'un minimum d’autonomie), avoir besoin d’'une sullaace médicale et de soins courants.
Ces textes énumerent également les missions détal@sssements qui sont : I'hébergement,
les soins médicaux et paramédicaux, les aidesvéel@ourante, les soins d’entretien, des
activités de vie sociale, en particulier d’occupatiet d’animation. La réglementation
applicable a ces établissements a connu des émutiu fait de I'entrée en vigueur des lois
de 2002 et de 2005. En effet, la loi du 2 janviegd2 (n°2002-2) rénovant I'action sociale et
meédico-sociale est venue répondre a plusieurs atifgetels qu’affirmer et promouvoir le
droit des usagers, élargir les missions de l'ac8oniale et médico-sociale, améliorer les
procédures de planification et d’autorisation etad@pper les coordinations des acteurs et des
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décideurs. La loi n°2005-102 du 11 février 2005rpiegalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes kapdes avait, pour sa part, trois grands
objectifs : garantir aux personnes handicapéetbie thoix de leur projet de vie, permettre
une participation effective des personnes handesp@éla vie sociale et placer la personne
handicapée au centre des dispositifs qui la coecd&a plus, ce texte de loi précise, dans son
article 39, les missions des MAS et des FA¥ILes établissements et services qui accueillent
ou accompagnent les personnes handicapées adulies’ant pu acquérir un minimum
d’autonomie leur assurent un soutien médico-soahl éducatif leur permettant le
développement de leurs potentialités et des adurisi nouvelles, ainsi qu’un milieu de vie

favorisant leur épanouissement personnel et social

Le vieillissement de la population accueillie en Bl&st un phénomeéene dont I'importance
s’est accrue de maniére nette ces derniéres adndag de 'augmentation de I'espérance de
vie des personnes handicapées. Le vieilissementedepersonnes a un impact sur les
professionnels. En effet, 'avancée en age deslegs ne fait pas partie de la culture
traditionnelle du personnel éducatif « En général, le personnel des établissements
spécialisés a été recruté et formé pour faire pesger des jeunes. (...) La compétence de
I'éducateur est confirmée par I'acquisition de nelles compétences par ses éduqués. Or il
s’agit, avec le temps, d’assumer certaines limitgvitables, et d’admettre une « défaite »
qui est en contradiction profonde avec lidentit®fpnde »(Breitenbach, 1999). De plus, le
vieillissement des personnes handicapées s'accaorapdg vieillissement de leurs parents.
Ainsi, ceux-ci peuvent étre confrontés a un certombre de difficultés comme les visites
devenues impossibles, des difficultés a recevairslenfants en vacances du fait de leur

propre fatigue ou état de sante.

Le vieillissement de ces personnes améene égalam&itterroger sur les modalités de prise
en charge les plus adaptées pour répondre a lesoénis spécifiques. Ce n’est pas la premiére
fois que l'avancée en age des personnes handicap@es interroger les modes
d’accompagnement. En effet, la nouvelle longévieélad population a été I'une des raisons
pour lesquelles les MAS ont été créées. La cirnailai62 précise« alors que les progres de
la médecine et de I'hygieéne font que les jeuneddibapés parviennent de plus en plus
nombreux a I'dage adulte (...), aucune réglementati@npermis jusqu’a ce jour la prise en
charge spécifique des adultes handicapés les plwerement atteints, dépourvus d’un

minimum d’autonomie et ayant besoin de soins catstaous surveillance médicale A
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I'heure actuelle, les deux grandes orientationspguirraient étre retenues pour les personnes
vivant en MAS sont l'accueil dans une structurecsdi&sée pour personnes handicapées
vieillissantes, ou le maintien dans la MAS accaaeillle résident depuis longue date, a

condition que certains aménagements soient réalisésdécés est le mode de sortie

majoritaire des MAS apreés 45 ans (65 %) (Vanovear2€04).

Pour résumer, les MAS s’adressent a des personnedement handicapées, soit par leur
niveau important de DI, soit par leur niveau d’haag moteur lourd. Depuis la création des
MAS en 1975, les missions de ces établissementsamiu une évolution. Alors qu’au

départ, elles concernaient principalement les swiddicaux et la mise en place d’'activités
occupationnelles (nursing), aujourd’hui, les missiates MAS prénent I'épanouissement
personnel et social des personnes en passant gavédoppement de leurs potentialités. Le
vieillissement des personnes prises en charge e8 BAene a s’interroger sur les modalités
de leur accompagnement et sur I'impact qu’il pewavgir sur le personnel encadrant et les

familles.

5. CONCLUSION

La recherche et les connaissances actuelles stitgoour dire que I'autisme est un trouble
neurodéveloppemental qui persiste tout au longadeel. La prévalence des TSA est de plus
en plus élevée chez les enfants et les adoleseebasigmentation de I'espérance de vie dans
cette population ameénent au constat que la pluestpersonnes autistes sont des adultes.
Néanmoins, la revue de la littérature met l'accant le manque de données concernant
I’évolution des individus présentant un TSA, entipafier a I'age adulte. Avec l'age, la
tendance qui se dégage des études disponiblesngdalaens d'une amélioration du tableau
clinigue de ces personnes dans les trois airesré&hietl syndromique. Le manque de
réciprocité sociale resterait cependant un des 8ymgs les plus robustes au cours du temps.
Certains facteurs tels que l'absence de DI, d'¢pik la présence de compétences
linguistiques avant I'age de 5 ans et un accompagneenvironnemental adapté prédiraient

I’évolution symptomatologique au cours du dévelapeast.
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Les dysfonctionnements et troubles souvent ret®ahez les individus avec TSA, tels que
les troubles du comportement et les particulargééssorielles, tendraient également a
s’amenuiser au cours du développement. Par aij/léurest pas encore possible de savoir si
a I'age adulte chez les personnes présentant unkaltisme constitue un facteur de risque
supplémentaire dans le développement de psychopgibslcomme cela est le cas pour les

enfants.

Concernant la vie quotidienne (autonomie, santéljtqude vie), I'état des connaissances est
également insuffisant, mais certains travaux ingiqudes manques conséquents en termes de

suivi de santé et de qualité de vie des persorthdtea avec autisme et DI.

Nous disposons également de peu de données suriges en charge des personnes
présentant un TSA et une DI en France. Il semletautefois, que les modalités
d’accompagnement soient les mémes que celles @epaaix individus présentant une DI
isolée et donc non spécifiques aux personnes peggenn TSA. Ainsi, une meilleure
connaissance de ces personnes et de leur évolasbrprimordiale pour adapter leur
accompagnement et développer des modalités d'ameéons plus spécifiques, prenant en

compte leurs particularités, leurs déficits etttesibles éventuellement associés.
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OBJECTIFS

Ce travail de these se situe dans une perspectipsyidopathologie développementale qui
représente la position développementale en psythalpgie et ceci dans une conception
«vie entiere ». Elle se définie comme I'étude @ridine et de I'évolution des patterns
individuels d’inadaptations (Stroufe & Rutter, 198@es derniers recouvrent a la fois la
notion de « trouble », défini comme une association fortuite de symptéomes et de criteres
diagnostiques (position catégorielle), mais auasndtion de dimension qui concerne les
variabilités des phénoménes étudiés, a la foia intuble (notion d’intensité) et inter trouble
(idée d’'un continuum entre normal et pathologiqu@) psychopathologie développementale
est aussi une psychopathologie de linterventiengour comprendre un phénomene, le
meilleur moyen c’est d'essayer de le changer » @ofennerer, 1979). Enfin, elle
s'intéresse aux aspects développementaux des pkérsrat ceci tout au long de la vie. Tout
trouble mental s’inscrit dans une histoire, possguehistoire naturelle ou contrainte, évolue,
change de formulations cliniques, peut étre masgué&éapparaitre. Cette perspective
développementale s’est d’abord centrée tout ndémmeht chez les personnes présentant un
TSA sur les premiers temps du développement, safdhce et maintenant a I'adolescence.

En revanche, tres rares sont les études qui £sgént a la personne adulte et vieillissante.

Si la méthodologie longitudinale est la méthodaegbour décrire le développement chez
'enfant, elle est plus difficilement applicable ezh 'adulte avec autisme. En effet, la
fabrication d'un échantillon a I'age adulte esthteiquement plus compliquée. Les quelques
études longitudinales disponibles dans la littéeat@alisées aupres d’adultes présentant un
TSA sont menées sur de courtes périodes et ne fieninpas, par exemple, de fournir des
données sur I'évolution de la symptomatologie aursale I'dge adulte. Par ailleurs, nous
manquons cruellement de données pour différencies ks TSA, les adultes jeunes des
adultes agés. Nous ne connaissons pas, en efézt |eh sujets avec autisme, I'age de début

du vieillissement et ses formulations physiologgwmgnitives et comportementales.

Méme si les travaux sont encore épars concernamitelesonnes adultes présentant un TSA et
une DI sévére associée et que nous ne disposondepdsnnées sur I'évolution de ces
personnes a I'age adulte sur une longue périodetemaance semble se dessiner. En effet, le

développement de ces personnes parait limité. Ramme, elles connaissent peu de
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diminution concernant l'intensité de leur symptoohagie et leur niveau intellectuel reste
stable.

L’étude présentée dans cette thése est exploratéirespective et ne concerne que 7 sujets
dont les caractéristiques cliniques autour de laguantaine sont en somme assez
comparables. Il nous a semblé intéressant de eettaars parcours de vie, leurs évolutions
cliniques, leurs niveaux d’adaptation au quotidiepuis I'adge de leurs 20 ans. A partir des
données de la littérature précédemment énoncéas,fasons I'hypothese générale que les
sujets de notre étude « suivis » sur une peériodératge ans, connaitrons sans doute des
changements (par exemple : intensité symptomatpliegimoins importante, compétences
adaptatives plus élevées), changements slremeahtdge appréciés sur un plan qualitatif

que guantitatif.
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METHODOLOGIE

1. CADRE ET DEROULEMENT DE LA RECHERCHE

Cette recherche consiste en une étude de « ter@dams la mesure ou le recueil de données
s'est déroulé sur le lieu de vie des sujets. Qlast étude rétrospective portant sur des
personnes adultes présentant un autisme et unévlbiesassociée, sur une periode de trente
ans. Tous les participants ont été recrutés audseire méme MAS située en région rurale.
Cette MAS dispose d'un agrément de 45 places eerdnent complet pour tout type de
déficience. C’est I'une des premieres MAS en Frapge vu le jour en 1980.

2. POPULATION

Cinq critéres d'inclusion ont été retenus pourcé@eaner les participants a cette étude :

1. Le diagnostic d’autisme de Kanner ou de psycho$antile déficitaire posé par le
psychiatre a I'entrée du sujet dans l'institution1®80 (Mise%t al.,2012).

2. La présence actuelle des critéres obligatoire@l®rations dans les trois aires) et C
(tableau clinique non attribuable a d’autres vagétle troubles) du diagnostic Autisme
infantile (F84.0) de la CIM-10 (WHO, 1993).

3. L'existence actuelle d'une DI sévere associée.

4. La présence des sujets a la MAS de 1980 a 20t.0re période de trente ans.

5. L'autorisation écrite aupres des tuteurs légapxes une information claire sur les

conditions de I'étude.

Cette étude porte sur 7 adultes (2 femmes et 5 lemsnprésentant un autisme infantile et une
DI sévere associée. Initialement, & I'entrée dansueatsre ils étaient &gés en moyenne de 19
ans. A la fin de I'étude (dernier temps de recuidl)sont agés en moyenne de 49 ans (min :
47 ans et max : 52 ans). Le tableau 1 ci-dessi@taille I'age des sujets aux différents temps
de I'étude. Sur le plan socio-adaptatif, la nod@aard globale a la Vineland Il situe les sujets

entre 20 et 33 (moyenne : 100 ; écart type : 15).
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TABLEAU 1 : age des sujets aux différents temp&tlae

T1 T2 T3 T4
Monsieur A 22 ans 32 ans 42 ans 52 ans
Monsieur P 20 ans 30 ans 40 ans 50 ans
Madame M 21 ans 31 ans 41 ans 51 ans
Monsieur G 21 ans 31 ans 41 ans 51 ans
Monsieur R 17 ans 27 ans 37 ans 47 ans
Madame N 17 ans 27 ans 37 ans 47 ans
Monsieur B 18 ans 28 ans 38 ans 48 ans

3. PROCEDURE

Le recueil des données a été réalisé sur une pédiadean Nous avons sélectionné quatre

temps d’observation, le premier temps concorde daeaée d’ouverture de la structure ce

qui correspond environ aux 20 ans des sujets. tamvialle de dix ans a ensuite été choisi
entre les différents temps. Nous avons opté posridiervalles de temps suffisamment

espacés pour mieux apprécier les changements ehazijets car bien que le développement
a l'age adulte existe, il se fait a un rythme dund que celui qu'on peut observer chez I'enfant
(Bee, 1997).

Pour chaque sujet, quatre temps de recueil de dsrord été effectués :

Tl T2 T3 T4
1980 1990 2000 2010

Les données sur I'évolution ont été recueillies painvestigateur (psychologue indépendant
de la structure) a partir de deux sources : (LYitssiers médicaux et éducatifs du sujet et (2)
d’entretiens réalisés aupres d’un ou de plusiedusateurs et d’une personne faisant partie de
I'équipe médicale (infirmier ou psychiatre) prenam charge le résident durant la période
étudiée. Notons qu'au préalable, nous avons progéamle maniére aléatoire I'ordre des
entretiens concernant le sujet et la période éudieci afin de contrbler d'éventuels effets

d'interférences comme la désirabilité des réporsdanmettre en évidence une évolution
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positive de leurs résidants.

Compte tenu de la longue période couverte par metneeil de données, nous nous sommes
efforcés d'aider les répondants a se remémorer Bveguus de précision possible les
informations pertinentes pour notre étude. Pouaite, a chaque début de rencontre nous les
avons incité a s'appuyer sur des évenements spésfiqui ont une signification personnelle
et pouvant structurer temporellement les périodbe#eas par notre étude (quel lieu ils
habitaient, 'age de leurs enfants, sur quel grotmawaillaient-t-ils ?...). Le but était
également de maximiser les efforts « d'objectivato et de validation des données

recueillies.

De la sorte, nous avons pu réecolter aux differeamsps des informations relatives a la
symptomatologie, aux troubles du comportement, areani de langage expressif, aux
activités élémentaires de la vie quotidienne, alations interpersonnelles, aux problémes de
santé et comorbidités psychiatriques ainsi qu'aaitetnents médicamenteux psychotropes

des sujets.

Nous avons également procédé a I'évaluation dutifimeement socio-adaptatif et cognitif
actuel de ces personnes afin de vérifier leur nivegellectuel (T4).

4. INSTRUMENTS ET MESURES

Nous présentons ci-dessous les difféerents instrtsrmun ont été utilisés afin de mesurer le
niveau socio-adaptatif et cognitif actuel et lesractéristiques individuelles et
environnementales des 7 sujets aux quatre temggstlwn récapitulatif de ces instruments

est présenté dans le tableau 2.

4.1 Evaluation du fonctionnement socio-adaptatif et cogjtif actuel
4.1.1. Profil psycho-éducatif (cognitif)

Le profil psycho-éducatif a été estimé a partil’ddolescent and Adult Psycho-Educational
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Profile (AAPEP ; Mesiboet al., 1988/1997). Ce test se compose de trois échdllashelle
d’'observation directe, I'échelle maison et I'écheltravail. Dans notre étude, seule
I'observation directe a été réalisée. Cette écladdtmde six domaines de fonctionnement : les
compétences professionnelles, le fonctionnementpart#ant, les loisirs, le comportement
professionnel, la communication fonctionnelle etctamportement interpersonnel. Chaque
domaine comprend 8 items cotés sur une échellead2 points (0 : échec, 1 : émergence, 2 :

réussite).

4.1.2. Niveau socio-adaptatif

Le niveau socio-adaptatif est apprécié a l'aidd'@zhelle des comportements adaptatifs
Vineland Il (Sparrowet al.,2005). Cette échelle évalue le niveau d’adaptales personnes
agées entre 0 et 99 ans dans les domaines fonelsod@ la communication, de I'autonomie
dans la vie quotidienne, de la socialisation eadaotricité. L'évaluation se fait a I'aide d’'un
entretien semi-directif avec les parents ou desgoeres de I'entourage proche de la personne
(éducateurs par exemple). Le score brut total peutonvertir en Note Totale Composite
(moyenne 100, écart-type 15) et nous pouvons égalenalculer des Notes Standards pour

chague domaine fonctionnel évalué. Cette écheflsgmte de bonnes qualités métrologiques.

4.2.Mesure des caractéristiques individuelles aux que¢ temps

étudiés
4.2.1. Intensité des troubles autistiques

L'intensité des troubles autistiques est appréaidaide du score global de la Childhood
Autism Rating Scale (CARS ; Schoplet al, 1988). Cette échelle qui a été initialement
congue pour les enfants, est également considér@me un dispositif de dépistage utile pour
les adolescents et les adultes atteints d'autistaenjundsenet al., 2010 ; Mesibov,

Schopler, Schaffer, & Michal, 1989). Il s’agit deréchelle couvrant quatorze domaines
généralement affectés dans l'autisme et une quireziéatégorie dans laquelle I'examinateur
donne son impression quant a lintensité du trauBleaque item est coté sur une échelle

d’intensité de 1 a 4. Les notes des 15 items sdditiannées pour donner un score total
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oscillant entre 15 et 60, qui peut étre utilisé mpestimer l'intensité des troubles autistiques.
Le score total indique trois catégories diagnostiqunon-autistique (0—26), autisme (cut-off :
27) et autisme seévere (cut-off : 33.5). Ces seddsréférence sont basés sur I'étude de
Mesibov et al. (1989) utilisant la CARS avec des adultes. Cétteelle a été traduite et

adaptée en francais par Roger (1989).

4.2.2. Troubles du comportement

La présence de troubles du comportement a été @gera partir de I'’Autism Spectrum
Disorders - Behavior Problems for Adults (ASD-BPMatson & Rivet, 2007) qui est une
échelle concgue spécifiquement pour évaluer les kesultu comportement chez les personnes
adultes atteintes d'autisme ou d’'un TSA associéeali. Elle comprend 19 items binaires
(probleme/ aucun probleme) répartis en trois sahelies : agression/destruction (7 items),
comportements perturbateurs (8 items), comportesnaato-préjudiciables (4 items). Cette

échelle présente une bonne fiabilité.

4.2.3. Niveau de langage expressif

Le niveau de langage expressif a été appréciédelde I'item 19 de I'ADI-R (Lordet al.,
1994). Pour une meilleure lisibilité, nous avorfemaulé la note en 3 points :

1. Utilisation fonctionnelle du langage spontané€, eimoéou stéréotypé, incluant de facon
guotidienne des phrases d’au moins trois mots, cenamt au moins de temps en
temps un verbe, et compréhensible par autrui.

2. Pas d'utilisation de phrases, mais le langage cenapf'utilisation d’au moins cing
mots différents.

3. Moins de cing mots au total et/ou langage nonsdtitle facon quotidienne.
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4.2.4. Relations interpersonnelles

La fréquence des contacts avec la famille et laidra été recueillie a travers une échelle
d’intensité : une ou plusieurs fois par semain& an plusieurs fois par mois, plusieurs fois
par an, une ou moins d’'une fois par an, jamaiss sajet.

Nous avons également relevé I'absence ou la présdime vie amoureuse et d’'une vie

sexuelle (avec un partenaire ou autocentrée).

4.2.5. Activités élémentaires de la vie quotidienne

L'échelle Activity of Daily Living de Katz (Katet al, 1963) permet d'évaluer les activités de
base de la vie quotidienne au moyen de 6 itemsumosur les actes élémentaires que sont :
assurer I'hygiene corporelle, s'habiller, aller doMettes, se mouvoir, étre continent et
s'alimenter. Chaque item est coté en 3 niveauxanamie (1 point), dépendance partielle
(0,5 point) ou dépendance totale (O point). Le es¢otal est la somme des scores obtenus aux
différents items et varie de 0 (autonomie minimadj (autonomie maximale). L'altération
d'un ou de plusieurs activités de la vie quotideetmaduit une dépendance déja importante.
Cet outil a été initialement standardisé et appligdiévaluation d'un total de 1001 personnes

agées.

4.2.6. Problemes de santé et comorbidités psychiatriques

Les problemes de santé somatiques et les coma@bigiychiatriqgues ont fait 'objet d’'un
recueil. Nous nous sommes inspirés de la grilleedaeil proposée dans I'étude réalisée par
'ORS-LR, le CREAI-LR, et le CRA-LR (2009). Nous @vs relevé I'absence ou la présence
de troubles psychiatriques associés, de pathologiesologiques, cardiovasculaires, rénales,
infectieuses au long cours, de pathologies de #emprespiratoire, de I'appareil digestif, de
I'appareil locomoteur, de troubles de la vision, l@eidition, du métabolisme ainsi que de

tumeurs et d’hémopathies (cf. annexe).
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4.3. Traitements psychotropesaux quatre temps étudiés

4.3.1. Inventaire des traitements psychotropes

Nous avons relevé I'absence ou la présence de amdits psychotropes. Dans le cas ou un
traitement par psychotrope était présent, noussavaeve le nom du médicament, sa classe,

sa posologie et la raison de sa mise en place sordenaintien.

4.3.2. Effets du traitement par psychotropes

Les effets du traitement médicamenteux par psyocpeg ont été estimés a partir de I'index
thérapeutique de la CGI (Guy, 1976). Cet index pérome mesure combinée de I'effet
clinique principal et des effets secondaires. @hidisposant de seize catégories (scores) de
réponses possibles mesure a la fois I'effet thétapes sur quatre paliers (important, modére,
minime, nul ou aggravation) et les effets secomdaifa aussi sur quatre paliers (aucun,
absence d'interférence significative avec le famctement du patient, interférence
significative avec le fonctionnement du patientfewsf secondaires dépassant |['effet

thérapeutique).

TABLEAU 2 : récapitulatif des instruments utilisgés< différents temps de I'étude

T1 T2 T3 T4
AAPEP X
Vineland Il X
CARS X X X X
ASD-BPA X X X X
Item 19 ADI X X X X
Inventaire des relations interpersonnelles X X X X
ADL X X X X
Inventaires des problémes de santé X X X X
Inventaire des psychotropes X X X X
CGl X X X X
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5. ANALYSE DES DONNEES RECUEILLIES

Dans le cadre d'une «psychologie individuelle »in@ & Henri, 1895) et d'une

« psychologie de la différenciation » (Lautrey, 2Q)0nous allons aborder la question du
changement psychologique dans une optique diffiéienet intra individuelle.

Cette possibilité est en effet offerte par la posik différentielle » (Cicchetti & Aber, 1998),
plus précisément par celle qui utilise comme mangudu changement les aspects de
différenciation, d’indifférenciation ou de réorgsaaiion rencontrés dans le cours du temps,
que cette réorganisation soit influencée par lefetefd'une prise en charge, du
développement, de la maturation ou de leurs intierss

Nous examinerons donc les modifications qui peuveffecter l'organisation des
comportements chez les 7 sujets de notre échangétiorous analyserons ces modifications
comme des marqueurs de changement psychologique2®92). Dans le point de vue qui
est celui de la psychopathologie développemenitalgjsme pose la question de I'évolution

de ses formulations cliniques.

Nous avons réalisé une premiére analyse descripgwalitative. Pour chaque sujet nous
avons compare les résultats obtenus a chacunesdeanables aux différents temps étudiés.
Nous avons également effectué pour chacun d’enikeiee description de I'évolution de leur

fonctionnement sur trente ans concernant I'ensendsevariables étudiées.

Nous avons ensuite réalisé une analyse quantit@atpaetir de deux niveaux de traitement : le
premier porte sur le ré échantillonnage de chagof# et ceci a chague temps, le second sur
la comparaison globale des profils et sur une coaipan échelle a échelle (profil observé/
profil ré échantillonné). Une différence significe pouvant alors étre interprétée comme un
indice de changement. Le premier traitement a #é&taé sur les scores bruts obtenus aux
trois échelles appréciant les aspects cliniquasipootementaux et adaptatifs (CARS, ASD-
BPA et ADL). Pour leur ré échantillonnage la méthallebootsrap a été utilisée. Cette
technique introduite par Efron (Efron & TibshiradiQ93) permet d’effectuer de l'inférence
statistique quand lesonditions d’application des méthodes classiquesame pas remplies
(dans le cas présent les données sont dépendamtesskes, puisqu’elles ont été prélevées
chez un méme sujet). Le principe du bootstrap espidlever une série d’échantillons

aléatoires et simples avec remise de N observatiams |'échantillon initial (Chernick,
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1999). Chaque échantillon bootstrap permet de @lcuhe estimation bootstrap d’'un
parametred de la population d’ou I'échantillon initial a étiéé. Le biais est défini par la
différence entre la valeur estimée et la valeuievdla paramétre (Lunnebor2(00).

Dans le second niveau de traitement, la questida dature du changement a été abordée par
le biais des différences observées a chacun ddseedgeaps entre les trois profils observés
(clinque, comportemental et adaptatif) et les tpoiils « bootstrapés », soit 6 comparaisons.
Le Test des signes a été utilisé comme indicatewodnparaison (comparaison deux a deux)
et une Anova de Friedman a été pratiquée sur lebledes données (STATISTICA 10).
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RESULTATS

1. ANALYSE DESCRIPTIVE ET QUALITATIVE

1.1. Monsieur A

Monsieur A est né en 1958. La grossesse n'a paemé de particularités, en revanche,
I'utilisation de forceps a I'accouchement a étéasdaire. Son poids de naissance était de
2,500 kg. La marche a été acquise a 15 mois mdantgage n’a pas eémergé. Il a recu le
diagnostic de psychose précoce déficitaire a lg6 ans.

Son peére, qui présentait un alcoolisme séveredéstdé dans les années 1980. Sa mére
présente une déficience intellectuelle. Il est dsume fratrie de cing. Sa sceur jumelle et sa
soeur cadette présentent toutes deux une déficiabelgectuelle et sont prises en charge
dans des structures spécialisées. Ses deux femmblent pas présenter de troubles.
Monsieur A a fréquenté un hépital psychiatriquebda 22 ans, age auquel il a intégré la
MAS.

1.1.1. Fonctionnement cognitif et socio-adaptatif actuel é Monsieur A
(52 ans)

Nous présentons ci-dessous les résultats obtemd@esieur A a I'AAPEP et a la Vineland
.

TABLEAU 3 : résultats obtenus par Monsieur A ah&le d'observation directe de 'AAPEP

Domaines Réussite Emergence Echec
Compétences professionnelles 4 2 2
Autonomie 0 2 6
Compétences de loisirs 4 4 0
Comportement professionnel 6 2 0
Communication fonctionnelle 3 2 3
Comportement interpersonnel 4 4 0

Total 21 16 11
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A 'AAPEP, on note que sur 48 items proposés (B&gar domaine) 21 sont réussis, 16 sont
émergents et 11 sont échoués. Parmi les réudditesieur A se montre plus performant aux
items qui évaluent le comportement et les compétepcofessionnelles. Il est en revanche

trés en difficulté dans les domaines de l'autonahige la communication fonctionnelle.

L’analyse des résultats obtenus par Monsieur &éhklle Vineland Il (moyenne : 100 ; écart
type : 15), met en évidence un profil socio-addjpteimogéne. Il obtient une note composite
globale de 29.

1.1.2.  Caractéristiques individuelles de Monsieur A aux quatre
temps (cf. tableau 4)

Concernant l'intensité symptomatique, le score dlabda CARS était de 42 a 22 ans, ce qui
correspond a un autisme d'intensité sévere. Nossratins une légere diminution de ce score
global de 4 points entre 22 et 32 ans, passant d:gl2 a 38, puis une stabilité jusqu'a
aujourd’'hui (37). L’analyse des items permet detnmein évidence que pour la majorité de
ces derniers, soit 10 sur 15, Monsieur A obtiest l@émes scores aux quatre périodes
étudiées. Il obtient a tous les temps étudiés deesd aux items « réponses eémotionnelles »,
« utilisation du corps », «niveau d'activité » etimpression générale », témoignant
d’'importantes altérations dans ces domaines; l@res®@ aux items «communication

verbale », « niveau intellectuel », le score 2c@rmmunication non verbale » et enfin le score
1 aux items « adaptation au changement », « répagngditives », « goQt, toucher, odorat ».
On note une diminution du score a 4 items. Entrea@2 et 52 ans, le score aux items
« imitation » et « utilisation des objets » pergdints et I'item « relations sociales » 1 point.

En revanche, on constate que le score a litemug pnxiété » sur cette méme période

augmente de 2 points.

Nous observons une baisse réguliere au fil desesndé nombre total de troubles du
comportement, ces derniers diminuent de moiti@erte ans.

On note que les comportements d’agression et dieudgsn diminuent, passant de 6 a 4.
Deux comportements sont présents a tous les tem@e® : « coups de pied dans les objets »
et « hurle ou crie sur les autres ». On note cuie tomportements ont disparu : « agresse les

autres », « déchire les vétements » et « détrgit biens ». Enfin deux comportements
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fluctuent, en termes d'absence et de présencagit de « lance les objets sur les autres » et
de «tape avec les mains sur les autres ». Powolaportements perturbateurs, on observe
une fluctuation de ceux-ci. A cette sous échelleistcomportements n'ont jamais été
présentés par Monsieur A : « enleve ses vétemenits anoments inappropriés », « manipule
ses selles » et « fugue ». En revanche, il a tosjjeu des mouvements stéréotypés et/ou
inhabituels. On reléve des fluctuations aux 4 auitems. Ces comportements ne sont plus
présents actuellement. Au dernier temps évaludedt pas rapporté la présence de troubles
du comportement a la sous échelle comportementspaéjudiciables alors qu'ils étaient
présents (en faible quantité) lors des trois teprpsédents. A 32 ans et 42 ans, on releve des
jeux inhabituels avec les objets et a 22 et 3dassautomutilations.

On note une évolution concernant son niveau dealg@g@gxpressif. A 22 ans, Monsieur A
utilisait moins de cing mots, dix ans plus tardse@mble maitriser un peu mieux le langage en
utilisant fonctionnellement au moins 5 mots, puis performances se stabilisent jusqu'a

aujourd’hui.

Au sujet des relations familiales, a 22 ans, MemsiA rencontrait plusieurs fois par an sa
mere et ses fréres. A 32 ans et ce jusqu’a aujourd] n’entretient plus aucune relation avec
ces derniers. Monsieur A n’a jamais entretenu detioe amoureuse et a une vie sexuelle

autocentrée depuis son arrivée a la MAS.

Concernant ses capacités d’autonomie dans la \idignne, on note une stabilité des
compétences pour se déplacer et s’habiller. Alofg q'a jamais eu besoin d’aide pour se
déplacer, il a toujours bénéficié d’une aide pHeipour s’habiller. Les autres domaines de
l'autonomie nécessitent une aide partielle, ceztaont pu étre réalisées de maniére autonome
a certaines périodes, comme manger a I'age de 42allrsaux toilettes a 22, 32 et 42 ans et
étre continent a 22 ans. On note également quang2ce sujet bénéficiait d’'une aide totale

pour faire sa toilette.

Une comorbidité médicale a été répertoriée a 2Zange deux aux autres ages étudiés.
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TABLEAU 4 : résultats obtenus par Monsieur A auatopitemps : CARS, ASD-BPA, item 19
de 'ADI, inventaire des relations interpersonesll ADL, inventaire des problémes de

sante

T1(22any T2 (32 ang) T3 (42 any T4 (52 an9)
CARS (1)
Relations sociales 4 3 3 3
Imitation 4 2 2 2
Réponses émotionnelles 4 4 4 4
Utilisation du corps 4 4 4 4
Utilisation des objets 3 3 3 1
Adaptation au changement 1 1 1 1
Réponses visuelles 3 2 1 1
Réponses auditives 1 1 1 1
Go(t, odorat, toucher 1 1 1 1
Peur, anxiété 1 1 2 3
Communication verbale 3 3 3 3
Communication non verbale 2 2 2 2
Niveau d'activité 4 4 4 4
Niveau intellectuel et homogénéité du fonctionnetmen 3 3 3 3
Impression générale 4 4 4 4
ASD-BPA (2
Score sous échelle Agresson/ Destruction 6 6 4 4
Coups de pied dans les objets 1 1 1 1
Lance des objets sur les autres 1 0 0 1
Tape avec les mains sur les autres 0 1 1 1
Agresse les autres 1 1 0 0
Déchire les vétements 1 1 0 0
Hurle ou crie sur les autres 1 1 1 1
Détruit les biens 1 1 1 0
Score sous échelle Comportements perturbateurs 4 1 3 1
Enléve ses vétements a des moments inappropriés 0 0 0 0
Comportement sexuel inapproprié 0 0 1 0
Manipule ses selles 0 0 0 0
Fugue 0 0 0 0
Défeque ou urine en public 1 0 0 0
Tire les cheveux des autres 1 0 0 0
Vocalisations répétées et/ou inhabituelles 1 0 1 0
Mouvements stéréotypés et/ou inhabituels 1 1 1 1
Score sous échelle Comportementsauto-préjudiciable s 1 2 1 0
Se met les doigts dans les yeux 0 0 0 0
Automutilation, se frappe, pince, gratte 1 1 0 0
Jeux inhabituels avec des objets 0 1 1 0
Joue avec sa propre salive 0 0 0 0
Item 19 ADI (3)
I nventaire desrelationsinteper sonnelles
Relations avec les parents pluri annuelle jamais j|mai jamais
Relations avec la fratrie pluri annuelle jamais jamais jamais
Vie amoureuse non non non non
Vie sexuelle autocentrée autocentrée autocentrée autocentrée
ADL (4)
Se déplacer 1 1 1 1
Manger 0,5 0,5 1 0,5
S'habiller 0,5 0,5 0,5 0,5
La toilette 0 0,5 0,5 0,5
Continence 1 0,5 0,5 0,5
Aller aux WC 1 0,5 1 1

I nventaire des problémes de santé

(1) Items cotés sur une échelle de 1 ¢ 4 : 1 = pes de perturbetion 4= imporiantes perturbetions
(2) 0 = pis de probéme/ 1= probéme

(3) Coration <ur une échelle de 1 & 3 : 1 = langege fonctionnel/ 3 = uilisation de moins de 5 nrots
(4) Items cotés sur une échelle de 0 ¢ 1 : 0 = eucune eutonorrie/ 1= eutonome
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1.1.3. Traitement médicamenteux de Monsieur A et son effedux quatre
temps

Depuis ses 22 ans, Monsieur A prend quotidienneat&mt antipsychotiques différents.

Important
%]
D
5 Modéré ) _
-§ X Effets thérapeutiques
j% Minime = = Effets secondaires
&
22 ans 32 ans 42 ans 2ans
Age

FIGURE 1 : évolution des effets thérapeutiqueseebsdaires du traitement médicamenteux
administré a Monsieur A (CGI)

On observe qu’a 22 ans, les effets thérapeutiquascendaires du traitement par psychotrope
étaient minimes. En revanche, a 32 ans et ce eactuellement, I'efficacité du traitement est

décrite comme importante et le sujet ne présenie gieffets secondaires.

1.1.4. Evolution de Monsieur A sur trente ans

Concernant la communication, a 32 ans, Monsieuttait én mesure de produire plusieurs
mots de maniere isolée. Toutefois, l'utilisation ces derniers reste encore actuellement
limitée en fréquence et ils sont essentiellemenplepés pour faire des demandes
personnelles. Il persiste également des difficutiésticulation rendant ses propos pas
toujours compréhensibles par des personnes noridegsj ainsi que la présence d'un
langage idiosyncrasique. Par exemple, Monsieur tAcdnangué » pour dire madame, ou
« dat » pour Claude. Par ailleurs, parallélemergdealangage généralement adressé a un
interlocuteur, des vocalisations répétées n'ayastyaleur de communication sont relevées a
certains moments du développement de Monsieur Anieau non verbal, depuis son entrée
a la MAS, une utilisation quelque peu réduite dectemmunication non verbale a été
observée. Il ne parvient pas toujours a pointecipéénent les objets qu’il désire et les gestes

conventionnels et descriptifs ne sont pas présents.
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A 22 ans, Monsieur A se montrait constamment eraitepar rapport au groupe et il ne
prenait généralement pas en compte les sollicitataes personnes qui I'entouraient. Bien
que ses relations sociales restent particuliereméintitaires, depuis ses 32 ans, il interpelle
(de maniere minime) les autres résidents de la MASeut a de rares occasions intégrer le
groupe. Il n'a pas entretenu de relation amoureusesexuelle avec une partenaire. En
revanche, il présente une activité sexuelle autoéerdepuis ses 22 ans. Concernant ses
relations familiales, il a recu pendant quelqueseas apres son arrivée a la MAS des visites
de sa meére et de sa fratrie, ces contacts ontterdiminué pour étre inexistants entre ses 32
et 52 ans.

Au niveau sensoriel, Monsieur A n’a jamais présemeéréponses sensorielles auditives,
tactiles, olfactives ou orales anormales. Au niveiguel, on note une amélioration dans ses
capacités a fixer ce qu’il est en train de faireaowegarder directement les personnes dans les
yeux. Ainsi, depuis ses 32 ans, le regard adreggélevé.

Depuis toujours, Monsieur A se montre trés excasaifs ses réponses émotionnelles, elles
sont souvent disproportionnées a la situation. IDg, glepuis une dizaine d’année, I'équipe de
prise en charge a observé l'apparition de signesixitté et de peur lors de certaines
situations. Ces signes apparaitraient de pluswengauvent. Actuellement, il peut se montrer
tres anxieux dans le simple fait de porter un opggttu comme fragile, il se met a crier et a
paniquer. En revanche, Monsieur A s’est toujousgraent adapté aux changements pouvant
se produire dans ses routines quotidiennes oustamsnvironnement.

A son arrivée a la MAS et ce pendant les dix pressieannées, Monsieur A présentait de
nombreux troubles du comportement mettant en grdiffieulté I'équipe de prise en charge.

Il se montrait régulierement agressif physiquementverbalement envers les autres et
détruisait régulierement des objets, notamment e=n dtilisant comme projectiles. Les
éducateurs étaient parfois amenés a le maitrisggiqaiement. A partir des années 90 (32
ans), méme s'ils constituaient encore un probletaefréquence de ces troubles du
comportement a nettement diminué et certains dezuix se sont complétements amendés. Il
a par exemple cessé de s’automutiler en se gragaiatines parties du corps jusqu’au sang ou
d’agresser les autres.

Monsieur A présente un niveau d’activité trés int@ot. |l est décrit comme toujours en
mouvement et il a du mal a rester concentré quslqueutes sur une activité. Il ne se montre
pas encore autonome dans la réalisation de nomigesigs de la vie quotidienne tels que se
laver, s’habiller, manger. Par exemple, il est eaauécessaire de régler la température de

'eau de sa douche, de l'aider a laver certaingSgsade son corps, a sélectionner sa tenue
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vestimentaire, a boutonner ses vétements et amlyier sa viande a table. Notons, toutefois,
une fluctuation dans ses capacités, en effet,taines périodes, il était en mesure d’effectuer
de maniere autonome certaines activités. Par exernaph2 ans, plus aucune aide n’était
nécessaire pour couper la viande, mais cette cemgen’a pas été retrouvée a 52 ans.

Au niveau médical, Monsieur A est né avec une japibs courte que l'autre. Depuis ses 48
ans, il porte une semelle orthopédique pour carrigedéséquilibre. Vers ses 26 ans, une
hépatite B a été diagnostiquée (porteur sain).

Depuis ses 22 ans, il prend deux sortes d’antipsigphes. A 22 et 32 ans, il lui était
administré quotidiennement du Melleril 40 mg/mldet Neuleptil 40 mg/ml en solution
buvable. Il prenait 50 gouttes de Melleril 40 mghmétin et soir et 20 gouttes le midi et 30
gouttes de Neuleptil 40 mg/ml trois fois par joEnsuite, en 2005, lorsque le Melleril a été
retiré du marché, son traitement médicamenteux anédifié. 1l lui est administré depuis un
demi comprimé de Nozinan 150 mg le matin et undie st trois comprimés par jour de
Largactil 100 mg. Depuis ses 32 ans, les soigneeiéssent un effet tres positif de ces
traitements médicamenteux et I'absence d’effets desirables. Ce traitement a été mis en

place et maintenu en raison des troubles du comperit que présente Monsieur A.

1.2. Monsieur P

Monsieur P est né en 1960. La grossesse et l'abeouent n'ont pas présenté de
particularités. Son poids de naissance était deDXB0 1l a été hospitalisé trois semaines a
Montpellier en raison d’une encéphalopathie néd@ata marche a été acquise a 3 ans et les
premiers mots sont également apparus a cette période

Son pére, qui présentait un alcoolisme sévéere éxstd#® dans les années 70. Il est le cadet
d’'une fratrie de trois : sa sceur est née et 194arefrere, en 1945.

A 6 ans, il a intégré un Institut Médico-Pédagogi@iMP), puis a 20 ans la MAS. A son
entrée a la MAS, le diagnostic de psychose infamdficitaire a été posé par le psychiatre de

I'’établissement.
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1.2.1. Fonctionnement cognitif et socio-adaptatif actuel d Monsieur P (50
ans)

Nous présentons ci-dessous les résultats obtemudqresieur P a I'AAPEP et a la Vineland
1.

TABLEAU 5 : résultats obtenus par Monsieur P eH&dle d'observation directe de 'AAPEP

Domaines Réussite Emergence Echec
Compétences professionnelles 4 1 <
Autonomie 1 3 4
Compétences de loisirs 7 1 0
Comportement professionnel 7 1 0
Communication fonctionnelle 4 1 3
Comportement interpersonnel 6 1 1
Total 29 8 11

A 'AAPEP, on note que sur 48 items proposés (B&gar domaine) 29 sont réussis, 8 sont
émergents et 11 sont échoués. Parmi les réudditesieur P se montre plus performant aux
items qui évaluent le comportement professionnehtetrpersonnel et les compétences de
loisirs. Il connait le nombre le plus important mM&rgences et d’échecs au domaine de

['autonomie.

L’analyse des résultats obtenus par Monsieur Bchaélle Vineland Il (moyenne : 100 ; écart
type : 15) traduit un fonctionnement socio-adaptadimogéne. Il obtient une note composite
globale de 24.

1.2.2. Caractéristiques individuelles de Monsieur P aux gatre temps (cf.
tableau 6)

Concernant l'intensité symptomatique, le score dlabla CARS était de 36 a 20 ans, ce qui
correspond a un autisme d'intensité sévere. Nossratins une diminution de ce score global
de 4 points entre 20 et 30 ans (32), passant eng8¢ a 40 et 50 ans. L'analyse des items

permet de mettre en évidence des scores identagueguatre temps étudiés pour 6 items sur
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15. Monsieur P obtient aux quatre temps 4 pointgesn « impression générale », 3 points
aux items « utilisation du corps », « communication verbale », « niveau intellectuel » et 2
points aux items « adaptation au changement »m@umication verbale ». On note une
diminution du score a 2 items. Entre 20 et 30 Bibsm « réponses visuelles » perd 2 points
(passant de 3 a 1 point) et I'item « réponses megit» 1 point (passant de 2 a 1 point). En
revanche, l'item « godQt, odorat, toucher » conoai# augmentation de 1 point (1 point aux
trois premiers temps étudiés et 2 points a 50 @&s).6 autres items, des fluctuations de 1

point sont constatées entre 20 et 50 ans.

A I'échelle ASD-BPA, le score global aux quatre pmmest de 1 point. Seul litem
« mouvements stéréotypés et/ou inhabituels » deda échelle comportements perturbateurs

est coté positivement aux quatre temps.

Les résultats a l'item 19 de I'ADI indiquent I'ushtion d’un langage fonctionnel chez ce

sujet depuis ses 20 ans.

Sur le plan des relations interpersonnelles, a r2f) Monsieur P rencontrait sa famille,

notamment sa mere et son frere, plusieurs foissparaine. Depuis le déces de sa mere en
1990, il fréquente son frere plusieurs fois par smei depuis quelques années sa soeur.
Monsieur P n’a jamais entretenu de relation am@a@ew présenté d’activité sexuelle depuis

ses 20 ans au sein de la MAS.

Concernant ses capacités d’autonomie dans la viedggrime, on note une stabilité de ses
compétences au cours de la période étudiée panajlarité des activités investiguées, soit 5
sur 6. Le score global a I'ADL était de 4,5 poiat0 ans et de 5 points aux autres ages
étudiés. Alors qu’il n’a jamais présenté d’'incontine ou eu besoin d’aide pour se déplacer,
manger ou aller aux WC, il a toujours bénéficié daoutien pour s’habiller. On note une
évolution dans ses capacités a faire sa toilet20 Ans, une aide totale était nécessaire, alors

que depuis ses 30 ans, il n’a besoin que d’'unegdeelle pour la réaliser.

Quatre comorbidités médicales ont pu étre répésasra 20 et 50 ans contre trois a 30 ans et
40 ans.
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TABLEAU 6 : résultats obtenus par Monsieur P auatopitemps : CARS, ASD-BPA, item 19
de 'ADI, inventaire des relations interpersonesll ADL, inventaire des problémes de

sante

T1(20an9 T2 (30 an9 T3 (40 ang T4 (50 ang)
CARS (1)
Relations sociales 2 3 2 2
Imitation 1 2 1 2
Réponses émotionnelles 3 2 3 3
Utilisation du corps 3 3 3 3
Utilisation des objets 2 1 2 1
Adaptation au changement 2 2 2 2
Réponses visuelles 3 1 1 1
Réponses auditives 2 1 1 1
Got, odorat, toucher 1 1 1 2
Peur, anxiété 3 2 3 3
Communication verbale 2 2 2 2
Communication non verbale 3 3 3 3
Niveau d'activité 2 2 3 2
Niveau intellectuel et homogénéité du fonctionneimen 3 3 3 3
Impression générale 4 4 4 4
ASD-BPA (2)
Score sous échelle Agression/ Destruction 0 0 0 0
Coup de pieds dans les objets 0 0 0 0
Lance des objets sur les autres 0 0 0 0
Tape avec les mains sur les autres 0 0 0 0
Agresse les autres 0 0 0 0
Déchire les vétements 0 0 0 0
Hurle ou crie sur les autres 0 0 0 0
Détruit les biens 0 0 0 0
Score sous échelle Comportements perturbateurs 1 1 1 1
Enléve ses vétements a des moments inappropriés 0 0 0 0
Comportement sexuel inapproprié 0 0 0 0
Manipule ses selles 0 0 0 0
Fugue 0 0 0 0
Défeque ou urine en public 0 0 0 0
Tire les cheveux des autres 0 0 0 0
Vocalisations répétées et/ou inhabituelles 0 0 0 0
Mouvements stéréotypés et/ou inhabituels 1 1 1 1
Score sous échelle Comportementsauto-préjudiciable s 0 0 0 0
Se met les doigts dans les yeux 0 0 0 0
Automutilation, se frappe, pince, gratte 0 0 0 0
Jeux inhabituels avec des objets 0 0 0 0
Joue avec sa propre salive 0 0 0 0

Item 19 ADI (3

I nventaire desrelationsfamiliales et intimes

Relations avec les parents pluri hebdomadaire plerisuel sans objet sans objet
Relations avec la fratrie pluri hebdomadaire plurhsweel pluri mensuel pluri mensuel
Vie amoureuse non non non non

Vie sexuelle non non non non
ADL i4i

Se déplacer 1 1 1 1
Manger 1 1 1 1
S'habiller 0,5 0,5 0,5 0,5

La toilette 0 0,5 0,5 0,5
Continence 1 1 1 1

Aller aux WC 1 1 1 1

| nventaire des Eroblémes de santé

(1) Items cotés sur une échelle de 1 ¢ 4 : 1 = pes de perturbetions 4= imporiantes perturbetions
(2) 0= pas de probleme/ 1= probleme

(3) Coration sur une échelle de 1 ¢ 3 : 1 = langege fonctionnel/ 3 = uilisation de moins de 5 mots
(4) Items cotés sur une échelle de 0 £ 1 : 0 = eucune eutonorrie/ 1= eutonome
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1.2.3. Traitement médicamenteux de Monsieur P et son effeux quatre
temps

Depuis son entrée a la MAS, aucun traitement psyape n’a été administré a Monsieur P.

1.2.4. Evolution de Monsieur P sur trente ans

Concernant la communication verbale, depuis soréerda la MAS, Monsieur P est décrit
comme une personne qui s’exprime par des phrasegleé®s mais de maniere trés
logorrhéique et stéréotypée. Il rencontre desdiiffés pour entretenir des conversations avec
les autres car il lui est difficile de prendre esmpte les dires de ses interlocuteurs, il a
tendance a suivre son “train de pensée”. Spontamém®nsieur P interpelle généralement
son entourage pour parler de sujets qui lintergsgarticulierement comme les séries
télévisées, les bandes dessinées. Il peut égalgrosat des questions a son entourage mais
ces dernieres ont souvent un caractere quelqueépétitif et il ne s’intéresse pas toujours
aux réponses de ses interlocuteurs. Par ailleasspspos ne sont pas toujours dirigés vers
les autres. Sur le versant réceptif, depuis sean®) Monsieur P comprend des demandes
simples, en revanche, il ne percoit pas le secagitéd Au niveau non verbal, depuis son
entrée a la MAS, une utilisation réduite de la camiation non verbale a été observée. Sa
gestuelle apparait quelque peu figée.

Depuis ses 20 ans, des anomalies dans ses relattergersonnelles sont rapportées. Il se
situe souvent en périphérie du groupe bien gu'daicer moments il puisse lintégrer de
manieére adaptée. Par ailleurs, il peut entreteas cklations privilégiées avec quelques
résidents. A contrario, il peut se montrer désaaig envers d'autres. Ces comportements
non adaptées avec certains résidents et des attileleretraits étaient particulierement
présents a ses 30 ans. Monsieur P n’a jamais emirete relation amoureuse ou sexuelle.
Concernant ses relations familiales, a 20 ang fesdait frequemment chez sa mere et son
frere. Ensuite, sa mere vieillissante a diminugibme de sa venue a son domicile. Apres le
déces de cette derniére en 1990 (trente ans), BlanBi se rendait chez son frére tous les 15
jours et pendant les vacances. Depuis ses 50lases rénd soit chez son frere soit chez sa
soeur, qui a depuis peu repris contact avec lui.

Au niveau sensoriel, Monsieur P n'a jamais présatgéréponses sensorielles tactiles,
olfactives ou orales anormales. En revanche, ang) @es réponses visuelles et auditives

anormales et ce particulierement au niveau visaehient été repérées. Il ne regardait
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généralement pas ses interlocuteurs et pouvait diaes le vide. Par ailleurs, il ne prenait pas
toujours en compte les sollicitations verbales ole entourage. A partir de ses 30 ans, ces
particularités n’ont plus été retrouvées par lspenel de la MAS.

Depuis toujours, Monsieur P se montre excessif d@ssréponses émotionnelles, souvent
disproportionnées par rapport a la situation. Loles ces situations vécues comme
émotionnellement intenses par Monsieur P, des iimanotivés et des gestes parasites
apparaissent. Il est par ailleurs décrit comme p@eonne anxieuse, vite apeurée, qui a
parfois du mal a gérer les changements.

Depuis son entrée a la MAS, Monsieur P n’a jameésgnté de comportements destructeurs
ou agressifs envers les autres. En revanche, desvements stéréotypés de type
balancements et maniérismes des mains sont obsdemss ses 20 ans. Il se montre
eégalement trés ritualisé. Certains de ses rituelgpa avoir des conséquences négatives sur
ses capacités d’autonomie et sur certains aspegsigpls. Par exemple a 20 ans, ses rituels
au moment de la toilette I'empéchaient completendense laver. Il pouvait se frotter une
seule partie du corps pendant plusieurs minutegujass’irriter la peau. Ces rituels et des
difficultés praxiques entravent encore aujourd’lauréalisation de sa toilette. Par alilleurs, le
personnel encadrant doit encore l'aider pour sllabill ne distingue pas toujours I'endroit
de l'envers des vétements et il ne parvient paacéarlses chaussures. Les autres activités
fondamentales de la vie quotidienne sont depui2@ems effectuées de maniere autonome.
Monsieur P est depuis toujours dépeint par I'équgpeadrante comme une personne
présentant un niveau d’activité relativement imgott Il peut néanmoins se concentrer sur
certaines activités qu'il apprécie comme passbalai ou donner a manger aux poules.
Concernant les aspects médicaux, depuis ses 2(Mamsjeur P porte des lunettes. Il est
myope et astigmate. Il présente également au ninedaur une hyperlordose lombaire. Une
rhinorrhée chronique est également relevée depumisagivée a la MAS. Des reflux gastro-
oesophagiens ont également été observés a 20Ilarsont réapparus depuis peu. Aucun
trouble psychiatrigue associé n’a jamais été didgnes Par ailleurs, il n'a jamais été

prescrit de traitement psychotrope a Monsieur P.
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1.3. Madame M

Madame M est née en 1959. Elle est issue d'uneefrdé¢ deux, elle a un frére. La grossesse
et 'accouchement n’ont présenté aucune difficui@n poids a la naissance était de 3,700 kg.
Son développement précoce est normal : la mardhecgsise a 15 mois et les premiers mots
apparaissent a 1 an. Mais une encéphalite d’origioennue se manifestant par des crises
convulsives avec perte de connaissances et socegfi@rébrale se déclenche a I'age de 2 ans.
Elle subit une opération a la suite de laguelle e#it hospitalisée pendant quelgues semaines
en clinigue. A la suite de cette hospitalisation uégression dans son langage et ses
compétences cognitives a pu étre constatée.

A 6 ans, elle integre un IMP et & 14 ans, le seriifantile d’'un hépital psychiatrique. En
1980, elle intégre la MAS ou le diagnostic d’autesimfantile est posé.

1.3.1. Fonctionnement cognitif et socio-adaptatif actuel d Madame M
(51 ans)

Nous présentons ci-dessous les résultats obtemudgtame M a I'AAPEP et a la Vineland
1.

TABLEAU 7 : résultats obtenus par Madame M a |'éelobservation directe de I'AAPEP

Domaines Réussite Emergence Echec
Compétences professionnelles 3 2 <
Autonomie 0 2 6
Compétences de loisirs 2 3 3
Comportement professionnel 6 2 0
Communication fonctionnelle 5 1 2
Comportement interpersonnel 7 1 0

Total 23 11 14

A I'AAPEP, on note que sur 48 items proposés (Biggar domaine), 23 sont réussis, 11 sont
émergents et 14 sont échoués. Parmi les réuddisgmme M se montre plus performante aux
items qui évaluent le comportement interpersonhde eeomportement professionnel. Elle

rencontre le plus de difficultés au domaine detbaomie.
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L’analyse des résultats obtenus par Madame M &adléx Vineland Il (moyenne : 100 ; écart
type : 15) traduit un fonctionnement socio-adapthtbmogene. Elle obtient une note

composite globale de 24.

1.3.2. Caracteéristiques individuelles de Madame M aux quat temps (cf.
tableau 8)

Concernant l'intensité symptomatique, le score dlaba CARS était de 39 a 21 ans, ce qui
correspond a un autisme d'intensité sévere. A 31 ihest de 38, puis nous observons une
diminution de ce score de 5 points entre 31 ankleans, passant a 33, puis une stabilité
jusqu'a aujourd'hui (33). L’analyse des items pérdeemettre en évidence que pour 7 items
sur 15, Madame M obtient les mémes scores auxajpétiodes étudiées. Elle obtient a tous
les temps étudiés le score 4 a litem «impresgi@nérale » ; le score 3 aux items

« communication verbale », «niveau intellectuekoniveau d’activité », le score 2 a

« communication non verbale » et enfin le scored ilems « adaptation au changement » et
« godt, toucher, odorat ». On note une diminutlarscore a 5 items. Entre 22 ans et 52 ans,
le score a litem «réponses visuelles » perd 2tpoét les items « imitation », « réponses
auditives », « peur, anxiété » et «relations desia 1 point. Aux 3 autres items, des

fluctuations de 1 point sont constatées entre &1 @ins.

Concernant les troubles du comportement, a I'ée#D-BPA, Madame M a rencontré le
nombre le plus important de troubles du comportérae2il et 31 ans, respectivement 7 et 9
items ont été cotés positivement. Aux deux autges &tudiés, elle a présenté 3 (41 ans) et 5
(51 ans) types de troubles du comportement différen

A la sous échelle comportements d'agression et steuddon, Madame M a présenté 5 types
de troubles du comportement a 21 et 31 ans. A aes &lges, les comportements « lance des
objets sur les autres », « tape avec les maingesuautres », « agresse les autres » ont été
relevés. Les items « hurle ou crie sur les autres « détruit les biens » ont également été
cotés positivement & 21 ans et les items « coupgiate dans les objets » et « déchire les
vétements » l'ont été a 31 ans. A 41 ans, Madam&'aMprésenté aucun trouble du
comportement répertorié dans cette sous échellee\tamche, a 51 ans, les comportements :
agresser les autres et hurler ou crier sur lesesaubnt été retrouvés. Concernant les

comportements perturbateurs, aux quatre temps éStudiladame M a présenté des
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vocalisations répétées et/ou inhabituelles. A palti 31 ans, des mouvements stéréotypés
et/ou inhabituels ont été repérés et ce jusqu'auadjhui. Notons qu’'a 31 ans, elle pouvait
eégalement tirer les cheveux des autres. Aux diftérédges étudiés, aucun comportement

auto-préjudiciable n’a été retrouvé.

On note une évolution concernant son niveau dealgmgxpressif. A 21 ans, Madame M
s’exprimait essentiellement par des mots isoléswetisait pas de phrases de 3 mots. Dix ans
plus tard, elle semble mieux maitriser le langageatéisant fonctionnellement des phrases de
plusieurs mots de maniére quotidienne, puis sedompances se stabilisent jusqu'a

aujourd'hui.

On note une stabilité dans la frequence de setsorededamiliales. Depuis ses 21 ans, Madame
M rencontre ses parents et son frere plusieurspfmisnois. Madame M n'a jamais entretenu
de relation amoureuse et aucune activité sexuetléadVIAS n'a été relevée par le personnel

encadrant.

Concernant les capacités d’autonomie dans la \oédjenne, le score a I'ADL est le méme a
21 et 51 ans. Madame M s'est toujours déplacéeaéene autonome et une aide partielle a
toujours été nécessaire pour aller aux toilettestuéllement seul un soutien partiel du
personnel est utile pour I'habillage et la toiledlers qu’entre 21 et 41 ans, une aide totale
était demandée pour la réalisation de ces gestés\de quotidienne. Par ailleurs, seule des
fuites urinaires accidentelles sont actuellemertéeg L'aide qui lui était apportée pour

manger entre 21 et 41 ans, n’est également pliessaice aujourd’hui.

Trois comorbidités médicales ont été répertorie@4 @ans et 31 ans contre deux aux deux

autres ages étudiés.
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TABLEAU 8 : résultats obtenus par Madame M aux guegmps : CARS, ASD-BPA, item 19
de 'ADI, inventaire des relations interpersonesll ADL, inventaire des problémes de

santé
T1l(21ang T2(31ang T3 (41 any T4 (51 an9

CARS (1)
Relations sociales 4 3 3 3
Imitation 3 3 3 2
Réponses émotionnelles 4 4 3 4
Utilisation du corps 2 3 2 2
Utilisation des objets 1 2 1 1
Adaptation au changement 1 1 1 1
Réponses visuelles 3 2 1 1
Réponses auditives 2 2 1 1
Go0t, odorat, toucher 1 1 1 1
Peur, anxiété 3 2 2 2
Communication verbale 3 3 3 3
Communication non verbale 2 2 2 2
Niveau d'activité 3 3 3 3
Niveau intellectuel et homogénéité du fonctionnetmen 3 3 3 3
Impression générale 4 4 4 4
ASD-BPA (2)
Socore sous échelle Agression/ Destruction 5 5 0 2
Coups de pied dans les objets 0 1 0 0
Lance des objets sur les autres 1 1 0 0
Tape avec les mains sur les autres 1 1 0 0
Agresse les autres 1 1 0 1
Déchire les vétements 0 1 0 0
Hurle ou crie sur les autres 1 0 0 1
Détruit les biens 1 0 0 0

Soore sous échelle Comportements pertur bateurs 1 3 2 2
Enléve ses vétements a des moments inappropriés
Comportement sexuel inapproprié

Manipule ses selles

Fugue

Défeque ou urine en public

Tire les cheveux des autres

Vocalisations répétées et/ou inhabituelles
Mouvements stéréotypés et/ou inhabituels

Socore sous échelle Comportements auto-préjudiciables
Se met les doigts dans les yeux

Automutilation, se frappe, pince, gratte

Jeux inhabituels avec des objets

Joue avec sa propre salive

OCoOrORPROROOOOOO
OCoOrORRRLRRLROOOOO
OCO0OrORRRLROOOOOO
OCoOrORRROOOOOO

Item 19 ADI (3

I nventaire desrelationsinteper sonnelles

Relations avec les parents pluri mensuel pluri mdnsue pluri mensuel pluri mensuel
Relations avec la fratrie pluri mensuel pluri mensuel  pluri mensuel pluri mensuel
Vie amoureuse non non non non

Vie sexuelle non non non non
ADL i4i

Se déplacer 1 1 1 1
Manger 0,5 0,5 0,5 1
S'habiller 0 0 0 0,5

La toilette 0 0 0 0,5
Continence 0 0 0 0,5

Aller aux WC 0,5 0,5 0,5 0,5

I nventaire des Eroblémes de santé

(1) Items cotés sur une échelle de 1 ¢ 4 : 1 = pes de perturbetion/ 4= imporiantes perturbetions
(2) 0= pis de probléme/ 1= probéme

(3) Coation <ur une échelle de 1 ¢ 3 : 1 = langege fonctionnel/ 3 = uilisation de moins de 5 mots
(4) Items cotés sur une échelle de 0 € 1 : O = eucune eutononie/ 1= eutonore
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1.3.3. Traitement médicamenteux de Madame M et son effetux quatre

temps

Depuis ses 21 ans, Madame M prend quotidiennengent antipsychotiques différents et un

anxiolytique a été introduit a 51 ans.

Important e
%) E
2

Modéré
_§ X Effets thérapeutiques
= Minime e = Effets secondaires
3
= Nul -— —-— —-— —
21 ans 31 ans 41 ans larmsC
Age

FIGURE 2 : évolution des effets thérapeutiqueseebsdaires du traitement médicamenteux
administré a Madame M (CGI)

On observe qu’a 21 ans, les effets thérapeuticia@sné minimes, ensuite ils ont été qualifiés
par le personnel encadrant d'importants. Aucunt eiéeondaire n’a jamais éte relevé par les

soignants.

1.3.4. Evolution de Madame M sur trente ans

Concernant la communication verbale, a son entréea MAS, Madame M s’exprimait
essentiellement par des mots isolés pour faire dimsandes en lien avec des besoins
personnels. Son lexique s’est ensuite enrichi &t aans, l'utilisation de courtes phrases
employées de maniére quotidienne a pu étre obsddegriis, ses propos restent relativement
succincts. L'utilisation de phrases stéréotypéegeaguestions répétitives est observée et son
discours n’est pas toujours adressé aux autresniveau non verbal, bien qu’elle puisse
indiquer certains de ses besoins par des gestegdpoklle utilise peu les gestes descriptifs,
conventionnels et émotionnels.

A 21 ans, Madame M se montrait constamment enitrgtaa rapport au groupe et elle ne

prenait généralement pas en compte les sollicitatd®s personnes qui I'entouraient. Bien
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gue ses relations sociales restent particuliererdéfititaires, depuis ses 31 ans, elle se
montre davantage intéressé pour interagir avembnbres du personnel et peut a de rares
occasions intégrer le groupe. Madame M n’a patartu de relation amoureuse ou sexuelle.
Concernant ses relations familiales, depuis sanéra la MAS, elle a des contacts avec ses
parents et son frere plusieurs fois par mois. &laend par exemple actuellement chez ses
parents tous les quinze jours ou elle voit égalérsen frere et sa belle sceur en visite.

Au niveau sensoriel, Madame M n’a jamais préseméragponses sensorielles olfactives,
orales ou tactiles particulieres. En revanche,aig one évolution dans ses réponses visuelles
sur ces trente derniéres années. Alors qu'a 21 lansggard adressé aux autres n’était
généralement pas présent et qu’elle avait tendanagarder dans le vide, aujourd’hui le
contact oculaire est possible et elle parvienixarfson regard sur ce qu’elle est en train de
faire. Par ailleurs, une amélioration dans sesnmeg® auditives a également été observee. A
21 et 31 ans, elle ne répondait pas toujours aines sollicitations et pouvait se montrer au
contraire trop réactive a d’autres stimulations.

Depuis toujours, Madame M se montre trés exceshans ses réponses émotionnelles, elles
sont souvent disproportionnées par rapport a laatsin. Qu’elle ressente des émotions
positives ou au contraire négatives, elle a terelanse montrer trop démonstrative. Par
ailleurs, elle peut présenter trés rapidement te&s émotionnels opposés. Par ailleurs, une
anxiéte, particulierement les premiers temps de @oivée a la MAS, est décrite chez
Madame M. Elle se montre particulierement anxielose de consultations médicales. En
revanche, elle s’est toujours aisément adaptéelamgements pouvant se produire dans ses
routines quotidiennes ou dans son environnement.

A son arrivee a la MAS et ce pendant les dix preesieannées, Madame M était décrite
comme une personne impreévisible, tres agressiverehee autres et qui cassait beaucoup
d’objets. Elle pouvait par exemple donner des @sacaux autres résidents et aux membres du
personnel et se mettre a rire ou a pleurer. Enstéecomportements ont disparu mais depuis
guelques années, elle peut a nouveau agresserleudur les autres.

Par ailleurs et depuis toujours, Madame M produst decalisations répétées non adaptées et
se livre a des comportements auto-préjudiciablds. ieut par exemple se frotter jusqu’a
s’entamer la peau sans raison somatique évidense mettre des claques. Des mouvements
stéréotypés, de type balancements de la téteggatement observés quotidiennement depuis
une trentaine d’années.

Depuis ses 21 ans, Madame M présente un niveativitddrés important. Elle est décrite

comme une personne souvent en mouvement qui pemmuins se concentrer quelques
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minutes sur une activité. Lors de ses temps libele, a tendance a déambuler dans les
couloirs ou a I'extérieur, en parlant.

Au niveau de I'autonomie, mis a part pour se déglagladame M est encore dépendante de
maniere plus ou moins importante de I'autre poalisér les activités fondamentales de la vie
quotidienne. Des progres sont toutefois rapportéd’'@guipe depuis ces derniéres années.
Elle participe davantage a ces activités et se magar exemple aujourd’hui autonome pour
manger. La guidance apportée par le personnel esinde plus verbale et visuelle que
physique. Il est par exemple nécessaire de luigireti les vétements a enfiler ou de lui
rappeler d’aller aux toilettes ou les parties dpsar laver.

Au niveau médical, Madame M a une jambe plus cayutel’autre et elle présente depuis ses
21 ans, une constipation chronique. De plus, dbsxrgastro-oesophagiens ont été observés
aux deux premiers temps de I'étude. Notons toludgefae certains examens médicaux, comme
un bilan ophtalmologique, n'ont pu étre réalisésrasipde Madame M du fait de son
comportement.

Depuis son arrivée a la MAS, Madame M preledix sortes d’antipsychotiques. Depuis ses
21 ans, Madame M prend 1 comprimé matin et soiattibl 1 mg. De plus, de 21 a 41 ans, |l
lui était administré du Melleril. On note une augmation au fil du temps de la posologie de
ce traitement. A 21 ans, elle prenait 1 compriméviddleril 20 mg le matin, a 31 ans, 1
comprimé le matin et le soir de Melleril 20 mg etfhans 1 comprimé le soir de Melleril 50
mg. Ensuite, en 2005, lorsque le Melleril a étéréetlu marché, il lui a été proposé du
Risperdal 2 mg a raison de 1 comprimé matin et §nir Temesta 25 mg a également été
introduit a cette période (un demi comprimé matiaar). Ce traitement a été mis en place et

maintenu en raison des troubles du comportemenpigsente Monsieur M.

1.4.Monsieur G

Monsieur G est né en 1959. Il a été retiré de sdieunfamilial & moins de 1 an. Son pere
présentait un alcoolisme sévére. Aprés étre réstBuit mois dans un service hospitalier, il a
été confié en 1961 & une Maison d’enfants spéémlmur déficients physiques et mentaux.
En 1966, il integre un IMP puis en 1980 la MAS. dmgnostic de psychose infantile
déficitaire a été retenu par le psychiatre de I'INUPe premiere famille d’accueil le recoit

régulierement de 1969 a 1973. L’accueil cesse tluléadifficultés matérielles ne permettant
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plus a la famille de le recevoir. Rapidement, umteeafamille est trouvée. Il s’y rend jusqu’en
1992.

1.4.1. Fonctionnement cognitif et socio-adaptatif actuel € Monsieur G
(51 ans)

Nous présentons ci-dessous les résultats obtemdd@esieur G a I'AAPEP et a la Vineland
1.

TABLEAU 9 : résultats obtenus par Monsieur G ah#le d'observation directe de 'AAPEP

Domaines Réussite Emergence Echec
Compétences professionnelles 3 4 1
Autonomie 1 2 5
Compétences de loisirs 5 3 0
Comportement professionnel 7 1 0
Communication fonctionnelle 3 2 3
Comportement interpersonnel 6 2 0
Total 25 14 9

A 'AAPEP, on note que sur 48 items proposes (B&gar domaine) 25 sont réussis, 14 sont
émergents et 9 sont échoués. Monsieur G se menples performant aux items qui évaluent
le comportement interpersonnel, le comportemerfepsionnel et les compétences de loisirs.

Il se trouve le plus en difficulté au domaine app@t les capacités d’autonomie.

L’analyse des résultats obtenus par Monsieur @chnélle Vineland Il (moyenne : 100 ; écart
type : 15) permet de mettre en évidence une dichietenire ses compétences en motricité ou
il obtient une note composite de 43 et les autmsaines évalués dont les notes composites

se situent autour de 22.
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1.4.2. Caractéristiques individuelles de Monsieur G aux qgatre temps (cf.
tableau 10)

Concernant lintensité symptomatique, le score dl@ébda CARS a 21 et 51 ans est quasi
similaire. Respectivement, il obtient un score 8835 points. Entre ces deux ages, ce score
est passé de 31 a 31 ans et a 30 a 41 ans. L'argdgsitems permet de mettre en évidence
gu’un tiers d’entre eux a connu les mémes scoregldiéxents ages étudiés. Il obtient a tous
les temps étudiés le score 4 a l'item « impresgi@nérale » ; le score 3 a I'item « niveau
intellectuel », le score 2 a « utilisation du cospst a « communication verbale » et enfin le
score 1 a l'item « réponses émotionnelles ». Or oot diminution de 1 point entre 21 et 51
ans aux items «relations sociales », « imitatiat x réponses visuelles ». Sur cette méme
période, on releve une augmentation de 2 point#einl « réponses émotionnelles ». Par
ailleurs, des fluctuations de 1 ou 2 points erdgsedifférents ages investigués ont été relevées

aux items « communication non verbale » et « nivilBactivité ».

A I'échelle ASD-BPA, c’est a 41 ans que Monsieurpf@sente le plus grand nombre de
troubles du comportement (6). Aux autres ages ésudle nombre de troubles du

comportement varie entre 1 et 3.

Seuls des troubles du comportement a 41 ans spettoéés a la sous échelle agression/
destruction. Monsieur G avait tendance a agressetaper les autres. A la sous échelle
comportements perturbateurs, la manipulation dédessa été rapportée aux trois premiers
temps étudiés et a disparu a 51 ans. En revancpartia de 51 ans, nous observons des
vocalisations répétées et/ou inhabituelles. Paeuad, des mouvements stéréotypés et/ou
inhabituels ont été constatés a partir de 31 afiteni “tire les cheveux des autres” a

€galement été coté positivement a partir de 41 as.premier et dernier temps étudié, il

n'est pas rapporté de troubles du comportement sols échelle comportements auto-
préjudiciables. Aux temps intermédiaires, il potga mettre les doigts dans les yeux.

On note une évolution concernant son niveau deagm@gxpressif. A 21 ans, Monsieur G

s’exprimait essentiellement par des mots isolésgtlisait pas de phrases de 3 mots, dix ans
plus tard, il semble mieux maitriser le langageusisant fonctionnellement des phrases de
plusieurs mots de maniére quotidienne. Ses perfaresase stabilisent jusqu'a aujourd’hui.
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TABLEAU 10 : résultats obtenus par Monsieur G auatee temps : CARS, ASD-BPA, item
19 de [I'ADI, inventaire des relations interpersefies, ADL, inventaire des
problémes de santé

T1(21ang T2 (31ang T3 (41an9 T4 (51 an9

CARS (1)

Relations sociales 3 2 2 2
Imitation 3 2 2 2
Réponses émotionnelles 1 1 2 3
Utilisation du corps 2 2 2 2
Utilisation des objets 1 1 2 1
Adaptation au changement 3 3 2 3
Réponses visuelles 3 2 2 2
Réponses auditives 2 2 1 2
Golt, odorat, toucher 1 1 1 1
Peur, anxiété 3 3 2 3
Communication verbale 2 2 2 2
Communication non verbale 3 1 2 2
Niveau d'activité 2 2 1 3
Niveau intellectuel et homogénéité du fonctionnetmen 3 3 3 3
Impression générale 4 4 4 4
ASD-BPA (2)

Score sous échelle Agression/ Destruction 0 0 2 0
Coups de pied dans les objets 0 0 0 0
Lance des objets sur les autres 0 0 0 0
Tape avec les mains sur les autres 0 0 1 0
Agresse les autres 0 0 1 0
Déchire les vétements 0] 0] o] 0
Hurle ou crie sur les autres 0] 0] 0 0
Détruit les biens 0 0 0 0

Score sous échelle Comportements pertur bateurs 1 2 3 3

Enléve ses vétements a des moments inappropriés 0 0 0 0
Comportement sexuel inapproprié 0 0 0 0
Manipule ses selles 1 1 1 0
Fugue 0 0 0 0
Déféque ou urine en public 0 0 0 0

Tire les cheveux des autres 0] 0] 1 1
Vocalisations répétées et/ou inhabituelles 0 0 0 1
Mouvements stéréotypés et/ou inhabituels 0 1 1 1
Score sous échelle Comportements auto-préjudiciables 0 1 1 0

Se met les doigts dans les yeux 0 1 1 0
Automutilation, se frappe, pince, gratte 0 0 0 0

Jeux inhabituels avec des objets 0 0 0 0

Joue avec sa propre salive 0 0 0 0

Item 19 ADI (3)

| nventaire desrelationsinteper sonnelles

Relations avec les parents sans objet sans objet obgts sans objet
Relations avec la fratrie sans objet sans objet sans objet sans objet
Vie amoureuse non non non non
Vie sexuelle non autocentrée non autocentrée
ADL (4

Se déplacer 1 1 1 1
Manger 0,5 1 1 1
S'habiller 0 0,5 0,5 0,5

La toilette 0 0,5 0,5 0,5
Continence 1 1 1 1
Aller aux WC 1 1 1 1

| nventaire des problémes de santé

(1) Items cotés sur une échelle de 1 ¢ 4 : 1 = pis de perturbetion/ 4= imporiantes perturbetions
(2) 0 = pis de probléme/ 1= probéme

(3) Coation <ur une échelle de 1 ¢ 3 : 1 = langege fonctionnel/ 3 = uilisation de moins de 5 rots
(4) Items cotés sur une échelle de O ¢ 1 : O = eucune sutonorrie/ 1= eutonorre

88



Au sujet des relations familiales, depuis son agia MAS, Monsieur G n’a pas entretenu de
relations avec des membres de sa famille. Il sdaieméanmoins jusqu’en 1992 dans sa
famille d’accueil plusieurs fois par mois. Il n‘anpais entretenu de relation amoureuse, une
activité sexuelle autocentrée a pu étre relevesrtaines périodes, notamment a 31 ans et 51

ans.

Concernant ses capacités d’autonomie dans la vigdgrne, le score global a 'ADL est
passé de 3,5 a 5 points. Depuis toujours, Mongiwst continent, se déplace et va aux
toilettes de maniere autonome. De plus, a partBldans, Monsieur G est parvenu a manger
sans assistance et a s’habiller ou faire sa teifatec une aide partielle de I'entourage.

Trois comorbidités médicales ont été répertoriéeald@ 41 ans contre deux a 51 ans.

1.4.3. Traitement médicamenteux de Monsieur G et son effeux quatre
temps

Depuis son entrée a la MAS, aucun traitement psyape n’a été administré a Monsieur G.

1.4.4. Evolution de Monsieur G sur trente ans

A son arrivée a la MAS, Monsieur G s’exprimait plas mots isolés. Ses productions étaient
limitées mais il pouvait répondre a certaines qaestdu personnel. Ensuite, une évolution
dans ses productions verbales a été observée. Dapgid’'une vingtaine d’années, Monsieur
G produit de courtes phrases qu'il utilise de manguotidienne. De courtes conversations
sont possibles. Il s’'intéresse aux propos de senlatuteur. Toutefois, certains de ses propos
ont tendance a étre quelque peu répétitifs et dealigations inhabituelles sont actuellement
présentes. Par ailleurs, une mauvaise articul&sbrencore notée, rendant ses propos parfois
difficilement compréhensibles par des personnes faomlieres. La communication non
verbale était treés pauvre a son arrivée a la MASest montré ensuite beaucoup plus a méme
d’utiliser des gestes pour exprimer ses besoinspa@ur accompagner ses dires (gestes
descriptifs, conventionnels). Néanmoins, ces desnie sont pas actuellement pleinement

employés.
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A 21 ans, Monsieur G se montrait généralement &aitrelu groupe et pouvait repousser sans
agressivité les résidents qui tentaient d’avoir égsanges avec lui. Quelgues années apres,
une évolution dans son comportement a pu étre wiseMonsieur G s’est montré beaucoup
plus enclin a partager des échanges avec les aftr@sntégrer le groupe. Néanmoins, il
n'adopte pas toujours un comportement adapté étgiesi se montrer quelque peu désinhibé
dans ses contacts aux autres. Monsieur G a été teis jeune par les services sociaux du
domicile familial et n’a ensuite pas entretenu elatrons avec ses parents. A son entrée a la
MAS, il était recu par une famille d’accueil quactcueillait plusieurs fois par mois. Il n'a
jamais entretenue de relation amoureuse ou de tappexuels. En revanche, a certaines
périodes, comme actuellement, Monsieur G se liwreaaactivité sexuelle autocentrée.

Au niveau sensoriel, Monsieur G n’a jamais préseet@articularités dans le traitement des
informations olfactives, orales, ou tactiles. Enarmche, ses réponses visuelles manquent
encore de consistance. Ses regards peuvent éoeedagants et des regards dans le vide sont
notés. Néanmoins, a partir de 31 ans, une amétiaratété observée concernant ces aspects.
Bien qu’aucune anomalie a certaines périodes Btaitrelevée, il ne prend pas toujours en
considération les sollicitations auditives et végbaet peut s’autostimuler par certains bruits.
Depuis une dizaine d’années, Monsieur G peut setreroexcessif dans ses réactions
émotionnelles. En revanche, un niveau d’anxiétdeepeur important et des difficultés pour
s’adapter aux changements sont observés depuisns@e a la MAS. Depuis toujours, tous
les soirs, il s’inquiete de savoir quels sont ldscateurs qui seront présents le lendemain.
Une sortie non programmeée peut également étre esallirmuiétude.

De maniére générale, Monsieur G est décrit comme parsonne ne perturbant pas le
fonctionnement quotidien de I'établissement. Velsads, il a pourtant traversé une période
difficile ou il présentait de nombreux troubleschmportement. Il se montrait agressif envers
les autres verbalement et physiquement. Il pousraither, taper, griffer, mordre les autres
résidents ou le personnel encadrant. Ces compantenoat ensuite disparu. Notons qu’'a
cette période, il présentait un niveau d’activitgaté alors qu’habituellement il se montre
assez passif et ce particulierement depuis quelgumeses. Les balancements de téte
stéréotypés sont apparus a cette période, notanranenbment du coucher.

Actuellement, Monsieur G se montre autonome pour cantain nombre de gestes
fondamentaux de la vie quotidienne comme mangerlégacer, aller aux toilettes. Par
ailleurs, il se montre depuis toujours continergul® une aide est encore nécessaire pour

s’habiller et faire sa toilette. Il faut par exempli présenter a I'endroit les habits a enfiler et
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lui faire ses lacets ou l'aider physiqguement a aser. Ces gestes qui ne nécessitent
aujourd’hui qu’un soutien étaient totalement réalipar les soignants a son arrivée a la MAS.

Concernant les aspects meédicaux, avant son entee®AS, il avait été diagnostiqué chez
Monsieur G une anémie ferriprive et un trouble gisnécessitant le port de lunettes. I
souffre d’'une importante myopie a l'oeil droit étide hypermétropie a I'oeil gauche. Des
problemes de constipation ont également été ragparsqu’a ses 41 ans. Il avait tendance a
manipuler ses selles.

Aucun traitement psychotrope n’a jamais été adrmég Monsieur G depuis son arrivée a la
MAS.

1.5.Monsieur R

Monsieur R est né en 1963. Il est I'ainé d'unerieatle deux. Son frere, Luc, est né en 1967.
La grossesse et I'accouchement de Monsieur R rpast présenté de particularités. Son

histoire développementale parait normale jusqu& Senois. Ensuite, des convulsions et

“absences” ont été décrites par les parents dé %8 mois. La marche a été acquise a 23
mois mais le langage n’'a pas émerge.

Il est resté dans sa famille jusqu’a I'age de 5 Bes1969 a 1974, il a été accueilli en internat
dans un IMP. Du fait du déménagement de la fanMlensieur R a ensuite intégré un nouvel

IMP en internant, il était &gé de 11 ans. C'esetiecpériode que le diagnostic d’autisme

infantile a été annoncé aux parents par le médkxiet établissement. Il a ensuite été pris en
charge en MAS en 1980.

1.5.1. Fonctionnement cognitif et socio-adaptatif actuel é Monsieur R
(47 ans)

Nous présentons ci-apres les résultats obtenug@asieur R a 'AAPEP et a la Vineland Il
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TABLEAU 11 : résultats obtenus par Monsieur R éédle d'observation directe de

I'AAPEP
Domaines Réussite Emergence Echec
Compétences professionnelles 2 0 6
Autonomie 2 1 5
Compétences de loisirs 0 5 3
Comportement professionnel 4 0 4
Communication fonctionnelle 1 2 5
Comportement interpersonnel 4 3 1
Total 13 11 24

A 'AAPEP, on note que sur 48 items proposes (B#gpar domaine) 13 sont réussis, 11 sont
eémergents et 24 sont échoués. Malgré d’importafiféisultés, Monsieur R se montre le plus
performant aux items qui évaluent le comportemarierpersonnel. Les compétences
professionnelles, en autonomie et en communicafimctionnelle apparaissent les plus
déficitaires.

L’analyse des résultats obtenus par Monsieur Feéhélle Vineland Il permet de mettre en
évidence un profil socio-adaptatif homogéne. La&matmposite totale est de 20.

1.5.2. Caracteéristiques individuelles de Monsieur R aux qatre temps (cf.
tableau 12)

Concernant l'intensité symptomatique, le score dlabda CARS était de 42 a 17 ans, ce qui
correspond a un autisme d'intensité sévere. Nossrotns une diminution de ce score global
de 7 points entre 17 et 27 ans, passant ainsi @3%2 puis une stabilité jusqu'a aujourd’hui.
L’analyse des items permet de mettre en évideneepqur seulement 3 de ces derniers sur
15, Monsieur R obtient les mémes scores aux quetiedes étudiées. Il obtient a tous les
temps étudiés le score 4 a litem «impression gdeé®, le score 3 a litem « niveau

intellectuel » et le score 1 a « réponses auditiviEsnoignant de I'absence d’altérations dans
ce domaine.Entre 17 et 47 ans, le score a 5 items sur 15 fiembint : « réponses

émotionnelles », « utilisation du corps », « uiisn des objets », « communication verbale »

et « communication non verbale %n revanche, sur cette méme période, le scordeinl’i
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« niveau d’activité » augmente del point. Enfinx &@ems restants, des fluctuations de 1
point sont constatées entre 17 et 47 ans.

Concernant les troubles du comportement, Monsiepré3entait quatre types de troubles du
comportement a 17 et 27 ans, puis aprés une l@ién@ution a 47 ans (trois), ils ont
augmenté. Actuellement, il présente six sortesalébtes du comportement.

A la sous échelle agression/destruction, aucun cdaeipent de ce type n’a été rapporté a 37
ans. En revanche, il donnait fréequemment des cdapgsed dans les objets a son arrivée a la
MAS. Ce comportement est récemment réapparu avac de déchirer des vétements qui
avait également été observé a 27 ans. Mis a pam ans, ou aucun comportement auto-
préjudiciable n’a été mentionné, des comportemdigstomutilation ont été observés aux

autres ages investigués.

On note une stabilité concernant le niveau de lgagxpressif de Monsieur R. Depuis ses 17

ans, il produit moins de cing mots au quotidien.

Au sujet des relations familiales, depuis son entxéla MAS, Monsieur R rencontre ses
parents plusieurs fois par mois. Il fréquentaitiégent son frere au méme rythme a 17 ans. Il
le rencontre depuis ses 27 ans plusieurs fois paMmnsieur R entretient une relation

amoureuse depuis plus d’'une dizaine d’années aveautre résidente de la MAS. Depuis

peu, des relations sexuelles avec cette derni¢rétémelevées.

Concernant ses capacités d’autonomie dans la wagdignne, on note que Monsieur R s’est
toujours déplacé de maniére autonome. Une évolukpuis ses 17 ans a été notée dans les
autres activités investiguées. Le score globalatiélle a doublé entre 17 et 47 ans, passant
de 2,5 a 5 points. Depuis ses 37 ans, Monsieur rRosgre autonome pour aller aux toilettes
et manger, jusque-la une aide partielle lui étaipoatée par I'équipe. Il est également
continent depuis une dizaine d’années et ne béaéfie d’'une aide partielle pour s’habiller.

Une diminution dans I'aide apportée pour fairealette est constatée a partir de ses 27 ans.

Seulement une comorbidité médicale a été répeet@ndre ses 17 et 37 ans contre trois a 47

ans.
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TABLEAU 12 : résultats obtenus par Monsieur R auatee temps : CARS, ASD-BPA, item
19 de [I'ADI, inventaire des relations interpersefies, ADL, inventaire des
problémes de santé

T1 (17 ang T2 (27 ang) T3 (37 any T4 (47 ang)

CARS (1)

Relations sociales 3 2 3 3
Imitation 2 3 2 2
Réponses émotionnelles 4 3 3 3
Utilisation du corps 3 3 2 2
Utilisation des objets 2 2 1 1
Adaptation au changement 2 1 1 2
Réponses visuelles 3 2 3 2
Réponses auditives 1 1 1 1
Golt, odorat, toucher 2 1 2 1
Peur, anxiété 3 2 1 2
Communication verbale 4 3 3 3
Communication non verbale 3 2 2 2
Niveau d'activité 3 3 3 4
Niveau intellectuel et homogénéité du fonctionnetmen 3 3 3 3
Impression générale 4 4 4 4
ASD-BPA (2)

Score sous échelle Agression/ Destruction 1 1 0 2
Coups de pied dans les objets 1 0 0 1
Lance des objets sur les autres 0 0 0 0
Tape avec les mains sur les autres 0 0 0 0
Agresse les autres 0 0 0 0
Déchire les vétements 0 1 0 1
Hurle ou crie sur les autres 0 0 0 0
Détruit les biens 0 0 0 0

Score sous échelle Comportements pertur bateurs 2 2 3 3
Enléve ses vétements a des moments inappropriés
Comportement sexuel inapproprié

Manipule ses selles

Fugue

Déféque ou urine en public

Tire les cheveux des autres

Vocalisations répétées et/ou inhabituelles
Mouvements stéréotypés et/ou inhabituels

Score sous échelle Comportementsauto-préudiciable s
Se met les doigts dans les yeux

Automutilation, se frappe, pince, gratte

Jeux inhabituels avec des objets

Joue avec sa propre salive

CcorORRRLROOOOOO
ocorORRRLROOOOOO
OCoo0ooOrRrrRrOOROOO
CcorORRRLROOKROOO

Item 19 ADI (3

I nventaire desrelationsinteper sonnelles

Relations avec les parents pluri mensuel pluri mdnsue pluri mensuel pluri mensuel
Relations avec la fratrie pluri mensuel pluri annuel luripannuel pluri annuel
Vie amoureuse non non oui oui

Vie sexuelle non non non oui
ADL (4)

Se déplacer

Manger 0,5 0,5 1 1
S'habiller 0 0 0,5 0,5

La toilette 0 0,5 0,5 0,5
Continence 0,5 0,5 1 1

Aller aux WC 0,5 0,5 1 1

I nventaire des problémes de santé

(1) Items cotés sur une échelle de 1 ¢ 4 : 1 = pes de perturbetion/ 4= imporiantes perturbetions
(2) 0 = pis de probeme/ 1= probéme

(3) Coation sur une échelle de 1 ¢ 3 : 1 = langege fonctionnel/ 3 = uilisation de moins de 5 mots
(4) Items cotés sur un¢ échelle de 0 ¢ 1 : O = eucune sutonorrie/ 1= eutonomne
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1.5.3. Traitement médicamenteux de Monsieur R et son effeux quatre
temps

Aucun traitement psychotrope n’a été administréandieur R & 17 ans. A partir de ses 27

ans, on constate I'administration de deux antipstyghes différents.
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FIGURE 3 : évolution des effets thérapeutiquesebsdaires du traitement médicamenteux
administré a Monsieur R (CGl)

Depuis la mise en place du traitement médicamentéefiicacité de celui-ci est qualifiee

d’'importante. Seuls des effets secondaires minonegté relevés lors de sa mise en place.

15.4. Evolution de Monsieur R sur trente ans

Concernant la communication, depuis son entréedV@Alg, sur le plan expressif, Monsieur R
émet principalement des vocalisations. Il prodwtlement quelques mots intelligibles
comme « papa », « maman ». Ses productions nepssntoujours adressées aux autres et
n'ont donc généralement pas valeur de communicaligreut, néanmoins, les employer a
certains moments pour faire des demandes. Lessgeste €également utilisés pour indiquer
ce qu'il désire. Il montre par exemple le réfrigéta pour faire comprendre qu’il a soif. Les
gestes descriptifs et conventionnels n’ont jamtaseéployés par Monsieur R.

Des altérations dans les compétences socialeggal@ment relevées depuis que Monsieur R
a intégré la MAS. Il a tendance a s’isoler du groa@pea ne lintégrer que de maniere
ponctuelle. Il ne prend pas toujours en compterdsgnce des autres. Néanmoins, il partage
des relations privilégiées avec certains résidemigmment avec une résidente. Depuis une

dizaine d’années, une relation amoureuse entre-cekt Monsieur R est décrite par les
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éducateurs. Cette relation a récemment évolué pilssgntretiennent aujourd’hui des
relations sexuelles. Concernant les relations faled, depuis ses 17 ans, il se rend
généralement deux week-ends par mois chez sestparenl peut également rencontrer
certaines fois son frere.

Au niveau sensoriel, Monsieur R n’a jamais présatgéréponses sensorielles auditives
particulieres. En revanche, au niveau visuel, umqgua de contact oculaire (regard
périphérique) et des regards dans le vide appardise maniere plus ou moins fréquente
selon les périodes sont présents depuis trente Mossieur R a également présenté a
certaines périodes des particularités tactiledfattoves. Il pouvait par exemple renifler des
objets ou les toucher avec insistance. Actuellemdonsieur R ne se livre pas a ce type de
comportements.

A son arrivée a la MAS, Monsieur R présentait dgsonses émotionnelles tres altérées. I
était particulierement difficile de décrypter sest® émotionnels internes a partir de ses
expressions faciales. Des rires immotivés appaiaissdans des situations déplaisantes et |l
ne pouvait exprimer aucune manifestation de pléos# de situations agréables. Bien que des
altérations perdurent, ses réponses émotionnadsalativement plus adaptées. Son niveau
d’anxiété et de peur s’est également quelque penaise ces trente dernieres années. A 17
ans, il se montrait craintif et parfois apeuré daegtaines situations qui ne paraissaient
pourtant pas inquiétantes pour son entourage. Aetoent, une certaine anxiété est observée
que de maniére périodique. Les changements mimams son quotidien sont généralement
bien vécus par Monsieur R. En revanche, les chaaegenimpliquant un bouleversement de
ses habitudes peuvent engendrer un « repli sur. $&ar exemple, lorsqu’il s’est rendu dans
un centre de loisirs pendant plusieurs jours.

Monsieur R n’a jamais présenté depuis ses 17 ansouhgportements agressifs envers les
autres. En revanche, actuellement, il peut metsectdups de pied dans les objets ou déchirer
ses vétements. Ces comportements avaient pu éservéls antérieurement. Depuis une
dizaine d’années, il lui arrive de sortir seul @dblissement sans autorisation et de quitter le
groupe lors de moments de promenaBearalléelement a des vocalisations répétées et
inhabituelles, des mouvements stéréotypés de tighiagments et balancements, sont depuis
toujours observés. Par ailleurs, une tendance gratéer jusqu’a provoquer des lésions a
souvent été observée chez Monsieur R.

Depuis ses 17 ans, Monsieur R est décrit commeparsonne tres passive, voire inactive.
Son manque d’activité est encore plus importantedlement. Pour gu’il accomplisse les

activités élémentaires de la vie quotidienne et del maniere autonome, il est nécessaire de
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le stimuler. Par ailleurs, il se montre tres leangsl la réalisation de ces derniéres. Les
éducateurs rapportent qu'ils ont I'impression ge'itoujours besoin d'un « top départ ». Une
évolution a néanmoins été rapportée dans la réalisdes taches de la vie quotidienne. Par
exemple, a son arrivée a la MAS, ce sont les éduratqui devaient faire sa toilette ou
I'habiller. Aujourd’hui, ils le guident verbalememiu gestuellement pour la réalisation de
certains gestes comme lacer les chaussures. Pluseafgite urinaire accidentelle la nuit
n'est également relevée depuis une dizaine d’aneedfonsieur R se déplace, se rend aux
toilettes et mange de maniere autonome.

Au niveau médical, a 17 et 27 ans, Monsieur R samiffle constipation. A 37 ans, une
tumeur maligne des gencives a été diagnostiquéeenkuite contracté a 47 ans une pleurésie,
traitée par antibiotiques. Un trouble de la viseoggalement été diagnostiqué un peu avant
2006. Jusque-la, Monsieur R refusait de se faieanéxer par un ophtalmologue. Il présente
une myopie a l'oeil droit et une cataracte congdmine nécessitant pas pour le moment
d’intervention chirurgicale. Il accepte le port ld@ettes et bénéficie depuis de consultations
ophtalmologiques de contrble annuelle.

A partir de ses 27 ans, il est constaté la presenple deux antipsychotiques : Nozinan et
Loxapac. Leur posologie est restée stable au chutemps. Il prend un comprimé le matin et
le soir de Nozinan 25 mg et un comprimé trois fis jour de Loxapac 50 mg. Les soignants
relevent un effet tres positif de ces traitemengdicementeux sur le comportement de
Monsieur R. Seules des démangeaisons avaient attat&es lors de la mise en place du
traitement. Ce traitement a été proposé et maingentaison des troubles du comportement
de Monsieur R.

1.6. Madame N

Madame N est née en 1963. Elle est l'ainée d'umridr de deux. La grossesse et
I'accouchement ont été décrits comme difficiles lpamere. Son histoire développementale
apparait sans particularités jusqu’a ses 2 anerat. d\ partir de cette période, une régression
importante au niveau de son langage et de son atenpent a été relevée par I'entourage.
Elle a été admise en Hdpital de jour et ensuites demlMP en 1977 ou elle est restée trois ans
pour ensuite intégrer la MAS en 1980. C’est le p@tce de la MAS qui a posé le diagnostic

d’autisme infantile.
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1.6.1. Fonctionnement cognitif et socio-adaptatif actuel  Madame N
(47 ans)

Nous présentons ci-apres les résultats obtenugadame N a I'AAPEP et a la Vineland Il.

TABLEAU 13 : résultats obtenus par Madame N a 8ehd'observation directe de I'AAPEP

Domaines Réussite Emergence Echec
Compétences professionnelles 3 2 3
Autonomie 3 1 5
Compétences de loisirs 2 3 3
Comportement professionnel 8 0 0
Communication fonctionnelle 2 2 2
Comportement interpersonnel 3 3 3

Total 21 11 16

A 'AAPEP, on note que sur 48 items proposés (B#gar domaine) 21 sont réussis, 11 sont
émergents et 16 sont échoués. Madame N se montptusa performante au domaine
comportement professionnel ou elle réussit toustéess. C’est au domaine de I'autonomie

qu’elle se montre le plus en difficulté.

L’analyse des résultats obtenus par Madame N hdlécVineland Il (moyenne : 100 ; écart
type . 15) permet de mettre en évidence un prajgdiccadaptatif homogene. La note

composite totale est de 25.

1.6.2. Caractéristiques individuelles de Madame N aux quaé temps (cf.
tableau 14)

Concernant l'intensité symptomatique, a 17 et 23, Enscore global a la CARS était de 42.
Une diminution de ce dernier a ensuite été corstat®aisse de 6 points entre 27 et 47 ans
(35). L'analyse des items permet de mettre en écelgue pour plus de la moitié, soit 8 sur
15, Madame N obtient les mémes scores aux quatnastétudiés. Elle obtient a tous les ages
le score 4 a I'item « impression générale », laes@aux items « réponses émotionnelles »,
« communication verbale », « niveau intellectuele»score 2 a « utilisation des objets »,

« adaptation au changement », « communication mobale » et enfin le score 1 a I'item
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« réponses auditives ». On constate entre 17 ein&7diminution des scores a 6 items.
L’item « imitation » diminue de 3 points et lesnite « relations sociales », « utilisation du
corps », « réponses visuelles », « golt, odorath&r » et « peur, anxiété » de 1 point. Seul

le score a I'item « niveau d’activité » augmenteldmint sur cette période.

Nous observons une baisse du nombre total de #swhl comportement entre 27 et 47 ans.
Sur cette période, le nombre de troubles du corapmmt a diminué de plus de moitié,
passant de 5 a 2.

Au dernier temps évalué, il n'est pas rapporté ésgmce de troubles du comportement a la
sous échelle agression/destruction, jusque-la despartements agressifs et des cris ou
hurlements sur les autres avaient été relevés. €@t les comportements perturbateurs,
Madame N présente depuis son arrivée a la MAS desvements stéréotypés et/ou
inhabituels. Des vocalisations répétées et/ou inlnalles sont actuellement rapportées, elles
avaient également été constatées a 27 ans. Notengugqu'a 27 ans, Madame N avait
tendance a tirer les cheveux des autres. A laéchuslle comportements auto-préjudiciables,

seules des automutilations ont été constatées argvée a la MAS.

On note une évolution concernant le niveau de lgagxpressif de Madame N. A 17 ans, elle
n'utilisait pas de maniere fonctionnelle des phsasie trois mots. Depuis ses 27 ans,

I'utilisation fonctionnelle d’'un langage spontarst epportée.

Au sujet des relations familiales, jusqu’a ses 83, adame N rencontrait ses parents toutes
les semaines. Actuellement, elle se rend chez &sieprs fois par mois. Une diminution
dans le fréequence de ses relations avec sa saeniotés depuis ses 17 ans. Alors quelle la
voyait toutes les semaines a 17 ans, elle la réreeseulement quelques fois par an. A 27 et
37 ans, Madame N entretenait une relation amoureuse activité sexuelle avec des

partenaires a également été notée de 17 a 37 ans.

Concernant ses capacités d’autonomie, une améhordans ses capacités a réaliser certaines
taches de la vie quotidienne a été observée. Lre gtobal de I'échelle ADL est passé de 2 a
5 sur I'ensemble de la période étudiée. Depuifgems, elle mange, s’habille et se rend aux
toilettes de maniére autonome et actuellement,peltgient également a réaliser sa toilette
seule. Madame N n’a jamais eu besoin d’aide poulésgacer. A 27 et 47 ans, des fuites

urinaires accidentelles ont été observées.
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TABLEAU 14 : résultats obtenus par Madame N auxrguzmps : CARS, ASD-BPA, item
19 de I'ADI, inventaire des relations interpersefias, ADL, inventaire des problemes

de santé
T1(17 an9 T2 (27 ang) T3 (37 any T4 (47 any

CARS (1)
Relations sociales 4 4 3 3
Imitation 4 4 2 1
Réponses émotionnelles 3 3 3 3
Utilisation du corps 3 3 3 2
Utilisation des objets 2 2 2 2
Adaptation au changement 2 2 2 2
Réponses visuelles 3 2 2 2
Réponses auditives 1 1 1 1
Got, odorat, toucher 3 3 2 2
Peur, anxiété 3 3 2 2
Communication verbale 3 3 3 3
Communication non verbale 2 2 2 2
Niveau d'activité 2 3 3 3
Niveau intellectuel et homogénéité du fonctionneimen 3 3 3 3
Impression générale 4 4 4 4
ASD-BPA (2)
Score sous échelle Agresson/ Destruction 2 2 2 0
Coups de pied dans les objets 0 0 0 0
Lance des objets sur les autres 0 0 0 0
Tape avec les mains sur les autres 0 0 0 0
Agresse les autres 1 1 1 0
Déchire les vétements 0 0 0 0
Hurle ou crie sur les autres 1 1 1 0
Détruit les biens 0 0 0 0

Score sous échelle Comportements pertur bateurs 2 3 1 2

Enléve ses vétements a des moments inappropriés 0 0 0 0
Comportement sexuel inapproprié 0 0 0 0
Manipule ses selles 0 0 0 0
Fugue 0 0 0 0
Défeque ou urine en public 0 0 0 0
Tire les cheveux des autres 1 1 0 0
Vocalisations répétées et/ou inhabituelles 0 1 0 1
Mouvements stéréotypés et/ou inhabituels 1 1 1 1
Scor e sous échelle Comportements auto-préjudiciables 1 0 0 0
Se met les doigts dans les yeux 0 0 0 0
Automutilation, se frappe, pince, gratte 1 0 0 0
Jeux inhabituels avec des objets 0 0 0 0
Joue avec sa propre salive 0 0 0 0
Item 19 ADI (3)

I nventaire des relationsinteper sonnelles

Relations avec les parents hebdomadaire hebdomadaire ebdoimadaire pluri mensuel
Relations avec la fratrie hebdomadaire pluri mensuel  luri mensuel pluri annuel
Vie amoureuse non oui oui non
Vie sexuelle oui oui oui non
ADL (4)

Se déplacer 1 1 1 1
Manger 0,5 1 1 1
S'habiller 0 1 1 1
La toilette 0 0 0 0,5
Continence 0 0,5 0 0,5
Aller aux WC 0,5 1 1 1

I nventaire des problémes de santé

(1) Items cotés sur une échelle de 1 a 4 : 1ssdpgperturbation/ 4= importantes perturbations
(2) 0 = pis de probeme/ 1= probéme

(3) Coation cur une échelle de 1 ¢ 3 : 1 = langege fonctionnel/ 3 = uilisation de moins de 5 mots
(4) ltems cotés sur une échelle de 0 a 1 : O =reuautonomie/ 1= autonome
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Une comorbidité médicale a été répertoriée auxudiffts ages étudiés.

1.6.3. Traitement médicamenteux de Madame N et son effetua quatre

temps

A 17 ans, Madame N prenait deux antipsychotiqueg, ans, elle en prenait quatre et depuis

37 ans, elle en prend trois.
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FIGURE 4 : évolution des effets thérapeutiqueseebsdaires du traitement médicamenteux
administré a Madame N (CGI)

Depuis la mise en place du traitement médicamentéefiicacité de celui-ci est qualifiée

d’'importante. Seuls des effets secondaires minsoasrelevés depuis ses 17 ans.

1.6.4. Evolution de Madame N sur trente ans

Concernant la communication verbale, a son arr&éla MAS, Madame N s’exprimait
essentiellement par mots isolés. Ensuite, le pesoa noté une amélioration dans ses
capacités langagieres. A partir de 27 ans, il etvé l'utilisation de courtes phrases.
Néanmoins, depuis toujours, Madame N n’initie cgarement les échanges et ses propos sont
souvent composés de phrases stéréotypées et dikbeholl lui est difficile de maintenir une
conversation, elle a tendance a donner la mémasép certaines questions. Ses productions

ne sont pas toujours compréhensibles par des pwsaron familieres du fait de sa mauvaise
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articulation. Le recours a la communication norbaéx est depuis toujours observé mais son
utilisation reste limitée en fréquence.

Depuis ses 17 ans, d’importantes altérations desigdlations sociales sont décrites chez
Madame N. Elle reste souvent en périphérie du gratppeut repousser physiquement les
approches d’autres résidents. A son arrivée, lagités éducatives de groupe n’étaient pas
possibles. Bien que des altérations persistertesli apparue ensuite plus sociable, disposée a
partager quelques échanges avec les autres. Lanpetselie ces changements au moment ou
elle a entretenu sa premiere relation privilégi®#ecaun autre résident. Les parents de
Madame N se sont toujours beaucoup investis aulerdésur fille et I'ont depuis toujours trés
régulierement recue a leur domicile. Afin gu’ellarticipe a des activités a la MAS le week-
end, ses parents ne la recoivent qu’'une fois tesigjliinze jours depuis quelques années. lls
insistent pour que ne se passe pas trois semaanssla voir. Madame N, par périodes, a
entretenue des relations amoureuses et sexuelles.

Au niveau sensoriel, aucune particularité n'a jam&té rapportée concernant les réponses
auditives de Madame N. En revanche, bien qu’ilttyeaides ameéliorations au cours du temps,
le regard reste encore quelque peu fuyant et elle parfois regarder dans le vide. Depuis
toujours, Madame N renifle ses aliments avec iasist et touche certaines matieres de
maniere particuliere. Ces comportements se sotgrdgat amenuisés.

Depuis toujours, les réponses émotionnelles de Madd ne sont pas toujours adaptées a la
situation. Les frustrations sont particulieremeiail Récues par Madame N, qui peut avoir des
réactions disproportionnées. Des rires ou au coatdes pleurs peuvent apparaitre sans que
le personnel ne puisse en expliquer la raison.dén@ine anxiété est décrite chez Madame N
et ce particulierement les premieres années da 1aeMAS. Elle accepte relativement bien
les changements dans son quotidien. Seul le chargata personnel semble I'avoir toujours
inquiéte.

Depuis quelques années, Madame N ne présente plusrdportements hétéro-agressifs,
jusque la, elle pouvait agresser les autres, leer au hurler apres ou leur tirer les cheveux.
En revanche, elle présente des mouvements stéésSotig type maniérisme des mains ou
balancements. A son arrivée a la MAS, elle pouggélement se gratter jusqu’a provoquer
des Iésions.

Madame N présente depuis toujours un niveau digetiiuelque peu réduit. Elle a tendance a
adopter une posture figéRlors qu’elle se montrait tres dépendante des auiceir réaliser
les gestes élémentaires de la vie quotidienneesené aide partielle lui est apportée

aujourd’hui pour accomplir certaines taches comaike fsa toilette. Il faut I'aider a se laver
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les cheveux, régler la température de I'eau etifeerviser verbalement pour se savonner le
corps. Des fuites urinaires accidentelles le jaulaenuit sont encore observées bien qu’a
certaines périodes elle ait pu étre totalementicente.

Au niveau médical, a 17, 27 et 37 ans, Madame Nfraitude constipation. A 47 ans, un

trouble visuel est rapporté nécessitant le pottidettes. Madame N est presbyte et myope.

Depuis son arrivée a la MAS, un traitement médicamex par psychotrope est relevé. Au
cours du temps, ce dernier a connu des modificatidrL7 ans, Madame N prenait 40 gouttes
trois fois par jour de Melleril 40 mg/ml et 40 gtad trois fois par jour de Dipiperon 40
mg/ml. A 27 ans, la posologie du Dipiperon est &estentique et celle du Melleril a
augmenté, elle en prenait 60 gouttes le matin etité et 70 le soir. Du Loxapac 50 mg, 3
comprimés par jour, et du Largactil 40 mg/ml, 7%thes le matin et le midi, ont également
été introduits. A 37 ans, le Dipiperon a été retméosologie du Melleril 40 mg/ml a diminué
passant & 60 gouttes le matin et 75 le soir. Leapag est resté a la méme posologie. En
revanche, celle du Largactil a augmenté, passafti gouttes matin et midi et 60 le soir.
Enfin, a 47 ans, le Melleril a été retiré et remsplgpar du Risperdal 4 mg a raison de 1
comprimé matin et soir. Le loxapac 50 mg et du hatij100 mg sont administrés le matin et
le soir. Les soignants relevent un effet tres fodé ces traitements médicamenteux sur le
comportement de Madame N. En effet secondairedé@emngeaisons sont relevées depuis la
mise en place du traitement. Ce traitement a @ggse et maintenu en raison des troubles du

comportement de Madame N.

1.7.Monsieur B

Monsieur B est né en 1962. Il est né avec une mmaition congénitale : deux pieds bots. Il a
été abandonné a la naissance. Ses parents ontcété démme déficients intellectuels. Il a
été pris en charge par des services de la DireQigpartementale des Affaires Sanitaires et
Sociales. Apres avoir été accueilli dans une ponigoe, il a trés jeune intégré un IMP. Il a
rejoint la MAS en 1980.
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1.7.1. Fonctionnement cognitif et socio-adaptatif actuel @ Monsieur B
(48 ans)

Nous présentons ci-apres les résultats obtenudlgasieur B a 'AAPEP et a la Vineland IlI.

TABLEAU 15 : résultats obtenus par Monsieur B ahédle d'observation directe de

I'AAPEP
Domaines Réussite Emergences Echec
Compétences professionnelles 1 3 4
Autonomie 1 3 4
Compétences de loisirs 4 4 0
Comportement professionnel 3 5 0
Communication fonctionnelle 5 2 1
Comportement interpersonnel 7 1 0
Total 21 18 9

A 'AAPEP, on note que sur 48 items proposes (B&gar domaine) 21 sont réussis, 18 sont
émergents et 9 sont échoués. Monsieur B se moatnglus performant aux domaines
comportement interpersonnel et communication foncielle. Les compétences

professionnelles et en autonomie apparaissentussigficitaires.

L’analyse des résultats obtenus par Monsieur Béhklle Vineland Il (moyenne : 100 ; écart
type : 15) permet de mettre en évidence un prafticcadaptatif homogene. La note
composite totale est de 29.

1.7.2. Caracteéristiques individuelles de Monsieur B aux qatre temps (cf.
tableau 16)

Concernant l'intensité symptomatique, le score dlabla CARS était de 32 a 18 ans. Nous
observons une Iégére diminution de ce score glddalis ses 18 ans. Il est actuellement de
27 points. L'analyse des items permet de mettréwetdence que pour un peu moins de la
moitié de ces derniers, soit 7 sur 15, Monsieubient les mémes scores aux quatre périodes
étudiées. Il obtient a tous les ages étudiés lesta l'item « impression générale », le score

3 a litem « niveau intellectuel », le score 2 &ekations sociales » et enfin le score 1 aux
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items « utilisation du corps », « godt, odorat,cteer », « communication non verbale » et
« niveau d'activité ». A l'item « réponses émotiehes », le score est identique a 18 et 48
ans, mais il avait augmenté de 1 point entre ter@ps.constate entre 18 et 48 ans une
diminution des scores a 5 items. Les items « iinita» et « réponses visuelles » diminuent
de 2 points et les items « utilisation des objete adaptation au changement » et « réponses
auditives » de 1 point. Sur cette période liternommunication verbale » augmente de 1
point ainsi que l'item « peur, anxiété ». Le scaree dernier item était encore plus élevé a 38

ans.

Concernant les troubles du comportement, Monsiean Brésentait cing aux deux premiers
temps étudiés, il ne se livre actuellement plusigi€ux sortes de troubles du comportement.
C’est a 28 ans que Monsieur B présentait le plaadgynombre de troubles du comportement
a la sous échelle agression/destruction. Fréquemmvntsieur B agressait les autres, leur
lancait des objets, leur hurlait et criait des$ess tapait et il pouvait donner des coups de pied
dans les objets. Certains de ces comportementgténtetrouvés a d’autres ages. Le fait
d’agresser, de crier sur les autres et de donreecagps de pied dans les objets a également
été rapporté a 18 ans. De plus, actuellement Mon&lea encore tendance a hurler sur les
autres. A 38 ans, concernant cette catégorie spaxements, Monsieur B avait seulement
tendance a déchirer ses vétements. Seul un itemadsous échelle comportements
perturbateurs a été coté positivement a 18 ans venoents stéréotypés et/ou inhabituels.

A 18 et 48 ans, des conduites d’automutilation eétd# repérées a la sous échelle

comportements auto-préjudiciables.

On note une stabilité concernant le niveau de lgagxpressif de Monsieur B. Depuis ses 18

ans, il utilise un langage fonctionnel.

Aucun membre de sa famille ne s’est jamais mamifdglonsieur B n’a pas entretenu de
relation amoureuse avec une partenaire au seia MAB. Une activité sexuelle autocentrée

depuis son arrivée a la MAS est constatée.

On note une stabilité dans ses capacités d’aut@ndiis la vie quotidienne. Il obtient le
score global de 5 a tous les ages étudiés. Depgid& ans, il se déplace, mange et se rend
aux toilettes de maniére autonome. De plus aucuite firinaire n’a été constatée. En

revanche, une aide partielle lui est apportée ptabiller et faire sa toilette.
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TABLEAU 16 : résultats obtenus par Monsieur B auatte temps : CARS, ASD-BPA, item
19 de I'ADI, inventaire des relations interpersefias, ADL, inventaire des problemes
de santé

T1(18any T2(28any T3(38any T4 (48 ans

CARS (1

Relations sociales 2 2 2 2
Imitation 3 3 1 1
Réponses émotionnelles 3 4 3 3
Utilisation du corps 1 1 1 1
Utilisation des objets 2 2 2 1
Adaptation au changement 3 2 2 2
Réponses visuelles 3 1 1 1
Réponses auditives 2 1 1 1
Golt, odorat, toucher 1 1 1 1
Peur, anxiété 1 2 3 2
Communication verbale 2 2 3 3
Communication non verbale 1 1 1 1
Niveau d'activité 1 1 1 1
Niveau intellectuel et homogénéité du fonctionnemen 3 3 3 3
Impression générale 4 4 4 4
ASD-BPA (2)

Score sous échelle Agresson/ Destruction 3 5 1 1
Coups de pied dans les objets 1 1 0 0
Lance des objets sur les autres 0 1 0 0
Tape avec les mains sur les autres 0 1 0 0
Agresse les autres 1 1 0 0
Déchire les vétements 0] 0] 1 0
Hurle ou crie sur les autres 1 1 0 1
Détruit les biens 0 0 0 0

Score sous échelle Comportements per turbateurs 1 0 0 0
Enléve ses vétements a des moments inappropriés
Comportement sexuel inapproprié

Manipule ses selles

Fugue

Défeque ou urine en public

Tire les cheveux des autres

Vocalisations répétées et/ou inhabituelles
Mouvements stéréotypés et/ou inhabituels

Score sous échelle Comportementsauto-préudiciable s
Se met les doigts dans les yeux

Automutilation, se frappe, pince, gratte

Jeux inhabituels avec des objets

Joue avec sa propre salive

OO0OFrROFPRFPLPOOOOOOO
[=NelNeNelNolNeNoNoNelNolNoNe ol
OO0 O0OO0OO0OO0ODO0ODO0OO0OOOOO
OO0OFrR OPFPOOOODOOOO

Item 19 ADI (3

| nventaire desrelations inteper sonnelles

Relations avec les parents sans objet sans objet obgets sans objet
Relations avec la fratrie sans objet sans objet sans objet sans objet
Vie amoureuse non non non non

Vie sexuelle autocentrée autocentrée autocentrée autocentrée
ADL (4)

Sooregopad 5 5 5 5
Se déplacer 1 1 1 1

Manger 1 1 1 1
S'habiller 0,5 0,5 0,5 0,5

La toilette 0,5 0,5 0,5 0,5
Continence 1 1 1 1

Aller aux WC 1 1 1 1

I nventaire des problémes de santé

(1) Items cotés sur une échelle de 1 ¢ 4 : 1 = pes de perturbetion/ 4= imporiantes perturbetions
(2) 0 = pas de probléme/ 1= probléme

(3) Coation cur une échelle de 1 € 3 : 1 = langege fonctionnel/ 3 = uilisation de moins de 5 mots
(4) Items cotés sur une échelle de 0 ¢ 1 : O = eucune autononie/ 1= ecutonone
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Monsieur B présentait une comorbidité somatique atI ans et deux a 38 et 48 ans. A 28
ans, il présentait deux troubles psychiatrique®@ss, il n’en présente actuellement plus

gu’un.

1.7.3. Traitement médicamenteux de Monsieur B et son effedux quatre

temps

De ses 28 ans a 38 ans, il a été administré qantidiment a Monsieur B un antipsychotique,
un antidépresseur et un anxiolytique. A 48 ansitid@presseur a été remplacé par un nouvel

antipsychotique.

Important
(%]
by
© Modéré , .
_g X Effets thérapeutiques
e Minime — = Effets secondaires
|5
c Nul — —
18 ans 28 ans 38ans 8ars
Age

FIGURE 5 : évolution des effets thérapeutiquesebsdaires du traitement médicamenteux
administré a Monsieur B (CGI)

Alors que les effets du traitement étaient impddai 28 et 38 ans, ils sont actuellement

qualifiés de modérés. On note également a partliBdans, I'absence d’effets secondaires.

1.7.4. Evolution de Monsieur B sur trente ans

Concernant la communication, depuis son arrivée MAS, Monsieur B utilise des phrases
adressées a ses interlocuteurs. Parfois, il pesdrpes questions au personnel ou aux autres
résidents. Néanmoins, il n'est pas toujours évidentnener une conversation avec Monsieur
B. Il oriente quasi systématiguement les échangas les sujets qui l'intéressent

particulierement comme les animaux, notamment kesapix. Ce comportement est de plus en
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plus présent depuis une dizaine d’années. Par)leses propos manguent parfois de
cohérence et il est difficile de suivre le fil d@ gensée. Dans ces moments, il a tendance a
répéter certaines phrases de maniére stéréotypdidisation de la communication non
verbale n’a jamais présenté quant a elle de paatités.

Depuis ses 18 ans, Monsieur B entretient de boretasons avec le personnel de la MAS et
les autres résidents. Actuellement, il peut partaga temps libre avec deux autres résidents.
Néanmoins, des comportements de retrait par rappagtoupe ont été observés et il ne prend
pas toujours en compte les sollicitations de saowage.

Monsieur B a intégré une famille d’accueil peu @@mps aprés son arrivée a la MAS, il s’y est
rendu environ une fois par mois jusque dans les enr@00. Monsieur B n’a jamais
entretenu de relation amoureuse, en revanche ensexuelle autocentrée est relevée depuis
ses 18 ans.

Au niveau sensoriel, Monsieur B n’a jamais préseletééponses tactiles, olfactives ou orales
anormales. En revanche, il présentait a 18 anpalsularités sur le plan auditif et visuel.
Son regard était qualifié de fuyant et il pouvaibéter de maniere répétitive les mémes
chansons. Depuis ses 28 ans, ces particularitégnielus retrouvées.

Depuis son arrivée a la MAS, des réponses émotile@sneon adaptées ont été observées et ce
particulierement lorsqu’il était agé de 28 ans. Blear B réagit trés fortement lorsqu’il lui est
refusé quelque chose ou qu’un autre résident leutBaPlus jeune, il a pu se montrer agressif
physiguement envers les autres résidents. Dep@isl8eans, une certaine anxiété est
également repérée chez Monsieur B, notamment lorsed®mins changements dans ses
habitudes. Il pause alors beaucoup de questiohs#triécessaire de le rassurer.

A son arrivée a la MAS, lors de moments de colelapsieur B avait tendance a donner des
coups de pied dans les portes et il se montragisagrenvers les autres sur lesquels il pouvait
hurler. A 28 ans, ces comportements se sont aggntyouvait alors lancer des objets sur
les autres ou les taper. Ces comportements hégéessifs se sont depuis une dizaine
d’années amenuisés. Des mouvements stéréotypgpalbalancements ont été observés a 18
ans. A cette période, Monsieur B pouvait se grgtiegqu’a provoquer des lésions. Ces
comportements sont réapparus a 48 ans.

Depuis ses 18 ans, Monsieur B présente un niveactivité adapté et il se déplace sans
aucune difficulté. Par ailleurs, il s’est toujoum®ntrer autonome dans certaines taches de la
vie quotidienne comme manger ou aller aux toilettétse aide est encore nécessaire pour

certaines taches, I'aide apportée est essentiglevigielle et verbale.
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Concernant les aspects médicaux, Monsieur B a waifommation congénitale : deux pieds
bots. Il porte des chaussures orthopédiques ddenifance. |l présente une hypertension
depuis ses 38 ans. Au niveau des comorbidités @dyigies, un trouble dépressif a été
retenu par le psychiatre de I'établissement a 288etins. Le diagnostic d’anorexie avait
également été posé a 28 ans.

A 28 ans, un traitement médicamenteux a été ptesdvionsieur B : 1 comprimé le soir de
Solian 200 mg (antipsychotique), 1 comprimé de Bgfa00 mg (antidépresseur) le soir et 1
comprimé de Valium 5 mg (anxiolytique) le matin.38 ans, la posologie du Solian 200 mg
et du Valium 5 mg a augmenté, passant pour tousdes a 2 comprimés par jour. A 48 ans,
le Defanyl 100 mg a été remplacé par du Risperdaigd(antipsychotique) a raison d’l1
comprimé le soir. Pendant plus d’'une dizaine d’anrés soignants relevent un effet trés
positif de ces traitements médicamenteux. lls fjeati actuellement leurs effets de modérés.
A l'introduction de ce traitement, Monsieur B saaff de démangeaisons qui ont ensuite
disparu. Ce traitement a été mis en place et grainén raison des troubles du comportement

et des comorbidités psychiatriques présentés pasigianB.

2. ANALYSE STATISTIQUE

Afin de ne pas alourdir la présentation des résjltaous présentons ci-aprés un exemple
illustrant la démarche de ré-échantillonnage etaleul des différences. Cet exemple est
emprunté a I'un des sujets de notre étude surnasige la CARS, au trois premiers temps.
Cette démarche a été répliquée sur 'ensemble deséds issues de la CARS, de 'ASD-

BPA et de 'ADL pour chacun des sujets.
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TABLEAU 17 : exemple tiré de données partielles dujet de I'échantillon expliquant la
démarche de ré-échantillonnage et de calcul ddéérdnces

tems T1 T2 T3 T2-T1 T3-T2 BT1 BT2 BT3 BT2-BT1 BT3-BT2

I 2 < 2 -1 +1 2 3 < 1 0
I 1 2 2 -1 0 2 3 2 1 -1
[l 3 3 3 0 0 2 2 2 0 0
A\ 2 1 2 +1 +1 3 1 3 -2 +2
\% 1 1 1 0 0 1 2 2 -1 0

Le test des signes a été calculé sur T2-T1/BT2-B3-.61 ; et I'Anova de Friedman sur (T2-
T1)/(BT2-BT1) & (T3-T2)/BT3-BT2) : Anova du chi2=34, p=0,67.

Ces résultats partiels montrent que la variatios sieores bruts a la CARS sur les trois

premiers temps ne présentent pas de variationfisijine.

Dans les tableaux 18, 19 et 20 est présenté lafisgjivité des difféerences entre chaque

temps sur les différences entre les résultats véseet les scores obtenus sur le ré-
échantillonnage des mesures. Comme dans I'exem@b&gbent, un premier traitement global

a été pratiqué (Anova de Friedman), suivi du test signes sur les comparaisons deux a
deux.

TABLEAU 18 : significativité des différences enlige scores Observés (O) et les scores
« Boostrapés » (B) a I'échelle CARS pour les 7tsugt entre les quatre temps pris deux a
deux (Test des signes)

Mr A Mr P Mme M Mr G Mr R Mme N Mr B

O/B T1T2 .28 24 .60 .34 75 71 .52
O/B T1T3 .34 A7 91 14 19 .75 .60
O/B T1T4 .81 91 .60 13 91 .52 91
O/B T2T3 24 .89 46 14 31 .58 46
O/B T2T4 45 5 .89 14 .50 .34 .60
O/B T3T4 17 A7 24 .33 A1 .50 .83

Anova de Friedman p<.05
Test des signgs<.05

Pour chaque sujet, cette mesure du changemenbdaei sur le profil clinique, ne met pas en
evidence de différence significative.
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TABLEAU 19 : Significativité des difféerences erge scores Observés (O) et les scores
« Boostrapés » (B) a I'’échelle ASD-BPA pour lesijéts, et entre les quatre temps pris deux
a deux (Anova de Friedman)

Mr A Mr P Mme M Mr G Mr R Mme N Mr B

O/B T1T2 31 42 .54 .25 g7 71 .68
O/B T1T3 .51 71 73 43 .59 .75 .63
O/B T1T4 14 19 .92 .73 15 .52 .38
O/B T2T3 .57 .56 .68 .16 37 .58 42
O/B T2T4 .29 72 £ .39 .53 .34 .87
O/B T3T4 42 .64 44 .56 .68 .50 .66

Anova de Friedman : p<.05
Test des signgs<.05

Pour chaque sujet, cette mesure du changemenbdeisur le profil comportemental, ne met

pas en évidence de différence significative.

TABLEAU 20 : significativité des différences entre les scof@sservés (O) et les scores
« Boostrapés » (B) a I'échelle ADL pour les 7 syjett entre les quatre temps pris deux a
deux (Anova de Friedman)

Mr A Mr P Mme M Mr G Mr R Mme N Mr B

O/B T1T2 A1 46 .58 .51 .58 43 .52
O/B T1T3 .75 .34 .67 .67 .39 .93 .60
O/B T1T4 .60 .62 .60 .57 42 .32 .83
O/B T2T3 .28 46 75 .29 .61 .85 .64
O/B T2T4 91 .89 .50 19 .50 .78 .73
O/B T3T4 91 27 24 .83 .16 .50 .29

Anova de Friedman : p<.05
Test des signgs<.05

Pour chaque sujet, cette mesure du changemenbgei gur le profil adaptatif, ne met pas en

evidence de différence significative.
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DISCUSSION

Dans un premier temps, nous abordons le dévelopgenoemal a I'age adulte. Dans une
deuxieme partie, les caractéristiques de notrerditloa sont présentées. Les résultats de
notre étude ont ensuite été discutés a la lumieésetrdvaux actuels et critiqués au regard des

limites méthodologiques. Enfin, des propositionsatderches sont formulées.

1. DEVELOPPEMENT A L'’AGE ADULTE

L’age adulte couvre la majeure partie de la viendndividu. La plupart des psychologues qui
s’intéressent au développement humain subdivigeant,convention, 'dge adulte en trois
parties : début de I'age adulte de 20 a 40 ansadgke moyen de 40 a 65 ans et age adulte

avancé a partir de 65 ans (Bee, 1997).

Au niveau cognitif, des études longitudinales nmten évidence que les scores obtenus aux
tests d’intelligence globale s’élevent au débutl'dge adulte et demeurent relativement
constants jusqu’a I'dge de 60 ans environ, momentlso commencent a diminuer (Bee,
1977). Toutefois, une tendance légerement différest relevée lorsqu’on divise la mesure
totale du QI en composantes : l'intelligence flui@gptitudes verbales, connaissances et
jugement acquis grace a l'expérience) et lintelfige cristallisée (intelligence dépendant
davantage de processus biologiques fondamentaatde(lC 1963 ; Horn, 1982). En accord
avec les travaux de nombreux chercheurs, Schai@3)18ontre un maintien voire une
amélioration pour certaines aptitudes de l'intelige cristallisée (exemple : enrichissement
du vocabulaire) au cours de I'age adulte moyerrelzanche, le déclin de I'intelligence fluide

se produit plus t6t, plus précisément au milielidlge adulte vers 40 ans.

Dans tous les domaines physiques, ce sont génénaildes jeunes adultes qui obtiennent de
meilleurs résultats comparativement aux adulteged’@moyen ou avancé. De nombreuses
études transversales et longitudinales confirmentfait que les adultes atteignent et
conservent une fonction physique optimale avargel’de 40 ans environ, moment ou des
changements mesurables commencent a s'observer ladapkipart des aspects de leur

performance physique. En effet, de nombreux chaeg&nphysiques surviennent entre la
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quarantaine et la cinquantaine, dont la baisse #esion, le déclin de la capacité respiratoire,
I'altération de I'épiderme, le ralentissement dstégne nerveux et, par conséquent, de la
vitesse de réaction (Bornstein, 1988 ; Fozard, 1980zma, Stones, & Hannah, 1991 ;

Shock,1985).

Denney (1982, 1984) propose un modeéle théoriqueeraant les changements physiques et
cognitifs survenant a I'age adulte. Selon ce mqdekxiste une courbe d’augmentation puis
de baisse des habiletés communes a presque tesit@gdluations physiques et cognitives. Ce
modéle suggere par ailleurs l'existence de grandasations du niveau absolu de
performance en fonction de la quantité d’exercipediqués pour une habileté ou une tache
donnée par un individu. Le terme exercice est epdpltans un sens trés large, il désigne
I'exercice physique mais aussi I'exercice mentakague le degré d’'intensité de certaines
taches accomplies dans le passé. L'écart entrehdddletés non exercées (exemple :
mémorisation en laboratoire de listes de motsegthabiletés exercées de facon optimale
(exemple : les taches de mémorisation quotidieraggpel de détails d’articles de journaux
que vient de lire une personne) représente le dégnéélioration possible pour une aptitude
donnée. Toute aptitude qui n'est pas bien dévelmpgmtt étre améliorée, méme a un age
avancé, si on commence a I'exercer. Néanmoins viani maximal que I'on peut atteindre,
méme en faisant de I'exercice de maniere optinddelinera avec I'age. Par conséquent,
lorsqu’on est jeune, on peut obtenir une perforreamtativement bonne méme si I'on fait
peu d’exercices physigues ou mentaux. Par congreyest plus le cas en vieillissant, car |l
faut lutter contre la courbe de déclin du vieilisgent.

C’est au début de I'age adulte que lindividu ggpelé a maitriser le plus grand nombre de
réles. Le démographe Rindfuss (1991) qualifie lagoe qui s’échelonne de 20 a 30 ans de
« démographiguement intense » en raison de divegseénents qui la caractérisent : le

nombre de mariages, de divorces, de déménagendentgissances, d'arréts d’études et de
périodes de chdbmage plus élevé gqu’'a n'importe quale moment. Rétrospectivement, les
adultes eux-mémes considérent que les taches éréquendant cette période font partie des
évenements les plus marquants de leur existencdifMa Smyer, 1990). Cette période est

probablement, sur le plan social et affectif, kaspstressante et difficile de I'age adulte.

A I'age adulte moyen, entre 40 et 60 ans, des paesisurviennent (Bee, 1997). Le paradoxe
le plus important concerne la juxtaposition de aive élevés de satisfaction conjugale et

professionnelle et d’'une conscience du déclin mluesi Un autre paradoxe réside dans le fait

113



gue les contraintes des réles familiaux et profeswls se relachent considérablement au
cours de ces années, et gu'en méme temps, l'indagdwiert plusieurs rdles nouveaux sur
lesquels il a peu d’emprise. Abordons, par exemplstade post parental lorsque le dernier
enfant quitte la maison, les enfants ont a leur t@s enfants et I'adulte d’age moyen devient
grand-parent. Derriere ces paradoxes, on retronvglissement de I'importance de I'horloge
biologique (séquence fondamentale de changementseglyjues) et de I'horloge sociale
(séquence de réles et d’expériences sociales sellddt au cours de la vie). Au début de
I'age adulte, c’est I'horloge sociale qui a la @aurincipale et I'horloge biologique est tout
juste « audible ». A I'age adulte moyen, on atteimtcertain équilibre : I'affaiblissement de
I'norloge sociale favorise la prise de conscieneelal liberté de choix et de la maitrise
personnelle, alors que le réveil de I'horloge bjidoie attise un sentiment de perte de

maitrise.

Les travaux disponibles sur le développement noenfdige adulte reconnaissent, de maniére
générale, des transformations a lI'age adulte. Larajquaine apparait comme une période
charniére. Méme si les variables appréciées danétades sont differentes de celles qui nous
ont préoccupés lors de ce travail, nous nous atanos a mettre en paralléle ces grandes

tendances avec celles retrouvées dans nos résultats

2. CARACTERISTIQUES DE NOTRE ECHANTILLON

Notre étude porte sur un petit échantillon de perssradultes présentant un autisme et une

DI sévere associée et vivant depuis trente ansldanéme établissement médico-social.

2.1. Compétences intellectuelles

Le niveau des compétences socio-adaptatives dets slgj cette étude se situe entre 20 et 33
(Note Composite Totale), ce qui correspond a unes®iere. Les outils classiquement
employés dans I'évaluation directe du QI comme lecki¢ler Adult Intelligence Scale IV
(WAIS IV ; Wechsler, 2011) n'ont pu étre administi@ ces sujets du fait de 'importance de

leur DI. Dans ce contexte, nous avons été ameihds gproposer 'AAPEP (Mesibogt al.,
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1988) afin d'apprécier directement leur profil cddn{psycho-éducatif). Notons que les
personnes présentant une DI sévére ou profondentedd, du fait de leur déficience, certains
symptémes retrouvés dans la triade autistique.ften, eertains symptémes autistiques, tels
que des altérations dans les domaines de la coroatiom et de la socialisation, pourraient
étre la conséquence d’'un QI faible plutdt que dr@A. Il est ainsi reconnu difficile d’établir
un diagnostic différentiel entre DI sévére ou profnsolée et DI sévere ou profonde
associée a un autisme (Matsatnal,, 2008). Pour certains sujets de notre étude agndistic
d’autisme n’a que récemment été pose. Il leur ad@tattribué le diagnostic de psychose
infantile déficitaire. En raison de I'évolution ¢ classification des symptémes, les adultes
ayant recu auparavant ce diagnostic se voient alifau remplir les critéres diagnostiques de
Trouble Envahissant du Développement (TED) (Metea., 2012).

2.2.Contexte et prise en charge

Les sujets de cette étude résident depuis plugemgetans dans le méme établissement
meédico-social.ll est reconnu que relativement aux enfants et aidodescents, les adultes
handicapés connaissent des durées de présenédetréss au sein d'un méme établissement
(Dutheil & Roth, 2006). Une augmentation de la dude présence est expliquée par le
vieillissement des adultes handicapés, I'espérateevie de ces personnes augmentant
régulierement. Celles-ci évoluent donc dans ddsesiécologiques stables, contrairement aux
personnes non handicapées. Nous entendons icigher @écologique la relation fonctionnelle
qui lie un organisme a son écosysteme. Pour fampls, nous représenterons la niche
écologique comme étant a la fois I'habitat et lafggsion (spécialisation) d’'une personne.
Toute personne ne présentant pas de handicapdemteuver une place dans la niche qui lui
correspond, au sein de I'écosystéeme, afin de s@panSi, par exemple, notre logement ne
nous satisfait plus car trop petit ou situé a odéé€sources sonores dérangeantes, nous
pouvons faire le choix de déménager. De mémeasiliance professionnelle dans laquelle
nous évoluons ne nous convient plus, nous pouvotidatéd’en changer. Or, les personnes
présentant une déficience, qui plus est sévereaiomme, ne peuvent par exemple pas choisir
I'endroit ou elles vivent ni les activités qu’elleent accomplir dans la journée. A ce sujet,
I’Anesm (2009) recommande d’associer la persongsgmntant un autisme a I'élaboration, a
I'évaluation et au réajustement de son projet pealiseé, notamment en la faisant participer

a des moments d’échanges entre sa famille et ¢tdegsionnels, tout en tenant compte de son
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niveau de compréhension. Elle préconise d’infortagrersonne sur les interventions qui lui

sont proposées et de rechercher sa participatinrdécisions la concernant, en prenant en
compte ses golts et ses centres d’intérét, y cenaorimatiere de loisirs. L’Anesm précise

gu’afin d’aider la personne a comprendre ce quiasse pour elle, et de faciliter 'expression

de ses préférences et de ses choix, il convienilis&n des modalités d’information et des

supports de communication appropriés. Il peut s'ggar exemple, de pictogrammes, de
dessins ou de photos, ou bien encore de misesuati@n avec des objets évocateurs, selon
les cas.

Un environnement stable semble étre bénéfique arsopees présentant un TSA mais on
peut se demander si « trop de stabilité » ne daegpas un frein a leur développement.

L’établissement qui accueille nos sujets ne propguse de prise en charge spécifique aux
personnes présentant un TSA. Cela est congruet l&tat des lieux réalisé au niveau
national dans le cadre du plan autisme (DGS, 20d4anmoins, depuis quelgues années, une
dynamique de formation sur l'autisme s’est misepéacte au sein de la MAS. Plusieurs
sessions de formation dispensées par un organigéwabsé dans I'autisme ont eu lieu au
sein de [I'établissement, permettant a une grand#@iepdu personnel encadrant d’en
bénéficier. Certains membres du personnel partitiggalement a des groupes de travail
portant sur les adultes présentant un autisme opé&sppar le Centre de Ressources Autisme
Languedoc-Roussillon. Notons qu’il est recommanadélnesm (2009) que les structures
généralistes recevant des personnes avec autisraat@s TED integrent la spécificité de
I'accueil et de I'accompagnement de ces derniesess deur projet d’établissement et de
service, au méme titre que les structures spécHigar ailleurs, a partir de la loi de février
2005, les missions des MAS ont été redéfinies. Atpre leurs missions étaient de proposer
des activités d’occupation et d’animation destingepréserver et améliorer les acquis et
prévenir lesrégressions des personnes accueillies, elles d&sdrmais dans I'obligation
d’assurer un soutien médico-social et éducatifrdsglents permettant le développement des
potentialités et des acquisitions nouvelles, etede offrir un milieu de vie favorisant leur

épanouissement personnel et social.
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3. CHANGEMENTS OBSERVES DANS NOTRE POPULATION

Dans cette partie, nous allons discuter nos résuiaalitatifs et quantitatifs a la lumiére des

travaux disponibles dans la littérature.

3.1.La symptomatologie

A la CARS (Schopleet al, 1988), les 7 sujets, et ce a tous les tempséstudnt obtenu un
score global supérieur au cut-off autisme de catteslle (cut-off : 27) (Mesibost al.,1989).
Ce score pour 3 d’entre eux, et a tous les temyliés, était supérieur au seuil de référence

pour un autisme de type sévere (cut-off : 33.5).

Rappelons que d’'un point de vue statistique, l@dyans effectuées n’ont pas mis en évidence
de changement significatif concernant le profihicjue de ces participants au cours de ces
trente dernieres années. Plusieurs études mormjuente diagnostic d’autisme est toujours
valide a I'age adulte mais qu'il existe une grandeabilité des symptémes selon les sujets
(Billstedt et al., 2007 ; Shattuclet al., 2007 ; Seltzeet al., 2003 ; Seltzeet al.,2004). A
notre connaissance, il n'existe pas d’étude utiida CARS pour évaluer I'évolution de la
symptomatologie a I'age adulte. Nous pouvons néamsnoous rapprocher dans une certaine
mesure de I'étude de Shattuekal (2007), menée sur une période de quatre ansnat de
auprés de sujets atteints de TSA et, pour plusadaditié, de DI associée, agés de 10 a 52
ans. Ces auteurs ont mis en évidence que le ndeawis des quatre sous-échelles de I'ADI-
R (Lord et al., 1994) a diminué de maniere significative entr@remier et le dernier temps
d’étude (communication verbale, réciprocité soc&leomportements stéréotypés et intéréts
restreints) indiquant une amélioration, alors aegetioubles de la communication non verbale
n'ont pas changé. Toutefois, ces auteurs ont égalemontré qu’entre les deux temps
d’étude, les sujets présentant une DI associéenétaioins susceptibles de connaitre des
améliorations pour les quatre sous-échelles qusujets sans DI. Précisons que les auteurs
ne mentionnent pas le niveau de DI de leurs sujsis pourrions nous demander si les
personnes les plus déficientes sont celles quiaissant le moins de changement, ou aucun

changement significatif, comme cela est le cas fsusujets de notre étude.
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Toutefois, bien que statistiguement le profil cue de nos sujets ne connaisse pas de
changement, sur un plan qualitatif, une diminutienl’intensité de la symptomatologie a été
retrouvée pour certains sujets. Prenons le casalesigur R : & son entrée a la MAS, un score
global de 42 points a été trouvé contre 35 au @moitemps de I'étude. Des anomalies
moins marquées ont été par exemple déclarées aawnde I'utilisation de sa communication
verbale, non verbale, de ses réponses émotionretligsuelles, et de ses relations sociales.
Ses réponses sensorielles olfactives, gustativesaaiiles et ses capacités a s’adapter aux
changements se sont également normalisées. L'abslenchangement significatif ne signifie

donc pas que les individus n’ont pas connu d’éwmudans leur symptomatologie.

3.2.Les troubles du comportement

Tous les sujets de cette étude ont présenté au moitreuble du comportement de I'échelle
ASD-BPA (Matson & Rivet, 2007), et ce aux differemémps étudiés. C’est Monsieur A qui
a connu le score global le plus important a cetteelde, puisqu’il présentait 11 troubles du

comportement différents (sur 15) a son arriveeNAS.

Les analyses statistigues n'ont pas mis en éviddaadifférence significative concernant le
profil comportemental des 7 sujets au cours detregge derniéres annéees. Dans I'étude de
Shattuket al. (2007), les résultats montrent davantage d'anaéitor chez les adultes avec
TSA (20 ans et plus) comparativement aux persophes jeunes. Ces auteurs précisent,
toutefois, que les personnes qui présentent uresgciée connaissent une diminution moins
significative au fil du temps que celles sans Ddubl pouvons ici encore nous questionner sur
I'existence de changements significatifs chez Esg@nnes les plus déficitaires de leur étude.
Néanmoins, si nous prenons en compte les travaukotskaet al. (2010), les troubles du
comportement diminuent tout au long de la vie cleszpersonnes présentant une DI. Les
sujets de cette étude, agés de 50 a 90 ans, mesemins de problemes de comportement

que le groupe d’individus de moins de 50 ans.

Dans notre étude, malgré I'absence de différergafaiative, les éducateurs rapportent des
améliorations comportementales chez certains sdgpsiis le premier temps d’étude. Par
exemple, Monsieur A qui présentait un nombre inmgdrtle troubles du comportement a son

arrivée a la MAS n’en présente plus que 5 actuatdnDe plus, ils sont moins fréquents et
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leur intensité a diminué. Les éducateurs préciégatement qu’ils sont plus a méme de les
gérer et que leur retentissement sur I'équipe sual@tres résidents de I'établissement est
moins conséquent. Si on se rallie au postulat dains auteurs tels que Gelsgral. (2000),

ont peut supposer que Monsieur A a connu des gaiméveau de sa qualité de vie.

3.3. Niveau global de langage expressif

Trois des sujets, Madame N, Monsieur B et Monsiewont en mesure d’utiliser de maniére
fonctionnelle le langage depuis leur arrivée a laSVills s’expriment au quotidien par des
phrases. En revanche, Monsieur R, depuis le preengps d'étude, n’a jamais été capable de
produire quelques mots par jour. Pour les troisesusujets, les éducateurs rapportent une
amélioration concernant leur niveau global de Igegexpressif. Notons toutefois qu’aucun
traitement statistique sur les résultats obtentiteen 19 de I'ADI (Lord et al., 1994) n’a pu
étre effectué afin d’apprécier d'éventuels changdgmeNéanmoins, cliniguement, une
évolution a été rapportée par les éducateurs ar mhrt deuxieme temps d’étude pour
Monsieur A, Madame M et Monsieur G. A partir de T@pnsieur A a été en mesure de
produire plusieurs mots par jour pour s’exprimerMadame M et Monsieur G ont produit
des phrases, alors que jusque la seule la produdgomots isolés était observée. Certains
auteurs tels que Seltzet al (2003) ont pu mettre en évidence dans leur éttlmante
personnes agées de 22 a 53 ans une augmentatioficaitye de leur niveau global de
langage a cet item 19 de I'ADI par rapport a letds ans. Ces résultats vont dans le sens de
certaines données cliniques qui montrent des apperitrés tardives du langage en
production chez certains sujets autistes. Ceci aggtenla nécessité de poursuivre les

rééducations ciblées sur la communication cheade#ies présentant un TSA.

3.4.Relations interpersonnelles

3.4.1. Relations familiales

Pour 4 de nos 7 sujets, les éducateurs rapportephtairage familial trés présent sur ces
derniéres trente années. Actuellement, ils se rénale domicile de leurs parents plusieurs

fois par mois. Seulement un des sujets, Monsieun’a,plus de relation avec sa famille
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depuis plus de vingt ans. Des relations avec lfrares et sceurs sont également rapportées
depuis notre premier temps d’étude.

Les éducateurs rapportent que pour certains paréaudsueil de leur enfant le week-end ou
les vacances devient de plus en plus difficile.effet, la dépendance liée au vieillissement
des parents entraine progressivement des difficuléds la prise en charge de leur enfant.
L’angoisse de mort, fréquente dans une populatiendiaire », est remplacée chez ces
parents par I'angoisse de laisser seul leur enfamtn’a pas développé une autonomie
suffisante pour mener une vie indépendante. Césuli€s et craintes, que rapportent ces
parents, sont partagées par de nombreux paremsrsennes handicapées (CREAI Picardie,
2003 ; Floch, Séverac, Séverac, & Agard, 2003).

3.4.2. Relations affectives et sexualité

Seulement 2 de nos sujets ont eu des relationsraos®s au cours de ces trente dernieres
années, et pour une seule personne, Madame Nduesatéurs ont pu constater une relation
sexuelle avec un partenaire. D’autres sujets,cgieés Monsieur A ou Monsieur B, se livrent
depuis le premier temps de I'étude a une activébéuslle autocentrée. La question de la
sexualité et de la vie affective des personnesibapéles a longtemps été occultée. Si, depuis
plusieurs années, la vie affective et sexuelle €& pgersonnes questionne, force est de
constater que la Iégislation n'a pas prévu de disipas particulieres les concernant. Ce droit
a une vie privée a d’ailleurs été réaffirmé et ctitgppar les textes spécifiques applicables au
secteur social et médico-social : loi du 2 janvi@®2, loi du 4 mars 2002, chartre des droits et
libertés de la personne accueillie. Mais sa miseeenre a une portée particuliere dans les
établissements ou services dans lesquels la wiégd tendance a céder devant les impératifs
de service ou de vie collective en ce qui concdanpréservation de lintimité, la liberté
d’aller et venir et de communiquer (Association Béscteurs d’Etablissements et Services
de I'Indre[ADESI], CREAI Centre, 2008). A ce propos, ’Anesm (20p8conise le respect
du droit a la sexualité tout en prenant en conatdar les réticences de I'entourage liées aux
codes sociaux concernant les relations intimes pdgsonnes avec TSA, voire méme la

négation de leur sexualité.
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3.5. Autonomie dans la vie quotidienne

Aucun des sujets, et ce aux différents temps &udié été en mesure de réaliser de maniere
autonome les six activités fondamentales de laquietidienne de I'échelle ADL de Katz
(Katz et al., 1963). Le score global le plus faible, 2 pointgté obtenu par Madame N au
premier temps étudié et la plupart des sujets ordtfeindre un score de 5 points au dernier
temps. Notons que I'enquéte ES 2001 a mis en éseue les adultes avec autisme
connaitraient un niveau d’autonomie plus restrqud les autres adultes déficients accueillis
dans les établissements médico-sociaux (DRESS)2R@bailleurs, les personnes accueillies

en MAS seraient celles qui rencontrent le plus @pacités dans la vie quotidienne.

D’un point de vue statistique, les analyses quesrawans réalisées dans notre étude n’ont pas
mis en évidence de changement significatif concrleaprofil adaptatif de nos participants
au cours du temps. Ainsi, les différents sujetsnh’connu aucune amélioration ou déclin
statistiquement significatif concernant leur profle capacités élémentaires de la vie
quotidienne au cours de ces trente dernieres anRegpelons que Beadle-Brovat al.
(2000) ont mis en évidence, a partir d’'une rechermienée sur plus d’'une dizaine d’années,
une amélioration moins importante des capacitégtof®@mie dans la vie quotidienne dans
leur échantillon de personnes présentant une Ddreéa profonde. Ces auteurs, dans une
autre analyse, avaient montré concernant les cemge$ d’autonomie que les changements
étaient également moins importants chez les plas &)7-30 ans). Leurs résultats suggerent

que I'évolution est moins marquée chez leurs silgstplus agés ayant une DI.

Bien qu’aucune différence significative n’ait étBtenue dans notre étude, notons toutefois
que des améliorations au quotidien ont été obserpée les membres du personnel pour
certains des résidents au cours de ces trentecdesrannées. Prenons le cas par exemple de
Madame N, a son arrivée a la MAS, elle était cotephent dépendante des membres du
personnel pour I'habillage et la toilette et undeadevait également lui étre apportée pour
manger et aller aux toilettes. Actuellement, Madamee dépend plus d’une tierce personne
pour s’habiller, manger ou se rendre aux toiletteslle se montre davantage autonome pour
faire sa toilette. Cette personne, bien qu’enc@geddante de l'autre pour certaines taches
élémentaires de la vie quotidienne, a gagné cesetrdernieres années un certain niveau
d’autonomie. Par conséquent, elle aurait égalemenntis une meilleure qualité de vie, si on

considere certaines études comme celle menée juardtal. (2011).
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3.6. Comorbidités médicales

Au différents temps étudiés, peu de comorbiditésatigpmes ont été retrouvées chez nos
sujets. C’est Monsieur P qui en a rencontré le ghasd nombre au dernier temps soit quatre
problemes médicaux. Sur la base de nos donnéesn draitement statistique n’'a pu étre
effectué pour apprécier un changement dans le reouMdrcomorbidités chez nos sujets au
cours du temps. D’'un point de vue qualitatif etrdaniére générale, les éducateurs et les
infirmiéres ne considerent pas que |'état de sdetéos sujets se soit détérioré ces trente
dernieres années. Cing de nos sujets présentastitqurésenté des pathologies de I'appareil
digestif de type constipation et/ou reflux gastrgaghagien. Des troubles visuels ont été
rapportés pour trois sujets. Notons toutefois gqueéhlisation d’examens ophtalmologiques
n'est pas encore possible auprés de certains dsujes, comme pour Madame M. Deux
sujets sont nés avec une jambe plus courte. DRutmamorbidités médicales ont été
retrouvées comme une malformation congénitale ¢pibdts), une hyperlordose, une
rhinorrhée chronique, une anémie ferriprive, ung@aktiee B, une tumeur maligne, une
pleurésie et une hypertension artérielle. Il egtartant de noter qu’aucun de nos sujets ne
présente d'épilepsie. Ce constat est étonnant adittérature rapporte une prévalence
importante de I'épilepsie chez les personnes daifies intellectuelles et celles présentant un
TSA (McGrotheret al., 2006 ; McDermottet al., 2005). Précisons que pour certains des 7
sujets, des examens de type électroencéphalogracun@nagerie ceérébrale (scanner,
imagerie par résonance magnétique) n'ont jamaiet¢€tués. Certaines manifestations de
I'épilepsie peuvent étre tres impressionnantesyesanche des crises comme celles dites
partielles simples peuvent apparaitre de maniegs tliscréete (suspension breve de la
conscience sans chute ni fermeture des yeux, csiongl localisées, regard dans le vide...).
On peut émettre I'hypothese que certains sujet$freatl de cette pathologie mais qu’en
'absence de manifestations visibles, les explongtimédicales permettant son diagnostic

n'ont pas éteé réalisées.

Concernant les comorbidités psychiatriques, desbkesuassociés ont été diagnostiqués

seulement chez I'un des sujets sur ces trenteétemannées.
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3.7. Traitements médicamenteux

Au premier temps de l'étude, un traitement par pefrope était administré a 3 des 7
participants. A partir du deuxieme temps, nous @i0oss que 2 participants supplémentaires
se sont vus prescrire ce type de traitement. Roug tes sujets, le traitement est encore en
cours, essentiellement composé d’antipsychotiglidsur est prescrit deux a quatre sortes
d’antipsychotiques. Pour I'ensemble des sujetqdsologie a eu tendance a augmenter au
cours du temps. Rappelons que Tsakandtoal. (2007) ont montré que les adultes atteints
d'autisme et de DI sont plus susceptibles d’avaie prescription de médicaments
psychotropes, en particulier des antipsychotiqoesparativement aux personnes présentant
une DI isolée, et que Esbengatral. (2009) ont trouvé sur une courte période (4 amkesti),
chez des adultes autistes, une prévalence cragsdanf prescription des médicaments au fil
du temps.

Dans notre étude, seulement un des sujets (MonBjetacoit en plus d’'antipsychotiques, un

antidépresseur et un anxiolytique.

Le motif de la mise en place et du maintien det@gements est, a 'unanimité, la présence
de troubles du comportement. L'utilisation des @sychotiques pour gérer les troubles du
comportement est souvent rapportée dans la litkergMarshall, 2004). Toutefois, il n’existe
pas encore de consensus concernant I'effet de cegerdesur la gestion des troubles du
comportement (Spreat & Conroy, 1998). La majories decherches met en évidence des
effets limités de ces traitements antipsychotigdéatson & Neal, 2009). L'infirmiere et le
psychiatre de notre étude estiment quant a euXegueaitements administrés ont eu, depuis
leur mise en place et ce pour tous les patients, effets thérapeutiques importants. Par
exemple, ils notent la disparition des comportemagtressifs de Monsieur B quelques mois
apres la mise en place du traitement médicament2enplus, ils n’évoquent que des effets
secondaires minimes, a type de démangeaisons. flqtéa aucun moment la diminution de
la prescription ou la mise en place de fenétresafigditiques (périodes ou le traitement n’est
pas administré) n'a été proposée a nos sujetdafoontroler I'efficacité du traitement et par

la la nécessité de son maintien.
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4. LIMITES POUR CAPTURER LE CHANGEMENT DANS NOTRE
ETUDE

La méthodologie que nous avons utilisée comporsdidetes. De plus, de maniére générale,
le discours des éducateurs est allé dans le seme @dmélioration concernant les aspects
cliniques, comportementaux et adaptatifs depurgégration de nos sujets dans la MAS.
Néanmoins, nos analyses statistiques n’ont pasusedrde changement significatif. A partir

de ce constat, nous pouvons nous questionner surdpos des professionnels qui ont été
impliqués dans cette étude, mais également swutls de mesure que nous avons utilisés

qui ne sont peut-étre pas adaptés pour captuckialegement.

4.1. Etude rétrospective

La premiére limite de ce travail concerne la mééhdd recueil des données qui s’est fait de
maniere rétrospective. Lors de cette étude, lagotudes informations que nous avons
recueillies résultent de données obtenues a pkatitretiens semi-structurés menés aupres de
certains membres de I'équipe de la MAS. Ainsi, enjgart pour le dernier temps d’étude, les
répondants ont da faire appel a leurs souvenice gpour le premier temps investigue, a des
souvenirs remontant a une trentaine d’années.rfemmations rassemblées longtemps apres
les faits sont susceptibles d’étre influencées pausieurs raisons. Il est difficile de se
rappeler exactement de tout ce qui s’est passéndonment donné de notre vie. Les souvenirs
peuvent évoluer et « se reconstruire » avec le tgpapde systeme cognitif. Les données
rétrospectives peuvent aussi étre biaisées pantexte dans lequel elles sont rassemblées.
L’état d’humeur de la personne qui fournit les deesy par exemple, va affecter ses
souvenirs : nous avons tendance a mieux nous &plesl évenements positifs lorsque nous
sommes de bonne humeur et plutbt les évenementdifaélgaisque nous sommes de
mauvaise humeur (Myers & Hansen, 2003). Notonsdguns notre étude, afin de limiter ces
biais, les entretiens ont toujours été réalisés aveminimum deux intervenants ayant cotoyé
de maniere réguliere le sujet pour lequel ils étaileterrogés. De plus, certaines données ont
été recueillies a partir du dossier médical et atiides sujets permettant de confirmer des
informations apportées lors des entretiens. Liation et I'intérét de cette derniere
méthodologie ont été rapportés dans un certain rmmétudes (Gearing, Mian, Barber, &
Ickowicz, 2006). Par ailleurs, dans le souci d’'chjer les informations recueillies, nous

avions envisagé d'utiliser des séquences vidéo disfes pour les différents sujets depuis
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leur arrivée a la MAS afin de corroborer les infatians récoltées lors des entretiens. Cette
méthode rejoint celle proposée par Adrien (1991siztant & analyser les films familiaux.
Toutefois, apres le visionnage et I'analyse defitihtes séquences, les éléments recueillis

sont apparus inexploitables pour notre recherche.

4.2.Personnes interrogées

La plupart des professionnels interrogés dans mbtide prennent en charge quotidiennement
nos sujets depuis leur entrée a la MAS. Nous paidamc supposer que, dans une certaine
mesure que pour ce personnel apprécier I'évolutienleurs patients revient de maniere
indirecte a évaluer leur pratique professionneldn pourrait envisager que pour ces
professionnels, faire le constat de I'absence digm des personnes qu’ils prennent en
charge revient a penser que depuis toutes ces snpéemps passé aupres d’elles et leur
implication professionnelle de tous les jours oot peu d’effets sur leurs patients. Les
professionnels qui travaillent en MAS sont confésnd la maladie, aux handicaps physique et
mental, a I'accompagnement de fin de vie et a ld.riagst tout a fait légitime qu’ils aient
besoin de penser que, malgré toutes les difficgjtéiss rencontrent au quotidien, leur travail
a des conséquences positives sur leurs patieopsikt les aident a évoluer. Rappelons que
pour chaque sujet, les entretiens pour les différeathps étudiés n'ont pas été proposeés de
maniere chronologique, afin d’éviter que les prsi@snels interrogés surestiment I'évolution

des capacités de ces personnes.

4.3. Outils de mesure

Nous pouvons également envisager que nos sujetanti au cours de ces trente derniéres
années des améliorations cliniques, comportemenétladaptatives significatives, mais que
nos outils n’ont pas été en mesure de capturecltasgements. Prenons par exemple le cas
des capacités adaptatives que nous avons évalyeesrade I'échelle ADL. Peut-étre que si
nous avions mesuré ces compétences a l'aide deus échelle « autonomie de la vie
quotidienne » de I'échelle Vineland Il (Sparr@ival., 2005), nous aurions pu retrouver des
changements significatifs dans le profil des compéts de nos sujets. En effet, cette échelle

permet une évaluation beaucoup plus fine des da&gadans la vie quotidienne que celle
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proposée par '’ADL. Nous n'avons pas pu utiliseératil car il nécessitait des souvenirs trop
précis.

Par ailleurs un de nos outils, la CARS, n’a pascéiécu a I'origine pour I'évaluation des

personnes adultes autistes. On peut donc s’inerregr la pertinence de cet outil dans la

mesure du changement a I'age adulte.

4.4.Taille de la population

L’une des limites de cette étude concerne la tddldéa population, a savoir 7 participants. Ce
qui limite le pouvoir statistique de I'étude. lltémportant de noter que nous avons inclus

tous les participants atteints d’autisme préseepsiis trente ans dans la MAS.

4.5. Absence de groupe contréle

Une autre limite importante de cette étude est #éabs de groupe contrdle. Il aurait été plus
satisfaisant d’'un point de vue statistique d’avamtamment un groupe contrble de
comparaison. Nous aurions pu, par exemple, compa®résultats a ceux obtenus par des
personnes présentant une DI sans autisme afinptiereaplus finement ce qui reléve de la DI

et de 'autisme.

5. PERSPECTIVES

Nous allons a présent présenter les perspectivesapugeavons envisagées a partir de notre

étude.
Il serait intéressant de continuer a suivre leseptst de notre étude afin d’apprécier la

poursuite de leur évolution, notamment les prersigmanifestations du vieillissement. En

plus des différents outils que nous avons util@aésquatre temps de I'étude, la Vineland Il et
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'AAPEP pourraient également étre réalisées et coégsaaux données de notre dernier

temps d’étude. Nous pourrions envisager de lesatéévdans une dizaine d’années.

Il serait également intéressant de constituer tar#dlon représentatif de personnes adultes
présentant un TSA associé a une DI sévere ou prefende réaliser un suivi prospectif de
ces personnes. La comparaison de leur évolutiogll@ d’'un groupe contréle constitué de
personnes adultes sans TSA mais présentant le miéeeu de DI, permettrait d’apprécier
s'il existe une spécificité de I'autisme dans I'avadn des personnes atteintes de DI.

Il est important de mentionner qu’'une équipe déneethe montpelliéraine, qui suit depuis
'enfance une cohorte de sujets présentant un TS pour la plupart a une DI, va
prochainement réévaluer ces sujets pour la troesifms, alors gu’ils sont désormais jeunes

adultes.

Nous pourrions également envisager de mettre ereplas protocoles d’apprentissage de
taches spécifiques de la vie quotidienne a pagtiméthodes éducatives et comportementales
généralement utilisées aupres des enfants autideS & Anesm, 2012), afin d’apprécier

'impact de ces méthodes dans l'acquisition de epaux savoir-faire chez les personnes

adultes présentant une DI.
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CONCLUSION GENERALE

Au regard de la littérature, il reste difficile d&i@nir une connaissance précise du
développement, a I'dge adulte, des personnes padsamt TSA et une DI associée. En effet,
les études disponibles se basent sur des popuati@iérogénes en termes d'age
chronologique, d’intensité symptomatologique etsdecrité de la DI. Il semblerait toutefois
que, de maniere générale, ce sont les personneglugsdéficientes qui connaissent les

changements les moins significatifs.

Cette étude exploratoire, portant sur 7 sujetstaslygrésentant un autisme associé a une DI
sévere, vise a retracer le parcours de vie deamssmnes. Nous nous sommes donc attachés a
décrire rétrospectivement, sur une période dedrans, leurs évolutions depuis leurs 20 ans,
au travers de I'examen de différentes variablgsnpsomatologie, troubles du comportement,
niveau de langage expressif, relations interpermsiéegs) autonomie dans la vie quotidienne,
comorbidités médicales (somatiques et psychiatsige traitements meédicamenteux par

psychotropes.

Notre hypothése générale postulait la présence liEngements discrets, davantage

appréciables sur un plan qualitatif que quantitatif

La méthodologie a consisté en un recueil de donaéesrtir des dossiers médico-éducatifs
d’'une part et d’entretiens auprés du personnelrd® gn charge d’autre part. Toutes nos
variables ont pu faire I'objet, pour chaque sugtine analyse qualitative. Par ailleurs, les
variables inhérentes aux profils clinique, compokatal et adaptatif ont bénéficié d'une
analyse quantitative par traitements statistig@mnpte-tenu de la taille limitée de notre
échantillon, nous avons choisi de procéder a uach@ntillonage par boostraping pour
chaque profil & chaque temps. L’éventuelle préseecehangements a ensuite été recherchée

au moyen de I'’Anova de Friedman et du test desesign

Les résultats statistiques obtenus n'ont pas pem@ mettre en évidence d’évolution
significative pour aucun des sujets. En revanchaalyse qualitative permet de repérer pour
certains sujets de discrétes évolutions positivasfamment sur le plan de la

symptomatologie, des troubles du comportement etivkau adaptatif.
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Notre hypothése apparait donc validée et congruawte une partie de la littérature. La
discrétion des changements observés au sein de population semble ainsi pouvoir

s’expliquer en partie par lintensité de la DI as8ec Par ailleurs, le phénoméene de niche
écologique caractérisé par une prise en chargaitase » depuis trente ans et non spécifique
aux TSA, pourrait également freiner I'évolution pioe de ces personnes. Nous insistons
cependant sur le fait que I'ensemble de nos sajé&tgolué positivement, certes de maniére

non significative, sur au moins l'une des varialdesotre étude.

Il nous apparait ainsi primordial de soutenir ce®l@ions au moyen d’interventions

éducatives spécifigues comme celles qui sont pggsoaux enfants et adolescents porteurs
d’'un TSA avec DI associée. Il est important de ngtee la prochaine génération d’adultes a
déja fait I'objet, durant I'enfance, de tels accogmements au sein des établissements
médico-sociaux et il semble donc indispensablesdias une continuité dans leur parcours de

prise en charge.
Enfin, compte tenu du manque de littérature portamt ces populations avec TSA,

déficitaires et vieillissantes, il nous semble B8aire de mener davantage de recherches afin
de mieux caractériser leurs spécificités et besminsiatiere d’accompagnement.
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ANNEXE

EXTRAIT DU CAHIER DE RECUEIL DES DONNEES

Sont détaillés ci-apres, les items issus de I'etegréalisée par 'ORS-LR, le CREAI-LR et le
CRA-LR (2009) qui ont été utilisés dans notre étpder apprécier les problemes de santé et

les comorbidities psychiatriques.
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PROBLEMES DE SANTE, COMORBIDITES PSYCHIATRIQUES

PATHOLOGIES PSYCHIATRIQUES ASSOCIEES Cocher une case.
1. Non
2. Oui, Préciser

PATHOLOGIES NEUROLOGIQUES Plusieurs cases peuvent étre cochées.
1. Non
2. Epilepsie
2. Paralysies cérébrales/syndromes paralytiques
3. Affections épisodiques et paroxystiques
4. Affections dégénératives du systeme nerveux
5. Autre, Préciser

PATHOLOGIES CARDIOVASCULAIRES Plusieurs cases peuvent étre cochées.
1. Non 2. Hypertension artérielle
3. Maladies cérébro-vasculaires 4. Maladie de la circulation pulmonaire
5. Troubles non précisés de l'appareil circulatoife Autres, Préciser

PATHOLOGIE RENALE Plusieurs cases peuvent étre cochées.
1. Non 2. Maladies de I'appareil urinaire

3. Autre,Préciser

PATHOLOGIES INFECTIEUSES AU LONG COURS Plusieurs cases peuvent étre

cochées.
1. Non 2. Hépatite B

3. Maladies de peau 4. Autre, Préciser
5. Absence d'information

TROUBLES DE LA VISION Plusieurs cases peuvent étre cochées.
1. Non
2. Oui, Préciser

TROUBLES DE L'AUDITION Plusieurs cases peuvent étre cochées.
1. Non
2. Oui, Préciser

155



TROUBLES DU METABOLISME Plusieurs cases peuvent étre cochées.

1. Non 2. Diabete
3. Hypercholestérolémie 4. Obésité
5. Affections de la glande thyroide 6. Malnutrition

7. Autres troubles, Préciser

PATHOLOGIES DE L'APPAREIL RESPIRATOIRE Plusieurs cases peuvent étre
cochées.
1. Non
2. Asthme
2. Maladies des voies respiratoires supérieures
3. Affections aigués des voies respiratoires sapegs
4. Pneumopathie
5. Insuffisance respiratoire
6. Autres, Préciser

PATHOLOGIE DE L’APPAREIL DIGESTIF Plusieurs cases peuvent étre cocheées.

1. Non 2. Reflux gastro-oesophagie

3. Trouble du transit, constipation 4. Trouble de la déglutition, fausse route
5. Cachexie 6. Maladie de I'cesophage, estomac

7. Hernies 8. Maladies de l'intestin

9. Entérites et colites non infectieuses 10. Autres, Préciser

PATHOLOGIES DE L'APPAREIL LOCOMOTEUR Plusieurs cases peuvent étre
cochées.

1. Non 2. Arthrose
3. Discopathies 4. Malformations congénitales
5. Arthropathies infectieuses 6. Affections des tissus mous

7. Autre, Préciser

TUMEURS ET HEMOPATHIES MALIGNES Cocher seulement une case.
1. Non
2. Oui, Préciser

AUTRES PATHOLOGIES Cocher seulement une case
1. Non
2. Oui, Préciser
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