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INTRODUCTION 

 
 
"Ce qui est ouvert aux personnes autistes profite à tous. A nous d’inventer les passerelles pour rendre 

ce monde possible" 

Eloge du voyage à l'usage des autistes et de ceux qui ne le sont pas assez, Josef Schovanec, 2014 

 

Le tr uble du spectre de l’ utisme ou TSA est un trouble neurodéveloppemental qui débute dans la 

petite enfance. Il est défini par des déficits persistants de la communication et des interactions sociales, 

ainsi que par le caractère restreint et répétitif et stéréotypé des comportements, des intérêts et des 

  ti it s (APA 2013)  C’est un trouble fréquent, avec une prévalence mondiale estimée à 1% de la 

population générale (Fombonne E. 2011). En France, on estime que la prévalence de l'autisme 

infantile chez les moins de vingt ans est de 1 enfant sur 150 (HAS 2010). Par rapport à la prévalence 

du TSA   l’â e  dulte  peu de donn es pr  ises e istent  Si on se r  ère  u   tudes intern tion les   es 

dernières estiment la prévalence du TSA à l'âge adulte   en iron 1%   o  e  he  l’en  nt (Bru h  T  

2007 ; Baron-Cohen S. 2009). En parallèle de cette prévalence, on observe par ailleurs une 

vulnérabilité majeure chez ces patients. En effet, le taux de mortalité y est ainsi deux à huit fois 

supérieur par rapport à la population générale (Woolfenden 2012, Bilder 2013, Lai 2014) et peut être 

majoré par la présence de comorbidités, fréquentes dans le TSA (>70%, Lai 2014).  

 

Le TSA est donc un véritable enjeu de santé publique  En 2012  l   r n e   d si n  l’ utis e 
comme « grande cause nationale ». Cette institutionnalisation représente une reconnaissance officielle 

de ce handicap social  Depuis 2005   ette re onn iss n e   entr în  l’ l bor tion de plusieurs Pl ns 
Autisme. Le Troisième Plan Autisme (2013-2017)  ui s’  hè e  ette  nn e    pour  o  tion de 
« répondre à la faiblesse criante de la prise en charge de l’ utis e en  r n e» (Co it  N tion l 

Autisme 2016). Pourtant, « la question des adultes [avec autisme] a pris un réel retard dans notre pays 

[en France]. Les perspectives inscrites dans le 3ème plan de politique publique en matière de diagnostic 

et de prise en  h r e de l’ utis e  he  l’ dulte se sont peu r  lis es ou très t rdi e ent » (Claire 

Compagnon, pour le Ministère des Affaires sociales et de la Santé, Commission scientifique 

intern tion le sur l’ utis e  2017)1.  En mars 2012, la Haute Autorité de Santé (HAS) a publié des 

recommandations de bonnes pratiques destinées à la prise en charge des enfants et adolescents avec 

TSA2. Or, les recommandations relatives à la prise en charge l'autisme chez les enfants ne peuvent pas 

systématiquement être substituées aux futures recommandations des adultes avec TSA. Celles-ci 

nécessitent quelques arrangements lors du passage à l'âge adulte, les priorités - voire les comorbidités - 

                                                 
1 La concertation sur le 4ème Plan Autisme a été lancée le 6 juillet 2017. L’ob e ti  de  elui-ci sera donc - entre autres - 
d’ ssurer une pl  e plus i port nte   l  prise en  h r e   di   enteuse et non   di   enteuse des  dultes   e  TSA  
2 « Autisme et autres troubles envahissants du développement : interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées chez 
l’en  nt et l’ doles ent » (HAS 2012). 
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n'étant pas les mêmes. A l'heure actuelle, seules des recommandations relatives au diagnostic et à 

l’   lu tion du  on tionne ent  he  l’ dulte   e  TSA e istent (HAS 2011)  Les re o   nd tions 

rel ti es   l’« Autisme et autres troubles envahissants du développement : les interventions et le projet 

personn lis   he  l’ dulte » (HAS 2015) sont en  ours d’ l bor tion  

 

Cette absence de recommandations destinées aux adultes avec TSA souligne que « la France 

connaît, par rapport à de nombreux pays, en particulier anglo-s  ons et d’Europe du Nord  un retard 
important dans l'approche de ces troubles, et par voie de conséquence dans la mise en place de 

méthodes d'accompagnement et éducatives adaptées" (Mme Lénard, sénatrice, 2012)3. En Espagne par 

e e ple   u sein de l  Co  un ut  Autono e d’Eusk di  des ser i es sp  i i ues e istent pour les 

personnes   e  TSA d ns le do  ine  du  ti    l’e ploi  l  s nt   le lo e ent et un ser i e sp  i i ue 

d’ ide et/ou de  onseils   « Sur l  s ène europ enne (…) on  onst te  ue  e ret rd n’est p s seule ent 

causé par des contraintes budgétaires, mais aussi par la   rce d’i ertie  pp s e p r l’ ppr che 

psychanalytique » (Friedel E. Vice-pr sidente d’Autis e Europe  Tribunes P rle ent ires 

Européennes, 2012). De ce fait, ce retard peut entraîner une « méconnaissance des problématiques 
et des besoins » (Claire Compagnon, 2017) spécifiques aux adultes avec TSA. Ces méconnaissances 

engendrent dès lors des réponses inadaptées aux « comportements problèmes » présentés par ces 

sujets. 

Une des réponses inadaptées, « bien  u’il n’e iste p s de tr ite ent   di   enteu  spécifique aux 

TSA» peut être le recours à un traitement psychotrope «  o  e les  ntips  hoti ues […] sont 

fréquemment utilisés dans la prise en charge des comportements problèmes » (Cravero C. et al, 2017). 

Bien qu'utile dans certains cas, la pharmacothérapie ne devrait pourtant intervenir que dans un second 

temps, seulement si les interventions psychosociales ont donné une réponse insuffisante en termes 

d’   lior tion  o porte ent le (Ch brol H   Bonnet D  et Ro e B  1996)  D ns l  litt r ture  on ne 

retrouve en effet que peu d'études évaluant la prescription de médicaments psychotropes chez les 

adultes avec TSA (Sheehan R. et al. 2015 ; Jobski K. et al. 2017 ; Myers SM. 2007 ; Posey D. et al. 

2008 ; Matson JL. 2008). Toutefois, ces prescriptions restent nombreuses, pouvant être associées à de 

nombreux effets secondaires. Il est donc impératif de vérifier les indications de ces traitements et d'en 

évaluer leur efficacité afin d'éviter une sur-utilisation qui pourrait s'avérer néfaste (Baghdadli A. 

2002). 

La première partie de ce travail est donc consacrée à un état des connaissances de la prise en charge 

non   di   enteuse et   di   enteuse du TSA   l’â e  dulte  A in de  ieu   o prendre les 

caractéristiques de ce handicap, une présentation du trouble du spectre de l'autisme, avec son 

di  nosti ue et ses   r  t risti ues  l’   lu tion du  on tionne ent et l’ l bor tion du pro et 

personn lis  de l’ dulte   e  TSA est tout d' bord  r  lis e  L'in luen e de l  prise en charge non 

                                                 
3  Source : article Le Monde, « L’   o p  ne ent des personnes sou  r nt d’ utis e reste insuffisant », 13/11/2012. 
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  di   enteuse sur l’   lior tion de la qualité de vie du sujet adulte est ensuite mise en exergue dans 

la deuxième sous-partie. Ces interventions thérapeutiques sont validées par les avancées scientifiques. 

Pourtant, cette prise en charge non médicamenteuse comme approche prioritaire est régulièrement 

occultée. La troisième sous-p rtie pr sente don  l’  tuel  t t des lieu  de l  pres ription des 

psychotropes chez l'individu adulte avec TSA. 

 

Forte de ce constat, l'étude descriptive de la seconde partie de ce travail est consacrée à la prévalence 

de la prescription de médicaments psychoactifs dans une population d'adultes avec autisme. Cette 

étude descriptive transversale, multicentrique, inclut les patients de plus de 18 ans, pris en charge à 

l'Equipe Mobile Autisme Adulte (EMAA) du CRA de Bordeaux (33) et à l'Unité Intersectorielle de 

Transition Aintzina de Bayonne (64). Nous en présenterons les objectifs, la méthode, les résultats et la 

discussion.  
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CHAPITRE I : CLINIQUE DU TSA : DU DIAGNOSTIC AU PROJET 
PERSONNALISE 

 

 

Longtemps les différentes spécialités médicales se sont disputé la légitimit  d’inter ention sur  ette 

pathologie, chacune se positionnant par rapport aux prétendues causes –  et remèdes – inhérents. 

Au ourd’hui  il est admis que chaque acteur a son rôle à jouer, dans le diagnostic, la prise en charge et 

l’   o p  ne ent des personnes   e   utis e  L'ob e ti     eur est  lors de p r enir      liorer 

chacun de ces composants, sans se départir du respect  –  notamment de décision et de liberté – de la 

personne avec TSA. Si cette affirmation apparaît en théorie comme une évidence, dans la réalité, la 

prise en charge de la personne adulte avec autisme reste plus compliquée. Les causes sont multiples : 

le diagnostic n'est pas toujours posé durant l'enfance ; l'âge adulte correspond parfois à de nouvelles 

problématiques ; l'évaluation du fonctionnement reste soumise au diagnostic et les outils pour les 

 dultes   e  TSA   n uent en ore de st nd rdis tion et d’ho o  n is tion  En in  le pro et 

personnalisé reste un exercice délicat, autant dans sa construction, sa mise en place que son suivi.  

 

Malgré tout, les recommandations de l'HAS (HAS 2011), les dernières recherches scientifiques et les 

savoirs empiriques - ayant une influence certaine au niveau de la pratique française - offrent de 

nouvelles perspectives pour l'encadrement de l'adulte avec autisme. On assiste ainsi à la constitution 

d'une démarche – du moins en théorie – rigoureuse, structurée et concertée. Balisée par les plans de 

l’ utisme, les recommandations, les outils –  u’ils soient st nd rdis s ou e p ri ent s – et la pratique 

médicale, cette démarche est structurée en trois phases : le diagnostic (SECTION I)  l’   lu tion du 
fonctionnement (SECTION II) et la construction du projet personnalisé (SECTION III).  

Au terme de ce premier processus, les prises en charge – non médicamenteuses et médicamenteuses  – 

pourront alors être déterminées.  

 

 

SECTION I – CLINIQUE ET DIAGNOSTIC  
 

 
Les recommandations françaises et internationales sont unanimes sur un point : une détection précoce 

de l’ utis e    orise une  eilleure prise en  h r e de l’indi idu et don     priori  une    lior tion de 

s   u lit  de  ie  L’HAS indi ue    et    rd «  u’en rep r nt les en  nts [  e   utis e] dès 18  ois et 

en les    o p  n nt   e  une  ppro he  du  ti e   o porte ent le et d  eloppe ent le   ’est tout 

leur p r ours de  ie  ui s’en trou e    ilit » (CNA 2013)  M l r   es   ertisse ents r p t s  pour 
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diverses raisons4  des en  nts   e  TSA n’ont p s  t  (et ne le sont p s en ore  u ourd’hui) 

diagnostiqués de façon suffisamment précoce. En conséquence, de nombreuses personnes adultes, 

  ni est nt des troubles du d  eloppe ent de l’inter  tion so i le ou une d  i ien e de l  

 o  uni  tion  n’ont     is   it l’ob et d’un di  nosti  pr  is  D’ utres ont re u un di  nosti  très 

 ppro i  ti   ui n’  p s  t  r interro   et  ui ne  orrespond plus   leur situ tion  L’ n l se  lini ue 

peut  lors  p r ois   tre di  i ile   poser   l’â e  dulte en r ison  not   ent  de l’insuffisance des 

observations antérieures dans certains dossiers médicaux. Face à ces situations hétérogènes et 

complexes, le diagnostic demeure pourtant essentiel : il permet de nommer le handicap, de mieux 

comprendre le fonctionnement de la personne, de lui proposer les aménagements nécessaires et de 

 ettre en pl  e des te hni ues d’ pprentiss  e  d pt es  Aussi    in de poser le di  nosti   les   uipes 

médicales se basent sur les définitions validées décrivant les caractéristiques des TSA (1.1), les outils 

standardisés mis en place (1.2)  l’ tude de son épidémiologie (1.3) et les recherches scientifiques 

s’ tt  h nt pro ressi e ent   obser er l’  olution des TSA   l’â e  dulte  insi  ue ses    teurs 

prédictifs (1.4).  

  

1.1-   Les caractéristiques des TSA  

 

Dans le cadre du diagnostic, les professionnels de santé identifient des signes constituant des 

marqueurs fiables des TSA, en se référant notamment aux définitions validées par la communauté 

scientifique. Actuellement, deux définitions sont prises en considération pour établir un trouble de 

l’ utis e  L   ersion    ri  ine   i  le Manuel Diagnostique et Statistique des troubles mentaux 

(DSM) et la version internationale à travers la Classification Internationale des Maladies ou CIM. 

Deuxième manuel de diagnostic le plus utilisé dans le monde pour la classification des troubles 

mentaux, ce dernier a été élaboré par l'Organisation Mondiale de la Santé (OMS). Dans cette 

classification (version CIM 105), le code attribué à l'autisme infantile est le F84.0.  

                                                 
4 Selon la thèse du Docteur Mallet Damien sur les facteurs de retard diagnostic dans les troubles envahissants du 
développement : « Ces facteurs de retard diagnostic peuvent se classer dans 3 domaines. On retrouve les facteurs intrinsèques 
aux troubles envahissants du développement (absence de signes pathognomoniques, troubles de la relation, altération 
 u lit ti e et non  u ntit ti e …)  les    teurs en lien   e  le   n ue de  or  tion des inter en nts tr   ill nt  uprès des 
nourrissons et des enfants, et des facteurs en lien avec le milieu socio-familial » (Mallet D. 2012). 
5  ritères     10 p ur l’ utisme i    tile (  84.0) : 
A.  r se ce,  v  t l’â e de 3   s, d’   m lies  u d’ lt r ti  s du d vel ppeme t, d  s  u m i s u  des d m ines 
suivants :  
(1) Langage utilisé dans la communication sociale  
(2) Développement des attachements sociaux sélectifs ou des interactions sociales réciproques  
(3) Jeu fonctionnel ou symbolique  
 .  r se ce d’ u m i s si  des symptômes d crits e  (1), (2), et (3), avec au moins deux symptômes du critère (1) et au 
moins un symptôme de chacun des critères (2) et (3) :  
(1) Altérations qualitatives des interactions sociales réciproques (2) Altérations qualitatives de la communication (3) 
Caractère restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des intérêts et des activités 
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La version 11 de la CIM n’est pas encore parue6. Prévue pour être publiée en 2017, aucune date n’a été 

indiquée pour l’instant.  

 

La définition du DSM-V (APA 2013) est quant à elle illustrée par la Figure 1 ci-dessous.  

 

 

 
      Figure 1 : Dyade du Trouble du Spectre de l'Autisme 

 

Publiée en Mai 2013, cette dernière version, le DSM-V, transforme la triade classique7 en dyade, en 

couplant les déficits persistants de la communication et des interactions sociales d'une part, et le critère 

de caractère restreint et répétitif des comportements, des intérêts et des activités d'autre part. 

Le DSM-V apporte donc des modifications substantielles à la version précédente. On constate ainsi 

que si les deux versions du DSM et de la CIM proposent deux définitions voisines du syndrome elles 

divergent cependant sur un point essentiel : l’ l  rithme di    sti ue. Ce changement à effectuer 

dans la prochaine version du CIM permettrait de faire correspondre les deux versions et ainsi 

simplifier le processus de diagnostic.  

 

Outre les caractéristiques précédemment évoquées, les adultes avec TSA ont également des 

p rticul rit s se s rielles, pouvant atteindre une ou plusieurs sphères. On note que depuis 

l'apparition du DSM-V, ces p rti ul rit s sensorielles ont été intégrées dans la partie caractère 

                                                 
6 La version Béta de la CIM-11 est disponible en  n l is sur le site de l’OMS : 
http://apps.who.int/classifications/icd11/browse/l-m/en 
7 La première définition opérationnelle du TSA est apparue dans la troisième édition du Manuel Diagnostique et Statistique 
des troubles mentaux (DSM-III), publié par L'American Psychiatric Association. Les révisions ultérieures de la quatrième 
édition (DSM-IV) et la 10ème révision de la Classification Internationale des Maladies (CIM-10), dans laquelle l'autisme a 
été transformé en Trouble Envahissant du Développement, ont souligné l'apparition précoce d'une triade autistique : 
Déficiences des interactions sociales, déficience des communications sociales et caractère restreint et répétitif des 
comportements, des intérêts et des activités. 
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restreint et répétitif des comportements, des intérêts et des activités. Celles-ci s'expriment par des hypo 

ou hyper sensibilités variant selon les individus et engendrent des comportements qui peuvent paraître 

inadaptés8. P r e e ple  p r r pport  u sens de l’ udition  une h po sensibilit  peut  tre retrou  e 

sous forme de « pseudo-surdité » ou de production de « sons  orts  re her he de  eu ou d’  ti it s 

bruyantes ». Au contraire, une hyper sensibilité conduit à une « hyperacousie, [une] intol r n e et peur 

de certains sons, [un] évitement de lieux bruyants [et à une] oreille absolue ». De    e  d ns le 

 h  p de l  so esth sie  une h po sensibilit   orrespond   une « insensibilit    l  douleur  [avec une] 

r   tion di   r e ou p r do  le », à des « automutilations [avec une] recherche de pressions 

profondes ». Une hyper sensibilité quant à elle se manifeste par une « intolérance à certaines textures 

et aliments »  (Amestoy A. et Bouvard M.P. 2013).   

 

 

En plus de la dyade, le DSM-V exige trois autres critères pour établir le diagnostic (APA 2013): 

Tout d’ bord le  ritère « temps » : « Les symptômes doivent être présents dès la petite enfance mais 

peuvent ne se manifester pleinement que lorsque la limitation des capacités empêche de répondre aux 

exigences sociales»9. Il faut ensuite que le trouble engendre des déficiences significatives dans le 

domaine social ou professionnel, ou autre domaine important de la vie du sujet. Il faut enfin que les 

difficultés ne soient pas attribuables à une déficience intellectuelle ou à un retard du développement. 

Notons par ailleurs que les troubles du langage sont désormais séparés du TSA, avec une nouvelle 

catégorisation qui permet de préciser le diagnostic de TSA avec ou sans Déficit Intellectuel, avec ou 

sans altération du langage, associé à une pathologie médicale ou génétique connue ou à un facteur 

environnemental. Le niveau de sévérité du trouble de l'autisme est également précisé dans le DSM-V 

(APA 2013). Trois niveaux de sévérité sont identifiés en fonction des difficultés dans les deux 

domaines de la dyade des troubles de l'autisme (Garcin N. et Moxness K. 2014).Afin de repérer ces 

caractéristiques et, in fine, établir un diagnostic, les équipes médicales s’ ppuient sur di   rents outils  

 
 
 
 
 
 
 
 

                                                 
8 Selon la thèse du Docteur en psychologie Claire Degenne-Richard (2014), les particularités sensorielles peuvent  
«  ontribuer   l’  er en e de  o porte ents-problèmes du   it de l’i possibilit  pour l  personne   e   utis e de r  uler 
les stimuli environnementaux » (Recordon-Gaboriaud, 2009 ; Degenne-Richard & Fiard, 2011). Les répercussions des 
désordres sensoriels s’opèrent à différents niveaux, sur les situations sociales, engendrant des difficultés d’ajustement mais 
peuvent aussi avoir des impacts beaucoup plus lourds . Comme le souligne la Haute Autorité de Santé (2011), « les 
particularités sensorielles sont parfois à l’origine de troubles graves du comportement. Ainsi, la présence d’automutilation 
quelle qu’en soit la forme, occasionnelle ou fréquente, est observée chez la moitié des adultes avec autisme et est 
probablement liée à l’existence de troubles sensoriels  ». 
9 Ce critère temps permet de supprimer la nécessité d'établir le diagnostic avant l'âge de 36 mois (APA 1994). Il facilite ainsi 
l'accès au diagnostic de TSA chez les adolescents et les jeunes adultes, même lorsque l'histoire de l'enfance ne peut être 
documentée. 
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1.2-    Les outils supports pour établir un diagnostic de la personne adulte avec TSA  

 

 

Les différents outils10 –    nt b n  i i  d’une  d pt tion  r n  ise – validés et recommandés par 

l’HAS sont (CRA Nord-Pas de Calais, 2007): l’A  -R et  l’A  S-2 pour poser le diagnostic et la 

CARS pour préciser la sévérité des troubles.  

 

x ADI-R (Autism Diagnostic Interview - Revised)11  

 

Cet outil propose une aide au diagnostic selon les critères des classifications internationales tout en 

permettant d'apprécier l'évolution des comportements au cours du temps.   
Con rète ent  il s’  it d’un entretien semi-structur  fait par un clinicien avec les parents ou tuteurs 

de la personne chez qui on suspecte un autisme. L’ob e ti  est i i de re ueillir le plus d’in ormations 

possible dans les trois domaines de la triade de l'autisme (selon le DSM-IV et la CIM-10). 
 

x ADOS-2 (Autism Diagnostic Observation Schedule - Generic)12  
 

A l’inst r de l’ADI-R, cet outil propose une aide au diagnostic selon les critères des classifications 

internationales, de manière standardisée et codée. Il doit cependant être nécessairement complété par 

l'ADI-R pour confirmer le diagnostic. Semi-structuré, cette échelle est ( ontr ire ent   l’ADI-R) 

basée sur l’observation de la communication du sujet, des interactions so i les r  ipro ues  u'il 

pr sente  de s    p  it     ouer  de ses  o porte ents st r ot p s et int r ts restreints. L'outil ADOS-

2 est composé de cinq modules correspondant à des  ive u  d’â e et de développement langagier. 

Le choix du module se fait en fonction du niveau de la personne à évaluer. Pour les adultes avec TSA 

disposant d'un langage, le module 4 est utilisé. 

 

 
                                                 
10 Ces outils constituent des éléments essentiels dans le cadre de l’évaluation du fonctionnement. Impossibles à définir dans 
toute leur complexité, chaque outil fait cependant l’objet d’une définition sommaire dans le corps de texte – définition à 
même d’éclairer sur l’intérêt de l’outil – et de complément d’informations dans les notes de bas de page. Si ce découpage 
peut paraître quelque peu fastidieux, il offre la possibilité de dresser un panorama complet, indispensable dans la réalité du 
quotidien des équipes médicales en charge du diagnostic et de l’évaluation du fonctionnement d’une personne avec TSA. 
Précisons enfin que pour des raisons de compréhension, le découpage adopté ici est identique pour tous les outils, à savoir : la 
description et l’intérêt de l’outil ont été intégrés dans le corps de texte tandis que la genèse et l’administration/cotation sont 
en notes de bas de pages.  
11 L  pre ière  ersion de l’ADI-R a été élaborée par Lord C., Rutter M. et Le Couteur A. en 1994.  
Administration et cotation : L'entretien dure entre deux et trois heures. Cet outil est donc long à administrer. Son utilisation 
s'effectue dans une approche multidisciplinaire et nécessite des professionnels formés à sa passation. Chaque item est coté 
de 0 à 3, correspondant au degré de déviation par rapport au comportement normal. 
12 La première version a été élaborée par Lord C. et al. en 1989. 
Administration et cotation : L'administration d'un module s'échelonne sur une période d'environ 30 à 45 minutes. Son 
utilisation nécessite une formation et un entraînement spécifique. Chaque item est coté de 0 à 3, la note 3 correspondant à 
un comportement franchement anormal.   
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x La CARS 
 

Initi le ent utilis e  uprès d’en  nts, la CARS (Childhood Autism Rating Scale13) est également 

employée chez les adultes   in d’identi ier le de r  de s   rit  de l’ utis e (GPS Autis e 2013)  

Basée sur les comportements, son échelle d'évaluation différencie les sujets avec autisme des autres 

sujets avec troubles du développement mais sans trouble autistique. Elle permet d'évaluer l'intensité 

des troubles et de mesurer l'évolution des comportements autistiques du sujet - avec une grande 

sensibilité aux changements - lors de l'interaction avec un parent et avec un professionnel. 

 

1.3-    Epidémiologie des TSA  

 

La prévalence du TSA dans la population mondiale est d'environ 1% (Fombonne E. 2011)14. En 

France, on estime que la prévalence de l'autisme infantile chez les moins de vingt ans est de 1 enfant 

sur 150 (HAS 2010). Cette donnée ne peut être comparée avec le Trouble du Spectre de l'Autisme à 

l'âge adulte dans la mesure où il existe peu de données précises pour les adultes avec TSA. Si on se 

réfère aux études internationales, ces dernières estiment la prévalence du TSA à l'âge adulte à environ 

1% (Brugha T. 2007 ; Baron-Cohen S. 2009)15. Les hommes sont plus atteints que les femmes. En 

parallèle de cette prévalence, on observe par ailleurs une vulnérabilité majeure chez ces patients. 

Comme l'indique le Tableau 1 ci-dessous, le taux de mortalité y est ainsi deux à huit fois supérieur par 

rapport à la population générale (Woolfenden 2012, Bilder 2013, Lai 2014) et peut être majoré par la 

présence de comorbidités, fréquentes dans le TSA (>70%, Lai 2014)16. La récente étude britannique 

cas-témoins de Hirvikoski (Hirvikoski T. 2016) décrit une mortalité de 2,6% chez les personnes avec 

TSA versus une mortalité de 0,9% chez les personnes sans TSA. La sur-mortalité est dans leur étude, 

associée aux comorbidités telles que « l’ pilepsie  p tholo ies   rdio  s ul ires  p tholo ies 

digestives, infections pulmonaires et suicides » (Galera C. 2016). 

 

                                                 
13 La première version de la CARS (Childhood Autism Rating Scale) a été élaborée par Schopler et Reichler en 1971. 
Administration et cotation : La durée est de 45 minutes à une heure. Chacune de 15 catégories est cotée de 1 
(fonctionnement normal) à 4 (fonctionnement sévèrement perturbé), pour un résultat final entre 15 et 6017. 
14 Il est   noter  ue  es  tudes sur l  pr   len e des TSA sont  nt rieures   l  d  inition des TSA  pos e p r le DSM-    ui   
 t  publi  le 18   i 2013  Cette   olution noso r phi ue  ur  un i p  t   ident sur les pro h ins r sult ts d’ tudes 
 pid  iolo i ues.  
15 « L'apparente augmentation de la prévalence est également en partie due à l'élargissement des critères diagnostiques et à 
une meilleure connaissance de l'autisme par les parents, les enseignants et le personnel de santé » (Guinchat V. 2014). 
16 Selon la thèse de doctorat de Monsieur Vincent Guinchat,  Les comorbidités cliniques de l'autisme : une interface entre le 
syndrome autistique et ses causes. (Guinchat V. 2014)  « Simonoff et coll. (2008) montrent dans leur échantillon clinique que 
70 % des enfants de 14 ans avec un trouble autistique présentaient une comorbidité et 41 % en avaient deux ou plus. Levy et 
 l  (2009) indi uent  ue seule ent 15 % des p tients de leur   h ntillon n’ont  u une  o orbidit  ». 
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 Tableau 1 : Données sur la mortalité (extraites de l'argumentaire de 

l'HAS)

 

 

Dans son rapport de 2010, la Haute Autorité de Santé estime que l'espérance de vie pour une personne 

avec autisme à l'âge de 5 ans est réduite de 6 ans pour les hommes et de 12 ans pour les femmes. À 

l'âge de 60 ans, celle-ci est réduite de 4 ans, indifféremment du sexe du patient. Si le rapport indique 

que cette mortalité est majorée chez les personnes présentant un autisme sévère incluant une 

déficience intellectuelle importante (ratio standardisé de mortalité : 1,4 lorsqu'il n'existe pas de retard 

mental ou en cas de retard mental léger et 3,1 pour ceux ayant une déficience intellectuelle modérée à 

profonde) (HAS 2010), les conséquences de l'épilepsie suivies des accidents par noyade et suffocation 

constituent la première cause de mortalité prématurée chez les personnes avec TSA (Shavelle et al. 

2001).  

Ces données montrent donc l'importance d'un suivi thérapeutique et somatique de qualité, afin de 

diminuer le risque de surmortalité. Aussi, la nécessité d'une évaluation somatique régulière est 

rappelée par le Rapport Chossy : « Ne pas pouvoir exprimer ses besoins élémentaires, sa douleur 

(maux de dents, maux de ventre, ...) et ne trou er personne pour  o prendre et soi ner … peut 

s’ ssi iler   un   u  is tr ite ent » (Choss   2003)  Di   ns plus t rd  d ns le but de   n r liser et 

faciliter l'accès aux soins somatiques des personnes avec autisme, le troisième plan autisme (2013-

2017) a élaboré une fiche action « Accès aux soins somatiques » (Fiche 16, Troisième plan autisme). 

Pourt nt  en 2016  soit un  n    nt l   in du pl n  peu d’  tions    ient  t  r  lis es d ns  e do  ine  
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1.4-   Evolution du TSA à l'âge adulte et facteurs prédictifs de l'évolution 

 

En janvier 2015, l'HAS (HAS 2015) a publié une note de cadrage spécifique aux adultes avec trouble 

de l’ utis e  Cette note  orrobore les  on lusions des di   rentes  tudes rel ti es    e su et17.  

La Haute Autorité de Santé affirme ainsi que le diagnostic posé dans l'enfance reste stable durant toute 

la vie de l'individu dans 80 à 92% des situations étudiées (HAS 2010). Les troubles des interactions 

sociales sont ceux les plus persistants au cours de la vie. Quelques modifications dans les symptômes 

de la dyade du TSA, faisant l'objet d'un consensus, ont toutefois été observées. La communication 

verbale et non verbale peut s'améliorer avec l'âge et à l'inverse les comportements répétitifs et 

stéréotypés peuvent diminuer à l'âge adulte, mais de manière minime. Toutes ces modifications sont 

influencées par des facteurs prédictifs, nombreux, interagissant entre eux. Les principaux sont (HAS 

2015) : 

 • Les conditions d'apparition des troubles, leur précocité et leur intensité 

 • La présence de comorbidités (maladies somatiques, déficience intellectuelle18) : on estime que 

dans 5 à 15% des cas le syndrome du TSA est associé à une maladie génétique connue et à 

l'épilepsie dans 20 à 25% des cas 
 • Les facteurs environnementaux19 (accompagnement, suivi). 
 

 

En tout état de cause, la détection précoce est essentielle pour une plus grande efficacité des 

interventions comportementales ciblées dans le sens où elle permet d'améliorer la communication 

sociale, maîtriser l'agressivité et l'anxiété (Lai 2014). Après le diagnostic, dans le but de proposer une 

prise en charge médico-so i le  d pt e de l’ dulte   e  TSA  l’A en e N tion le de l’E  lu tion et 

de la qualité des établissements et Services sociaux et Médico-sociaux (ANESM) (ANESM 2010) 

pré onise d’ t blir une    lu tion du  on tionne ent20 de la personne adulte (ANESM 2010).  

 

 

 

                                                 
17 Gray et al. (2012; Howlin, Moss et al. (2013) ; McGovern & Sigman (2005). De même Piven et al. (1996), dans leur étude, 
concluent que l'autisme est un « trouble à vie dont les caractéristiques changent avec le développement ». Gilchrist et al. 
(2001), Boelte, S., & Poustka, F. (2000) retrouvent également une amélioration des symptômes du TSA à l'âge adulte. 
18Smith L.E. et al. (2012), tout comme Gray et al. (2014) estiment que le facteur prédictif le plus important est le Quotient 
Intellectuel. Shattuck et al. (2007) ; Magiati I. et son équipe (2014) ; Howlin, Savage et al. (2013) ; Farley et al. (2009 ; 
Whitehouse et al. (2009) concluent tous qu'un diagnostic de Déficience Intellectuel associé au trouble du spectre de l'autisme 
est prédictif d'une moins bonne adaptation à l'âge adulte et d'une diminution moins nette des symptômes.  
19Concernant le fonctionnement adaptatif, Gillespie-Lynch (2012) ; Szatmari et al. (2009) constatent une certaine 
amélioration au cours de la vie dans la communication et les compétences de la vie quotidienne, mais bien moins dans la 
socialisation. dans l'ensemble, les individus atteints de TSA sont souvent isolés sur le plan social et présentent peu d'amitiés 
ou de relations amoureuses (Howlin, Moss et al., 2013; Liptak et al., 2011; Whitehouse, Watt et al., 2009). 
20 Elle se di   ren ie de l’   lu tion d  eloppe ent le  ui   pour but de situer l  personne d ns son d  eloppe ent ( u 
regard de normes attendues pour obtenir son âge développemental) (GPS Autisme 2013). 
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SECTION II –  ’  A  A                        
 
 
La Haute autorité de santé (HAS) définit cette évaluation du fonctionnement  o  e « l’ ppr  i tion 

des   p  it s d’ utono ie so i le  de  o  uni  tion et d’ d pt tion   l’en ironne ent  ui    

per ettre de  ettre en œu re des  esures d’   o p  ne ent  ui pourront  ider les personnes  dultes 

avec autisme et autres TED à vivre avec les autres et à prendre place au sein de la communauté 

sociale». 

Cette évaluation est donc axée sur les compétences, les ressources, les intérêts mais aussi les  déficits 

et les incapacités du sujet dans différents contextes (domicile, école, lieu de tr   il  de loisirs…)   

Il ne s'agit plus ici, comme dans l'enfance, de mesurer le développement des fonctions « mais 

d’ ppr  ier le potentiel d’  olution de la personne d ns une perspe ti e d’ d pt tion r ussie   son 

cadre de  ie » (Ro   B  2012)  Respe tueuse des  ritères d’   lu tion  i  s p r l’HAS et utilisant les 

outils st nd rdis s pour  ette ph se de di  nosti   l’   lu tion de l  situ tion de l  personne per et 

donc de déterminer le choix des interventions répondant aux besoins du sujet. Elle constitue en ce sens 

un préalable à l'élaboration d'un projet personnalisé.  

 

2.1-    es critères d’u e  v lu ti   du    cti   eme t  ptim le  

 

Co  e le r ppelle l'HAS  l’   lu tion  on tionnelle est "  l  b se de toute d   r he/inter ention 

éducative" (HAS 2011). Afin de fixer des objectifs pertinents, hiér r his s  et sus eptibles d’ tre 

atteints, elle doit être :  

 • Multidimensionnelle : une pluralité de domaines de fonctionnement seront évalués (cognitif, 

sensoriel, moteur, socio-communication, émotion, corporel/somatique, nutritionnel, 

comportemental) en même temps que des domaines dits "connexes" (autonomie, 

apprentissages scolaires et professionnels mais aussi domaines contextuels tel que familial ou 

ergonomique). 

 • Interdisciplinaire : L'HAS stipule que l'évaluation s'appuie "sur les compétences médicales, 

psychologiques, paramédicales et éducatives actualisées permettant d'évaluer [la personne] 

dans ses différents domaines" d'adaptation (HAS 2011 et 2012). Elle fait ainsi intervenir les 

médecins, psychologues, orthophonistes, psychomotriciens, ergothérapeutes, éducateurs et 

enseignants. En même temps qu'elle implique un examen somatique et des observations 

cliniques structurées, elle tient compte des évaluations scolaires (EES).  

 • Régulière : en  on tion du r th e d’   uisition de l’ ppren nt  elle pourra être réactualisée 

tous les six mois ou un an, parfois de façon beaucoup plus réactive pour les « apprenants 
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rapides ». L'HAS précise à ce propos qu'il s'agit d'une "adaptation continue des dispositifs à 

l'expression de la personne adulte et à l'évolution de ses acquisitions. Les buts annuels, les 

objectifs et les moyens doivent figurer dans les projets" (HAS 2011).  

Les recommandations insistent donc sur un mode d'évaluation qui doit être à la fois dynamique, 

processuel et participatif. L'HAS note à cet effet : "L  d   r he d’   lu tion des  dultes   e  TED 

n  essite d’ tre très pr    ti ue  re u r nt une  onn iss n e su  is nte de l  personne d ns son 

milieu de vie élargie à tous les contextes qui lui sont familiers" (HAS 2011). En ce sens, l'évaluation 

fonctionnelle devra donc être multipositionnelle. Elle devra interroger la personne (dans la mesure où 

cette dernière est en capacité de s'exprimer) mais aussi son entourage (notamment la famille, les amis, 

les ensei n nts  les inter en nts…)  Une observation fine de la personne dans ses différents milieux de 

vie sera également effectuée. Des évaluations informelles seront mises en place. En parallèle, une 

évaluation de la personne à l'aide d'outils standardisés sera effectuée. 

 

 

2.2-   Le mode et les outils d'évaluation  

 

Plusieurs outils sp  i i ues d’   lu tion du  on tionne ent des personnes  dultes   e   utis e et 

d  i ien e intelle tuelle sont d sor  is disponibles  Il i porte de  hoisir le bon outil d’   lu tion en 

fonction de di   rents  ritères  o  e le ni e u  o niti    n r l    is  ussi l’ob e ti   is  p r 

l’   lu tion ou en ore les di   rents se teurs d'  ti it s (   ille    ole   o er r sidentiel  tr   il  

loisirs…)  M l r  tout   u une li ne dire tri e  l ire n’e iste sur les prises en charge et les outils à 

 dopter  he  l’ dulte : « un    rt s’est  u ourd’hui  onstitu  entre l’e isten e d’un  onsensus d ns 

notre pays sur les « bonnes pratiques » de di  nosti  de l’ utis e et l’ bsen e de r   rentiel sur les 

« bonnes pratiques » de sa prise en charge. Ainsi, des questions importantes demeurent sur la validité 

des inter entions propos es  u  personnes  tteintes d’ utis e » (Baghdadli A., 2007).  

Si on s’inspire des différentes pratiques et recommandations nationales, les outils d’   lu tion du 

fonctionnement cognitif et socio- d pt ti  b n  i i nt d’une  d pt tion  r n  ise   lid e et 

re o   nd e p r l’HAS - pour l’ dulte   e  TSA et d  i ien e intelle tuelle - sont (HAS 2011)21 : 

l’E I  L'AAPEP  L  TTAP et l   inel nd  

                                                 

21 Devant l'absence d'outils spécialisés pour les adultes avec TSA, les mêmes outils que ceux utilisés chez les enfants et 
adolescents avec TSA sont validés chez l'adulte. Ne sont ici décrits que 4 de ceux qui sont majoritairement utilisés mais 
l’HAS re o   nde    le ent l’utilis tion de l  BECS (Batterie d'Evaluation Cognitive et socio-émotionnelle) pour le profil 
de développement cognitif et socio-émotionnel, le PEP-3 (Profil Psycho-Educatif) et le EQCA (Echelle Québécoise des 
Comportements Adaptatifs) qui évalue les habiletés sociales. Le résumé des différents outils et échelles recommandées par 
l’HAS est disponible en Annexe 2. 
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Un e e ple d’outils et de pro r   es re o   nd s pour l’   o p  ne ent de l’ dulte   e  TSA et 

un résumé des domaines évalués pour la mise en place du projet personnalisé sont proposés dans la 

Figure 2 ci-dessous (d’ près les re o   nd tions de l’HAS 2011). 

 

Exemple d’outils et programmes recommandés et/ou validés pour 
l’accompagnement de l’adulte avec TSA 

DIAGNOSTIC

EVALUATION 
DU 

FONCTIONNEMENT

ADOS-2 ADI-R

CARS (Sévérité)

AAPEP TTAP VINELAND

EFI

PRISE EN CHARGE TEACCH ABA

 

DOMAINES EVALUES POUR LE PROJET PERSONNALISE DE L’ADULTE AVEC TSA 

DIAGNOSTIC
Caractère restreint 

et répétitif des  
comportements

Troubles de la 
communication 

sociale 

EVALUATION DU 
FONCTIONNEMENT

Communication et Socialisation Niveau de développement et 
d’AutonomieSomatique

Sensorimotricité

OBJECTIFS de 
PRISE EN 
CHARGE

AUTONOMIE

Accès aux soins Insertion socio-professionnelle Loisirs

Troubles du Comportement

 
Figure 2 : Outils et pro r   es utilis s pour l’   o p  ne ent de l’ dulte   e  TSA et les di   rents do  ines 

évalués par ces outils  

 

 

A in d’ ppr hender  u plus près l  r  lit  de  ette ph se d’   lu tion du  on tionne ent  une 

description concise de ces quatre outils apparait utile à ce st de de l’ tude (CRA Nord-Pas de Calais, 

2007).   
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x L'EFI (E  lu tion des  o p ten es  on tionnelles pour l’inter ention  uprès d’ doles ents 
et d’ dultes     nt de l’ utis e et un h ndi  p  ent l s  ère)22 

L'EFI est un outil d’   lu tion du fonctionnement des  doles ents et  dultes   e   utis e et 
d  i ien e s  ère dont les  o p ten es ne pou  ient  tre    lu es   e  l’AAPEP ou TTAP (CRA 

Nord-Pas de Calais, 2007). Prenant en considération cette déficience sévère, il donne l  possibilit  de 

d    er des in or  tions utiles   l   ise en pl  e d’un pr  r mme pers    lis  d’ ctivit s et 

d’ ppre tiss  es.  

x L'AAPEP (Adolescents and Adults Psycho-Educational Profile)23 

Il s’  it d’un outil d’   lu tion du fonctionnement des adultes dans l'approche TEACCH. Son intérêt 

principal réside dans l'élaboration d'un profil cognitif précis du sujet adulte avec TSA afin d'observer 

les compétences acquises et celles en cours d'émergence ou à travailler. Trois échelles sont passées 

pour parvenir à une telle analyse : observation directe ; entretien familial et l'entretien avec les 

intervenants. De la même manière, avec six domaines de compétences évaluées (l'autonomie, les 

compétences professionnelles, les activités de loisirs, le comportement professionnel, le comportement 

interpersonnel et l   o  uni  tion  on tionnelle)  l’AAPEP reste un outil i port nt pour l   ise en 

pl  e d’un pro et personn lis   

x La TTAP (TEACCH Transition Assessment Profile)24  

La TTAP est la version révisée de l'AAPEP. Evaluation du fonctionnement des adultes dans 

l'approche TEACCH, il se distingue toutefois de l'AAPEP dans la mesure où il prend en compte une 

population plus large, avec des items de plus haut niveau de fonctionnement. Il permet donc 

l'élaboration d'un profil cognitif  plus précis du sujet adulte avec TSA afin d'observer les compétences 

acquises et celles en cours d'émergence ou à travailler. 

 

 

                                                 
22 La version de l'EFI a été  l bor e p r  ill  e E   Depre  M   Des   ps M   Nin or e C  de l'  uipe bel e du SUSA 
(Ser i e Uni ersit ire Sp  i lis  pour personnes   ec Autisme) en 2005. 
- Administration et cotation : La passation dure environ 1h30 à 2 heures. Six domaines fonctionnels y sont abordés : 
 o  uni  tion r  epti e    o  uni  tion e pressi e   tr   il de bure u   tr   il   n  er ; autonomie personnelle et 
a ti it s de loisirs    tr  ers 51 items dans le cadre d'une observation directe. La cotation est la même que l'AAPEP. 
23 La première version de l'AAPEP a été élaborée par Mesibov, Schopler et al. en 1998.  
Administration et cotation : L'administration nécessite une à plusieurs sessions. L'échelle est composée de 168 items cotés 
en fonction de la réussite (à maintenir et à généraliser) ; émergence (utiles à développer pour une meilleure qualité de vie) 
ou échec (besoins en compensation). 
24 La première version de la TTAP a été élaborée par Mesibov et al. en 2007. 
- Administration et cotation : Il reprend les items de l'AAPEP mais avec la modification de certains items, de critères de 
réussite, d'émergence et de seuils. Une seconde partie « évaluations informelles » y est aussi rajoutée. 
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x La Vineland25  

E helle des  o porte ents  d pt ti s  L   inel nd n’est p s un outil sp  i i ue de l' utisme. Il se 

présente sous forme d'entretien semi-structuré avec un parent ou un référent et mesure les 
comportements socioadaptatifs dans les domaines de la socialisation, de la communication, des 

aptitudes de la vie quotidienne et des habilités motrices.. Trois versions de cet outil existent : la forme 

abrégée26   l   or e s ol ire et l   or e st nd rd  C’est  ette dernière  or e   entr e sur le 

développement des apprentissages, qui est utilisée chez les adultes avec TSA.  

L   inel nd per et d’ t blir une évaluation pragmatique et multidimensionnelle des acquis et des 
dysfonctionnements dans la vie quotidienne. Ce large panorama met dès lors en exergue les points 

forts et les points faibles de la personne dans chacun des domaines, en suivant une progression 

développementale des acquisitions (CRA Nord-Pas de Calais, 2007). 

À l’issue de  ette    lu tion  un     o p  ne ent  lob l de l  personne   e  TSA est    ettre en 

place. Dans cette optique, il est indispensable de palier aux difficultés liées aux caractéristiques de la 

d  de de l’ utis e  Ce sont en e  et  es p rti ul rit s  ui rendent l  prise en  h r e de l  personne 

adulte avec TSA nécessairement adaptée et spécifique au sujet.  

                                                 
25 La première version de la Vineland a été élaborée en 1935  par Doll E.  
- Administration et cotation : La durée passation est de 30 à 60 minutes. Elle comporte 117 items cotés de 2 (activité 
réalisée) ; 1 (jamais réalisée) ; HC (n'a pas l'occasion) ou NR (ne peut répondre). Les résultats sont exprimés en équivalence 
d'âge. 
26 Utilisée dans les protocoles de recherche, pour le dépistage des troubles ou pour le diagnostic. 
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SECTION III – LE PROJET PERSONNALISÉ  
 
 

Après avoir posé un diagnostic et effectué l'évaluation du fonctionnement, l'équipe médicale doit 

accompagner la personne adulte avec TSA dans la construction de son projet personnalisé. Il s'agit 

d'un moment clé dans la vie des personnes avec autisme. Élaboré en collaboration entre l'adulte avec 

TSA, son entourage et une équipe médicale pluridisciplinaire, ce projet personnalisé fixe un cadre 

processuel et évolutif, à même de participer à une amélioration de la qualité de vie de la personne avec 

autisme et de son entourage.  

Aussi, dès la genèse du projet, une clarification de la répartition des rôles de chacun est préconisée. 

Cette définition opérée, une attention particulière est portée à la mise en place du projet. Enfin, tout le 

long du parcours de vie, l'équipe médicale se doit de rester vigilante aux besoins des familles, que ce 

soit en termes de formations et/ou de dispositifs de répit. 

 

 

3.1-   Clarifier la répartition des rôles pour une meilleure prise en charge  

 

« L'autisme est un trouble chronique et le soin se prolonge pendant toute la durée de vie de la 

personne » (Dr Amaia Hervaz Zuniga, 2017). 

Aussi, lors de la prise en charge des troubles d'une personne, quelle qu'en soit l'origine des troubles, il 

apparaît indispensable de placer la personne au centre de la prise en charge. Dans ses 

recommandations relatives aux interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées chez l'enfant et 

l'adolescent avec autisme et autres troubles envahissants du développement, l'HAS rappelle à cet égard 

que « L’en  nt/ doles ent dispose de droits  Il doit  tre re onnu d ns s  di nit     e  son histoire  s  

personn lit   ses r th es  ses d sirs propres et ses  o ts  ses   p  it s et ses li ites  L’ du  tion et les 

soins  isent      oriser son  p nouisse ent personnel  s  p rti ip tion   l   ie so i le et son 

 utono ie   insi  ue s   u lit  de  ie » (HAS 2012). Il en est de même pour le sujet devenu adulte. 

Dans ce contexte, l'ANESM a publié des recommandations de bonnes pratiques appelées « Les 

attentes de la personne et le projet personnalisé » (ANESM 2012). 

 

La dénomination de « projet personnalisé » a été retenue afin de qualifier la démarche de co-
construction de celui-ci entre la personne concernée, son représentant légal lorsqu'il y en a un et les 

équipes professionnelles. Ce terme traduit la nécessité de prendre en compte les attentes de la personne 

(et/ou de son représentant légal) en y ajoutant la question de l'individualisation. Cette démarche passe 

donc par une « alliance dynamique » établie entre le sujet et les professionnels de s nt   Aussi  une 

p rti ip tion   ti e de l  personne est souh it e lors de l' l bor tion de  e pro et personn lis . 

L'ANESM précise qu'il faut chercher à recueillir le consentement libre et éclairé de la personne. 
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Lorsqu'elle n'est pas en mesure de le donner  il est pri ordi l de lui d li rer une in or  tion 

« pr  l ble et  d pt e »   l' ide de « l  re her he de  or es de  o  uni  tion di ersi i es et  d pt es 

 u    p  it s d’e pression et d’ l bor tion des personnes » et d'un  «  uestionne ent r  ulier de la 

personne favorisant son expression et son autonomie » (ANESM 2012). Une fois l'information 

délivrée, afin de réaliser un projet adapté, les habitudes de vie du sujet sont à intégrer et à respecter, 

lorsque celles-ci ne portent pas préjudice à la personne ou à son environnement. Dans la pratique, les 

professionnels de santé doivent donc respecter la singularité de la personne et tenir compte de ses 

priorités.  

 

Outre la prise en compte des attentes et des besoins de la personne, le projet se construit dans une 

étroite collaboration avec la famille. Selon l'intensité des troubles du sujet avec TSA, repérer son 

adhésion aux propositions d'interventions qui lui sont faites n'est pas toujours aisé. Les parents et la 

   ille pro he  p r l’e  et de leur bonne connaissance de la personne et du décryptage de ses 

expressions peuvent s'avérer être une aide précieuse. Une collaboration efficace des professionnels de 

santé et de la famille permet à cette dernière de donner un avis éclairé quant aux interventions 

proposées (Baghdadli A., 2017). Ces temps d'échange avec la famille permettent également de mettre 

à jour les situations problématiques rencontrées au quotidien dans l'environnement familial et d'en 

tenir compte dans le projet personnalisé, lors de la proposition d'interventions. Cette co-élaboration 

permet d'aboutir à une adhésion partagée par l'ensemble des acteurs (objectifs visés, moyens 

en is   s   od lit s de  ise en œu re) (ANESM 2012)  Pour une prise en  h r e opti  le du trouble 

du spectre de l'autisme, un partenariat interdisciplinaire - incluant le sujet, sa famille et ses proches 

ainsi que tous les différents professionnels de santé s'occupant de lui - doit être à la genèse du projet. 

Si la co-construction est déjà en soi un exercice qui peut s'avérer délicat, la permanence du projet 

personnalisé dans la durée reste aussi compliqué. Nonobstant ces recommandations, à l'heure actuelle, 

la place de la famille n'est généralement pas intégrée dans la pratique française en tant qu'élément 

stratégique. 

 
 

3.2 -   La mise en place du Projet personnalisé   

 
Après le diagnostic et l'évaluation fonctionnelle, la co-réalisation et la mise en place du Projet 

personnalisé permet de clarifier les objectifs visés, les moyens envisagés et les modalités de mise en 

œu re de  e dernier  C'est don  un outil pluridimensionnel qui s'adapte aux particularités des troubles 

du spectre de l'autisme tout en impliquant les particularités liées à l'âge adulte. 

En ce sens, il doit prendre en considération plusieurs éléments, dont (GPS Autis e 2013) : « le 

do  ine  o niti    du  ti  et p d  o i ue   les do  ines de l’ utono ie  de l   o  uni  tion et de l  

so i lis tion   les do  ines  oteur et ps  ho oteur   le do  ine do esti ue et en in le do  ine 
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s nt . Pour chacun des domaines  le pro et personn lis  doit   ire  t t : d’ob e ti s  l ire ent 

formulés, réalistes, mesurables et évaluables ; des actions et interventions dont le phasage est 

explicite » ; mais aussi « des moyens et des éléments contextuels ». Il doit également inclure des 

« indi  teurs d’   lu tion [et un]   h  n ier   e  des bil ns p riodi ues ». Ce Projet personnalisé se 

travaille en systématisant : « le repérage de signes d'alerte (refus de s'alimenter, crises, auto-

mutilations...) ; l'information des partenaires médicaux sur le TSA et la gestion des comportements 

difficiles »   l’ ide de  « réunions interprofessionnelles régulières ». De plus il doit systématiser « la 

préparation de l'annonce du diagnostic, de son traitement et des effets secondaires conjointement entre 

les pro essionnels de s nt  et l'  uipe so io- du  ti e »  L’ l bor tion de  l sseurs de  o  uni  tion 

entre les pro essionnels des di   rents se teurs » et « l’   n  e ent de son nou el en ironne ent » 

sont aussi à considérer. Enfin, « la prise en compte de la vie sexuelle des personnes adultes avec TSA 

en repérant les vulnérabilités qui participent à l'inadaptation socio-sexuelle (phénomènes d'hypo ou 

hyper réactivité ; les difficultés à prendre en compte le point de vue d'autrui du au déficit de 

mentalisation...) » est tout aussi importante à intégrer (GPS Autisme 2013). 

 

Ce Pro et personn lis  et les  o ens de  ise en œu re sont   r    luer r  ulière ent tout  u lon  de 

la vie du sujet et a réadapter en fonction de l'âge et du développement de la personne, au regard de ses 

attentes et dans le but perpétuel d'améliorer la qualité de vie du sujet. Chaque professionnel doit ainsi 

maintenir un lien attentif avec la personne en s'assurant que celle-ci reste active du projet. Les 

moments où cette implication s'érode sont donc à repérer rapidement pas les professionnels afin de 

réadapter le projet. En ce sens, même si elle ne constitue pas une obligation légale, la formalisation du 

projet peut représenter une aide structurelle.  

 

La Loi n°2002-2 du 2 Janvier 200227 stipule en effet que sur le document individuel de prise en 

charge, seuls les objectifs et les interventions doivent figurer. La formalisation du Projet personnalisé 

permet néanmoins de proposer une source unique d'information et une traçabilité de prise en charge 

à destinations des différents professionnels de santé et de constituer un socle commun d'interventions 

à l'aide de protocoles. Elle assure également d'avoir une cohérence des interventions et d'en suivre la 

 ise en œu re et l'  olution. Enfin, elle sert de support de communication entre les différents acteurs 

de la prise en charge et le sujet adulte avec TSA. Il est primordial de s'assurer de la bonne 

compréhension des interventions par la personne et d'avoir son adhésion systématique à l'aide d'une 

lisibilité correcte du projet personnalisé. Un exemplaire du projet peut être remis à la personne adulte 

avec TSA et aux aidants familiaux (en accord avec la personne). 

 

                                                 
27 A consulter sur : https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000215460 
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Dans tous les cas, en considérant le risque de rupture – précédemment évoqué – le suivi du Projet 

personnalisé doit être acté dès son élaboration. 

 « Un pro et personn lis    oh rent et en lob nt sou ent di erses  od lit s d’inter ention  ne peut se 

p sser d’une  oordin tion  orte  d’  h n es  ontinus entres pro essionnels et don  d’un   rit ble 

p rten ri t entre ser i es et  t blisse ents sur un territoire donn   Ce t pe de  oll bor tion est de 

n ture      oriser l   ontinuit  de l’   o p  ne ent, sur la base de connaissances communes sur 

l’ utis e et les  utres TED et de pr ti ues p rt   es d’une p rt entre les se teurs s nit ire  so i l  

  di o-so i l  s ol ire et des loisirs et  d’ utre p rt   u  il des di   rentes  t pes de l   ie » (ANESM 

2010). La nomination d'un coordinateur-référent permettra ainsi une coordination de tous les 

professionnels à l'aide de réunions de suivi, de vérifier le bon déroulement des interventions proposées 

et de superviser la faisabilité de les mettre en place rapidement. Dans le quotidien, les avancées ou les 

points de blocage, il permet également de faire le lien entre la personne, les professionnels et la 

famille. Une co-évaluation du Projet personnalisé – avec la formulation éventuelle de nouvelles 

attentes – ainsi qu'une définition d'une périodicité apparaissent par ailleurs nécessaires. La conjugaison 

de cette co-   lu tion   e  l   oordin tion per et d’o  rir une  eilleure prise en  h r e   l  personne 

  e  TSA    is  ussi d’ ssurer un soutien r  ulier   son entour  e    

 

 3.3-   Accompagner la famille  

 

Selon le CNSA, « être attenti    l  pl  e des    illes d ns le dispositi  d’   o p  ne ent » est en 

e  et «  u ourd’hui indisso i ble de l  r  le ion sur les  od lit s de di  nosti  et d’   o p  ne ent 

de la personne avec TSA elle-même » (CNSA 2016). Pilier dans l'accompagnement de la personne 

avec autisme, l'entourage proche peut être fragilisé voire épuisé par la chronicité de ce trouble. Le 

personnel médical se doit alors de veiller à l'implication nécessaire des familles en proposant des 

formations, mais aussi en préservant leur équilibre, avant l'épuisement28.    

 

Pour une meilleure compréhension des modes d'interaction avec le sujet et généralisation des acquis, 

les recommandations relatives aux interventions pédagogiques et thérapeutiques chez l'enfant et 

l'adolescent avec TSA (HAS 2012) insistent sur la nécessité d'impliquer la famille. Sans aucune 

obligation, celle-ci est invitée à participer à des ateliers thérapeutiques ou éducatifs voire à bénéficier 

d'un accompagnement global (CNSA 2016). Avec cet objectif d'offrir aux aidants familiaux les 

connaissances et les outils pour faire face à ces troubles au quotidien, le Plan Autisme 2013-2017 

prévoit le déploiement progressif d'une formation des aidants familiaux (Axe 3 du plan). Sur le plan 

                                                 
28 L  pl  e des    illes et des personnes n’est int  r e ni d ns les pr ti ues  r n  ises ni d ns l   ulture   di o-so i le 
 r n  ise  o  e un  l  ent str t  i ue  Il en r sulte  ue l   oll bor tion   e  les pro essionnels est di  i ile   r les    illes 
sont r  ulière ent per ues  o  e des pro  nes ou des non-e perts  oire  o  e des  l  ents d r n e nts. (Claire 
Compagnon, Inspection générale des affaires sociales, 2017). 
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psychologique, plusieurs modalités d'appui et de soutien sont proposées aux parents, dont (ANESM 

2012) « une information sur le TSA et les interventions et aides proposées29 et une aide à la 

compréhension des difficultés spécifique du sujet avec TSA ». De plus, « un soutien psychologique, 

comme tout handicap, le TSA pouvant engendrer une souffrance psychologique dans la famille » et 

des « occasions d'échanges entre parents et un contact avec des associations de parents et de personnes 

avec TSA » peuvent être mis en place. En dernier lieu, « une information et une aide dans l'accès aux 

ressources financières et compétences extérieures disponibles et un accompagnement dans les 

démarches » sont à proposer. 

Ces différentes modalités s'appliquent également à la fratrie du sujet adulte avec TSA, celle-ci étant 

parfois le dernier lien familial. Il est donc recommandé aux professionnels de continuer à informer les 

 rères et sœurs et de leur proposer de s'i pli uer s ns pour  ut nt leur i poser un tel  hoi  (ANESM 

2010). 

Ce souci de préserver les me bres de l     ille peut    le ent  d ns  ert ins   s   onduire l’  uipe 

médicale à proposer des dispositifs de répit. Même si le soutien aux familles ne rentre pas dans le 

cadre médical stricto sensu, il constitue une donnée à prendre en considération dans la prise en 

charge : « Une  ois  dultes  les  utistes ont  ut nt  sinon en ore plus de di  i ult s […] Les p rents s'  

épuisent...» par Régine C.30 
 

Les caractéristiques cliniques du trouble de l'autisme ainsi que les particularités sensorielles et 

cognitives ont en effet un impact sur la qualité de vie quotidienne du sujet et de son entourage. Une 

importante prévalence du stress est ainsi retrouvée chez les parents d'enfants avec TSA en 

comparaison aux parents d'enfants sans trouble du développement (Dyson L.L. 1993; Wolf L.C. et al. 

1989). Les parents d'enfants avec TSA rapportent ainsi une majoration d'anxiété et de problèmes 

conjugaux par rapport aux parents d'enfants avec d'autres troubles (Dunn M.E. et al. 2001 ; 

Konstantareas M.M. & Homatidis S. 1989). Cette donnée est majorée avec le passage à l'âge adulte de 

la personne avec autisme. De nombreuses familles de patients âgés avec TSA, ayant ainsi bénéficié de 

groupe de soutien lorsque leur enfant était jeune, déplorent que ces derniers n'aient pas eu 

d'équivalence une fois l'enfant devenu adulte (Hare et al. 2004).  

 

« Le r pit per et [ lors] l  prise en  h r e te por ire d’une personne en situ tion de h ndi  p d ns le 

but de soul  er ses  id nts prin ip u  et d’  iter leur  puise ent  o  e leur isole ent » (CNSA 

2016)  Pour  tre e  i   e   e r pit doit  tre  is en œu re    nt l' puise ent et  tre  ontinu tout  u lon  
                                                 
29 Notamment une communication auprès des personnes avec TSA et de leur famille sur la place et l'utilisation de traitements 
médicamenteux non spécifiques aux troubles de l'autisme. Informer les familles sur les traitements pharmacologiques des 
symptômes de l'autisme amène le corps médical à s'interroger sur trois points : quels sont les moments clefs de la vie qui 
amène une personne avec autisme ou sa famille à se poser la question du recours ou non à des traitements pharmacologiques 
des symptômes de l'autisme? Quels sont les acteurs de l'information? Quelle forme peut-être donnée à cette information? 
30 http://www.lemonde.fr/societe/article/2012/02/20/les-parents-d-enfants-autistes-s-epuisent-a-chercher-des-solutions-de-
prise-en-charge_1644943_3224.html#Q24IMA2MD0cEXh08.99 
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du parcours de la personne. Les dispositifs de répit n'ont pas pour but de suppléer ou de remplacer une 

structure intervenant régulièrement auprès de la personne mais de se substituer temporairement à 

l'aidant pour le soulager. Plusieurs formes de dispositifs de répit peuvent être pensées, en réponses à 

des demandes ou besoins particuliers et elles peuvent être graduées en fonction du niveau d'aide 

nécessaire : 

x Le répit occasionnel planifié et de courte durée 

x Le répit régulier planifié de courte durée 

x Le répit programmé pour les vacances 

x Le r pit en r ponses  u  situ tions ur entes (rupture d'   ueil d ns une stru ture…) 

 

L'accueil temporaire, permet  d'être un outil au service de l'accompagnement de la personne vers 

plus d'autonomie (expérience de vie en dehors de la structure d'habitation habituelle...). Ceci peut donc 

aider la personne à se préparer à un accueil ultérieur dans un établissement d'accueil pour adulte. 

En 2013  il n'e ist it  ue  0 pl  es d'   ueil te por ire sp  i i ues pour en  nts   doles ents et 

 dultes   e   utis e  sur tout le territoire (Ministère des A   ires So i les et de l  S nt  2013). Le 

Troisième plan autisme prévoit la création de 15 places par région, soit 350 places supplémentaires, 

sous forme de  petites unités d'accueil temporaire rattachées à un dispositif médico-social d'accueil 

permanent31  Or  il s’  it d’un « très faible nombre de places par région » et à ce jour « il est apparu 

très rapidement une difficulté globale dans la création de ces places «  (IGAS 2017). En réalité, 

l’ob e ti  des unit s d’   ueil te por ire n’  pu  tre  tteint et est    e re is en  uestion  Ce r pport 

insiste sur le fait que « le 3ème plan ne prend pas en compte la diversité des besoins de répit 

éventuellement exprimés par les familles » et que la notion de « dispositif de répit » doit être revu, au 

niveau de la « dimension thérapeutique que doivent offrir les structures de répit eu    rd   l’ob e ti  

d’   lior tion l   u lit  de l’   o p  ne ent (…) La notion de répit doit (donc) être élargie et 

per ettre d’ border une plus  r nde di ersit  de situ tions en lien   e  les    illes » (IGAS, 2017). 

 

 

 

 

 
 

 
                                                 
31 Fiche Action n°6 du 3ème Plan Autisme :  i he   tion « E olution de l’o  re   di o-sociale »  
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CONCLUSION 

 
Le TSA est un trouble neurod  eloppe ent l dont l  pr   len e   l’â e  dulte est d’en iron 1% 

(Brugha T. 2007 ; Baron-Cohen S  2009)  Il est d  ini p r l’ pp rition d ns l  petite en  n e d’un 

déficit de la communication et des interactions sociales et le caractère répétitif des comportements et 

des intérêts, dont des particularités sensorielles (APA 2013). Le diagnostic reste stable tout au long 

de la vie du sujet dans 80 à 92%, les troubles des interactions sociales étant ceux les plus persistants au 

cours de la vie (HAS 2010).  Le TSA entraîne une vulnérabilité majeure chez ces patients, avec une 

mortalité deux à huit fois supérieure à celle de la population générale (Woolfenden 2012, Bilder 

2013, Lai 2014) et une fréquence accrue de comorbidités (>70%, Lai 2014). La détection précoce du 

TSA est donc essentielle pour une plus grande efficacité des interventions comportementales ciblées 

pouvant améliorer la qualité de vie (Lai 2014). Pourtant, de nombreuses personnes adultes avec un 

TSA n’ont     is   it l’ob et d’un di  nosti  pr  is  Ce dernier  he  l’ dulte -  o  e  he  l’en  nt - 

se   it   l’ ide d’outils -    nt b n  i i  d’une  d pt tion  r n  ise - validés et recommandés par 

l’HAS : l’A  -R et  l’A  S-2 pour le diagnostic et la CARS pour préciser la sévérité (HAS 2011). 

Une fois le diagnostic établi, dans le but de proposer une prise en charge médico-sociale adaptée à 

l’ dulte   e  TSA  l’ANESM pr  onise d’ t blir une évaluation du fonctionnement de la personne 

adulte (ANESM 2010). Celle-ci est axée sur les compétences, les ressources, les intérêts mais aussi 

les  déficits et les incapacités du sujet dans différents contextes (domicile, école, lieu de travail, de 

loisirs…)  Elle permet « d’ ppr  ier le potentiel d’  olution de l  personne d ns une perspe ti e 

d’ d pt tion réussie à son cadre de vie » (Rogé B. 2012). Cette évaluation du fonctionnement doit être 

multidimensionnelle, interdisciplinaire et régulière (HAS 2011) sur un mode dynamique, 

processuel et participatif  En s’inspir nt des différentes pratiques et recommandations nationales, les 

outils d’   lu tion du  on tionne ent  o niti  et so io- d pt ti    lid s et re o   nd s p r l’HAS - 

pour l’ dulte   e  TSA et d  i ien e intelle tuelle - sont (HAS 2011) : l’E I  L'AAPEP  L  TTAP et 

la Vineland. Cette évaluation  onstitue un pr  l ble   l’ l bor tion d’un Projet personnalisé. La 

dénomination de « projet personnalisé » qualifie la démarche de co-construction de ce projet entre la 

personne concernée, son représentant légal lorsqu'il y en a un et les équipes professionnelles. Cet outil 
pluridimensionnel peut être formalisé afin de proposer une source unique d'information et une 
traçabilité de prise en charge afin de constituer un socle commun. Une co-évaluation du Projet 

personnalisé - avec la formulation éventuelle de nouvelles attentes – et la définition d'une périodicité, 

dont le sui i doit  tre   t  dès l’ l bor tion du pro et  sont n  ess ires et sont  id s p r l   ise en 

pl  e d’un coordinateur-référent. Ce projet doit obligatoirement laisser une place à 

l’ ccompagnement de la famille    l’ ide de   rm ti  s d’ id  ts   mili u  et de dispositifs de 

répit et d’ ccueil temp r ire, prévus par le 3ème plan autisme. 
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CHAPITRE II : LA PRISE EN CHARGE NON MEDICAMENTEUSE 
DES TSA 

 

 

 

Une prise en charge non médicamenteuse, globale et intensive est nécessaire à l'amélioration clinique 

des personnes avec TSA. A tous les âges, cette prise en charge doit permettre un soulagement de leurs 

angoisses et autoriser une meilleure insertion sociale. Si l’inclusion scolaire représente un enjeu 

majeur pour les enfants avec autisme, à l’adolescence ou l’âge adulte, l’objectif principal devient 

l’acquisition des connaissances liées aux intérêts et aptitudes de la personne avec autisme en vue de sa 

socialisation et intégration dans la société.  

Dans ces conditions, et bien que l'apprentissage perdure tout le long de la vie, certaines compétences 

deviennent prioritaires avec l'âge. Quatre grandes catégories se distinguent alors : l'autonomie32, les 

loisirs, l'accès aux soins somatiques et l'insertion socio-professionnelle. Reste alors aux équipes 

médicales à analyser les écarts entre ces objectifs d’acquisitions et les compétences de l’adulte avec 

TSA relevées au moment de l’évaluation du fonctionnement. En prenant en considération à la fois ces 

caractéristiques et ses habiletés, l'équipe se doit alors de définir le type de soutien dont la personne 

adulte avec TSA aura besoin.  

 

En France, les interventions thérapeutiques pour le sujet adulte avec TSA ne faisant pas encore l’objet 

de recommandations de bonnes pratiques validées - celles-ci étant en cours d’élaboration - les 

professionnels de santé ne disposent toutefois pas d’un cadre homologué, à même de structurer la 

pratique de manière homogène sur tout le territoire français. Dans l’intervalle, afin de mettre en place 

des programmes d’interventions thérapeutiques, les équipes médicales s’appuient d'une part sur les 

recommandations de l'HAS relatives aux enfants et adolescents et d'autre part sur les programmes 

d’intervention proposés en Grande Bretagne (NICE 2012). Actuellement, ces dernières sont 

majoritairement utilisées comme référence en France.  

Basées sur les différents symptômes de la dyade du TSA, elles proposent des prises en charge adaptées 

permettant de diminuer le handicap causé par ces troubles (SECTION 1). En parallèle, l’absence de 

recommandations et de mesures concrètes à l’échelon hexagonal conduit les professionnels - et 

notamment les Centres de Ressources Autisme – à développer leur propres outils et/ou utiliser ceux 

construits par ailleurs pour réduire certaines caractéristiques de la dyade autistique (SECTION II). 

Dans ce processus d’apprentissage, l’accès à l’emploi et au logement représente la garantie d’une 

meilleure autonomie de la personne adulte avec TSA (SECTION III). 

 

                                                 
32 Deux niveaux d’autonomie sont ici pris en considération : l’autonomie individuelle (propreté, habillage) et l’autonomie 
collective (tâches ménagères), 
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SECTION I – LES PROGRAMMES GLOBAUX 

 
La prise en charge globale d'une personne avec TSA reste la même quelque soit la période de la vie ou 

l'âge du sujet. Les programmes d'intervention validés et recommandés par l'HAS pour l'adulte sont les 

mêmes que pour l'enfant et l'adolescent : un programme à référence comportementale, l'ABA et une 

approche à référence développementale, le TEACCH. 

 

x L'approche A.B.A (Applied Behavior Analysis ou Analyse Appliquée du 
Comportement)33  

Issue de la recherche fondamentale en analyse du comportement, l'approche A.B.A permet d'obtenir 

des améliorations dans la communication, les comportements et la cognition des sujets. Après 

l'évaluation du niveau de développement du sujet, un programme déterminant les objectifs 
d'apprentissages à réaliser est établi dans cette optique. La procédure et le temps nécessaire pour 

atteindre l'objectif sont définis dès le départ. Dans tous les cas, il nécessite un investissement 

important. En général, pour être efficace, 30 à 40 heures hebdomadaires d'exercices34 au domicile sont 

recommandées avec des réunions hebdomadaires entre les intervenants et la supervision par un 

consultant. A chaque exercice, les comportements positifs sont renforcés et les comportements 

inadaptés ne sont pas suivis d'une conséquence positive. Une compétence acquise doit être 
généralisée à tous les environnements et domaines du sujet. Tous les intervenants du sujet doivent se 

concerter et agir de la même manière afin d'obtenir une cohérence et une continuité dans les 

apprentissages. 

Si cette méthode est recommandée par l'HAS, celle-ci a cependant émis une réserve envers certaines 

pr ti ues et d ri es de pro essionnels de l’ABA et  : « des publications récentes faisant référence aux 

techniques comportementales ABA recommandent d’ tre  ttenti   u  si n u  donn s p r l’en  nt  d’  

être réceptif et réactif et de partir dans la mesure du possible des activités, désirs et intentions de 

l’en  nt lui-   e  plutôt  ue de s st   ti ue ent i poser l’ pprentiss  e d’un  o porte ent d  id  

  priori s ns obser  tion pr  l ble de l  personn lit  de l’en  nt ou s ns  her her   s isir les o   sions 

de coopération ou de coordination avec lui » (HAS et ANESM 2012). Cette prise en considération des 

 spir tions et besoins de l’en  nt doit  tre  tendue à la personne adulte avec TSA. 

 

 

 

                                                 
33  L’ ppro he A B A    t   l bor e p r Skinner en 1938.  
34 Chaque tâche demandée au sujet consiste en une demande ou un stimulus discriminatif; un comportement ; une 
conséquence ; une pause (non systématique, la méthode s'appliquant également en situation naturelle, la pause n'a pas lieu 
d'être).  
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x L'approche TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Related Communication 

   Handicapped Children)  
 

Les programmes d'intervention à référence développementale sont basés sur l'utilisation des 

motivations naturelles et des intérêts des sujets avec TSA pour rétablir le développement de la 

 o  uni  tion   e  et en rel tion   e  les  utres  L’ob e ti  est    le ent de  ournir des str t  ies 

pour soutenir la personne durant toute sa vie en favorisant l'autonomie à tous les niveaux de 

fonctionnement. Le contexte d'apprentissage est très important et utilise une variété de situations et de 

rituels sociaux (HAS 2010). Elaborée par Schopler E. et son équipe américaine, - officiellement 

reconnue en 1972 - l'approche TEACCH est le programme d'intervention à référence 

développementale recommandé. Il permet aux sujets avec TSA d'acquérir une dynamique 

d'apprentissage et de développement35 dans les domaines fondamentaux que sont l'autonomie et la 

communication. S'appuyant sur les différents stades de développement, l'approche consiste à 

structurer l’e vir   eme t sp ti -temporel de la personne avec autisme pour lui faire acquérir une 

certaine autonomie et pouvoir retirer progressivement les éléments structuraux (CRA Nord-Pas de 

Calais, 2007). C'est un programme spécifique indiqué pour les sujets avec TSA. L'objectif est 

d'apprendre au sujet à augmenter la communication, les apprentissages et les comportements sociaux 

tout en diminuant les comportements inappropriés. Les principes fondamentaux de ce programme 

consistent à : développer la communication, proposer une organisation visuelle de l'environnement et 

proposer un enseignement individualisé dans le but de développer l'autonomie du sujet. 

 

 

SECTION II – LES INTERVENTIONS CIBLEES36  

 

D ns le   dre de  es pro r   es d’inter entions th r peuti ues  les   uipes   di  les sont   en es 

   ettre en pl  e des outils pour r pondre  oire    iner les pro essus d’   uisitions  Bien  ue  es 

outils s’  èrent indispens bles pour r duire les troubles de l  d  de de l' utis e  il n’e iste p s   

l’heure   tuelle d'outils   lid s et  standardisés  au niveau français. Ce constat se traduit dans la 

pratique par un manque d'outils généralisés, chaque structure médicale ayant de manière tacite la 

charge de repérer des outils à même de remplir les objectifs de réduction des troubles relatifs à la 

d  de de l’ utis e obser  s  he  l  personne  dulte   e  TSA  

 
                                                 
35 La première étape est l'Evaluation des compétences précises de la personne et de son niveau de développement. La 
deuxième étape est l'élaboration d'un Projet Educatif Individualisé. L'éducation doit également être structurée. Ceci 
implique l'importance d'une routine de travail, à l'aide de règles d'apprentissage structurées et des débuts et fin de séances 
marquées. La généralisation des compétences acquises n'étant pas spontanée chez les sujets avec TSA, il est primordial que 
les acquis obtenus dans un contexte soient transposés à tous les autres cadres du sujet afin qu'ils deviennent fonctionnels et 
intégrés dans la vie quotidienne de la personne. Ceci est possible grâce à une bonne collaboration entre parents et 
professionnels. 
36 Les différentes recommandations disponibles par pays et par année de parution sont disponibles en Annexe 1 
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2.1-   Les outils relatifs au déficit persistant de la communication et des interactions   
sociales 

 

Selon l’ANESM  lors ue le l n   e t rde   se  ettre en pl  e  « il est souh it ble d’utiliser des 

systèmes de communication, augmentatifs ou alternatifs au langage verbal, afin de permettre à la 

personne d’ l borer s  pens e et de l’e pri er » (ANESM 2010). Ces différentes aides à la 

communication doivent pouvoir être accessibles dans la totalité des lieux de vie de la personne et tout 

 u lon  de son p r ours  en    oris nt not   ent l’ dh sion et l’   ès de l     ille  insi  ue de 

l’entour  e   une  or  tion per ett nt leur utilis tion  L’ANESM pr  ise    e propos  ue « des aides 

concrètes, tels que les supports visuels, sont fortement utiles pour donner à la personne les moyens de 

comprendre ce qui se passe dans son environnement, dans les interactions sociales, ainsi que ce qui est 

 ttendu d’elle » (ANESM 2010).  

Dans le cadre de la communication alternative, le PECS ou Système de Communication par Echange 

d’Images constitue le premier outil recommandé par l’ANESM. Celui-ci a pour objectif d’enseigner 

aux personnes avec TSA comment initier spontanément une interaction, en utilisant des références et 

des stratégies à la fois comportementales et développementales. Ce système prend pour appui 

permanent la motivation de la personne afin de l'amener à une communication spontanée et autonome. 

Il n'est pas une entrave à l'accès au langage. Il facilite au contraire l'accès à la parole et permet 

d'améliorer la qualité de vie de la personne et de sa famille à l'aide d'une communication efficace.  

Le second outil proposé est le Makaton. Cette méthode anglaise n’est pas spécifique à l’autisme : elle 

est aussi bien utilisée pour des personnes ayant des difficultés d’apprentissages et de langage que pour 

répondre à des besoins d’adultes sourds. Elle est constituée d’un vocabulaire de base, enseigné à l’aide 

de signes et de symboles graphiques sous-tendus par le langage oral (HAS 2010). Elle combine 

l’utilisation de la parole, des signes (Langue des Signes Françaises) et des pictogrammes. Aucune 

étude ne retrouve un critère de jugement d’efficacité de cette méthode.  

Si l’intérêt de ces outils est probant, leur faiblesse réside, presque paradoxalement, dans leur 

utilisation. Pour être optimales, ces différentes aides à la communication doivent en effet pouvoir être 

accessibles dans la totalité des lieux de vie de la personne et tout au long de son parcours, en 

favorisant notamment l’accès – et in fine l’adhésion – de la famille et de l’entourage à une formation 

permettant leur utilisation. Or, l’utilisation de ces outils dans tous les domaines fréquentés par le sujet 

avec TSA reste au quotidien, difficile à réaliser, notamment pour l’outil Makaton. 

A côté de ce système, dans ces recommandations, l’HAS mentionne également un second système de 

communication : la communication facilitée. Cette dernière consiste en un soutien de la main ou du 

bras d’une personne dans le but de permettre le contrôle de ses mouvements afin de favoriser 

l’utilisation d’un clavier. Cet outil est conçu comme une aide neuromotrice devant donner lieu à une 

écriture autonome (HAS 2010). Unique dispositif décrit par les recommandations anglaises du NICE, 
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cette méthode de la communication facilitée a alimenté de nombreuses controverses et de vives 

critiques en France. Après une revue des études sur la communication facilitée, Baghdadli A. et al en 

2007, concluent ainsi que « la majorité des études amènent des arguments sérieux de son inefficacité » 

avec par ailleurs des études présentant des « limites méthodologiques » (Baghdadli A. et al. 2007). 

Dans ces conditions, en France, cette méthode n’est pas recommandée en pratique. 

 

Outre ces outils de communication, il est recommandé d’installer des dispositifs permettant la 

compréhension des codes sociaux, tout comme le décodage des comportements d’autrui, à l’aide de 

l’expérimentation et des mises en situation (ANESM 2010). Il n'existe cependant pas d'outils 

préconisés par l'HAS et/ou généralisés dans la pratique médicale française. Chaque structure doit alors 

pallier ce manque d’outils « standardisés », en construisant ces propres outils (et/ou en réinvestissant 

des outils créés par ailleurs). Les supports visuels – aidant le sujet avec TSA à comprendre les codes 

sociaux - mise à disposition du public par le Centre de Ressources Autisme du Languedoc Roussillon 

illustrent bien cette réalité où les équipes médicales sont devenues proactives en attendant les 

recommandations (CRA Languedoc-Roussillon, 2012). A travers la Figure 3, on observe ainsi que le 

Centre a par exemple créé un outil  à même d’aider la personne avec TSA à appréhender le volume 

sonore à utiliser en fonction du lieu public ou de la situation dans laquelle elle se trouve. 

 

 

    
Figure 3 : Supports visuels pour mieux comprendre les codes sociaux            source : http://www.autisme-ressources-

lr.fr/IMG/pdf/armande-perrier-supports-visuels-domicile-2012.pdf  

 

Ces  ides  on rètes per ettent   l’ dulte   e  TSA les  o ens de  o prendre  e  ui se p sse d ns 

son environnement, dans les interactions sociales et ce qui est « attendu » de lui. 
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Compte tenu de l  sp  i i it  du pro essus d’ pprentiss  e  toutes  es  ides et  es  ises en situ tion 

ne peu ent  tre e  e tu es  u’en indi iduel ou en stru ture   di o-sociale, avec des équipes formées 

et un environnement adapté à ce type de prise en charge. Or, selon le Ministère des Affaires sociales et 

de la Santé, publié dans le Troisième plan autisme 2013-2017 (Ministère des Affaires sociales et de 

la Santé, 2013), en 2010 seules « 75 000 personnes avec autisme ou autre TED étaient diagnostiquées 

et prises en charge dans le secteur médico-so i l et  oins de 20% d’entre elles b n  i i ient d’un 

   o p  ne ent  u sein d’une stru ture d di e  ». Prenant acte de cette insuffisance, le plan 

pr  o  it l’ou erture de plus de 800 postes  u pro it des stru tures sp  i lis es d ns l’ utis e et 

autres TSA. À ce jour, les résultats de ce troisième plan ne sont pas connus. 

 

En p r llèle de  es troubles de l   o  uni  tion  les pro r   es d’inter entions et les outils  sso i s 

essaient également de réduire une autre caractéristique recensée dans cette première partie de la dyade, 

à savoir les troubles des interactions sociales.  

Les personnes avec TSA ont en effet des niveaux plus élevés de solitude et de difficultés sociales par 

rapport aux individus sans TSA (Huang et Wheeler, 2006). Indépendamment de la capacité 

intellectuelle, 50% environ des adultes atteints d'autisme n'ont ainsi pas de relation avec les pairs ni 

d'ami avec qui partager des activités (Mawhood et al. 2000). De plus, les auteurs du NICE rappellent 

que les personnes avec autisme qui ont des amis expriment souvent une définition atypique de ce 

qu'est un ami et ont la plupart du temps des amitiés d'expérience, basées sur des intérêts communs 

mais avec une interaction sociale minimale (Orsmond et al. 2004). Cette réalité n'est pourtant pas due 

à un manque de désir pour ces relations, mais à un manque de compétences nécessaires au 

d  eloppe ent de  es rel tions (M rks et  l  2000)  C’est d ns  e  onte te    in d’   liorer 

l'interaction sociale  - et par extension diminuer les problèmes d'isolement chez les personnes adultes 

avec TSA - que sont réalisées les interventions d'apprentissage social. Pour étayer son argumentation, 

le rapport du NICE adosse aux recommandations deux études observationnelles tendant à prouver, 

 ontr ire ent   d’ utres   thodes37  l’e  i   it  des inter entions d' pprentiss  e so i l  he  les 

adultes avec TSA (Hillier et al. 2007 ; Howlin & Yates, 1999). Les deux études établissent en effet des 

résultats positifs d'un programme groupal de compétences sociales, axé sur l'amélioration des 

interactions sociales à l'aide de technique telles que jeux de rôle, activités d'équipe et jeux structurés, 

aidés de commentaires basés sur des observations comportementales (Howlin & Yates, 1999). 

 

Selon les recommandations du NICE, ces programmes d'apprentissage social doivent généralement 

inclure une modélisation du programme avec des commentaires par les pairs (pour les programmes 

groupés) ou des commentaires individuels basés sur les observations comportementales des sujets. Des 

                                                 
37 Il existe pour les adultes avec autisme un Essai Contrôlé Randomisé (Golan & Baron-Cohen, 2006) qui explore le domaine 
de la formation en reconnaissance des émotions. Cet essai ne retrouve aucune preuve de l'efficacité de l'apprentissage de la 
reconnaissance des émotions.  
 



 42 

rè les e pli ites sont pri ordi les  insi  u’une proposition de stratégies pour faire face à des 

situations socialement difficiles. 

 

Les recommandations du NICE s'intéressent également à l'amélioration de la sociabilisation des 

adultes avec TSA. En effet, jusqu'alors, les activités qui leur étaient proposées concernaient des jeux 

de console ou le visionnage de la télévision (Jennes-Coussens et al. 2006 ; Wagner et al. 2005). Or, le 

stress serait à l'origine de nombreux troubles du comportement de type auto ou hétéroagressivité, 

automutilations et crises clastiques présents dans l'autisme (Prior & Ozonoff, 1998). A contrario, le 

groupe de travail WHOQOL (The Group, World Health Organization Quality of Life Assessment 

Working Group, 1998) dirigé par l'OMS, déclare qu'il existe un lien positif entre la participation aux 

activités de loisir, la qualité de vie et la diminution du stress.  

 

En appui des préconisations, le rapport du NICE intègre les résultats de deux essais contrôlés 

randomisés qui ont fourni des preuves cliniques pertinentes chez les adultes avec autisme (García-

Villamisar & Dattilo, 2010; García-Villamisar & Dattilo, 2011). Daté de 2010, le premier essai 

consiste à comparer un panel avec une activité récréative effectuée en groupe (deux heures 

quotidiennes et ce cinq jours par semaine) et un panel témoin sans activité. L'essai retrouve des scores 

de qualité de vie supérieurs dans le groupe avec activité comparé au groupe témoin. Les programmes 

de loisirs ont donc un effet bénéfique significatif (effet global test Z=5,23 ; p<0.00001). L'essai de 

2011 quant à lui, va plus loin en analysant les effets de ces mêmes activités de loisirs sur la 

reconnaissance de l'émotion grâce au Test de Discrimination de l'Emotion Faciale. Il retrouve un 

résultat plus élevé de reconnaissance des émotions (effet global Test Z=2,35 ; p<0,02) dans le groupe 

ayant participé aux activités.  

Les auteurs concluent que la participation aux activités récréatives influence positivement la qualité de 

vie des adultes avec autisme. Cette participation a également un impact positif sur un des symptômes 

de l'autisme, comme en témoignent les améliorations de la cognition socio-  otionnelle  A l’ une de 

ces résultats, le NICE recommande donc la mise en place d'un programme structuré d'activité de 

loisirs pour les adultes avec TSA avec capacité d'apprentissage ou avec un handicap d'apprentissage 

léger à modéré. 

 

2.2-   Les comportements répétitifs stéréotypés et troubles du comportement associés  

 

Le second axe de la dyade des TSA concerne les comportements répétitifs stéréotypés et les troubles 

du comportement associés. On recense ici les comportements dits « comportements problèmes », les 

troubles du  o porte ent li s   l’h persensibilit  sensorielle et  eu  rel ti s  u  comorbidités. 

Malgré l'absence de preuves, les recommandations anglaises concluent à la nécessité d'utiliser les 

thérapies comportementales pour la gestion des comportements difficiles, en les incluant dans une 

approche globale de gestion et de traitement de  es  o porte ents  Deu  t pes d’inter entions entrent 
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dans le cadre de ces thérapies : l'approche par la Thérapie Cognitivo Comportementale (TCC) et les 

interventions psychosociales.  

L'approche par la Thérapie Cognitivo Comportementale (TCC) a initialement fait ses preuves dans la 

dépression (Beck et al. 1979), puis dans les autres troubles mentaux. Les auteurs du NICE ont donc 

fait une revue de la littérature afin d'évaluer si cette intervention pouvait également s'adapter au TSA. 

Les recommandations portant sur la gestion de la colère ou de l'agressivité chez les adultes autistes 

affirment que la TCC doit inclure : 

x l'analyse fonctionnelle de la colère et des situations qui la provoquent 

x l'adaptation des compétences et des comportements répétitifs 

x l'apprentissage de la relaxation et le développement de compétences de résolution de 

problèmes. 

 

 

 

En parallèle, les recommandations stipulent que les interventions psychosociales pour la gestion des 

comportements difficiles doivent comprendre un comportement cible clairement identifié avec une 

stratégie d'intervention et une échelle de temps bien définies pour atteindre les objectifs. L'accent doit 

être mis sur l'amélioration de la qualité de vie et ces interventions doivent intégrer les facteurs 

environnementaux qui peuvent influer sur ce comportement. Un calendrier de renforcement clair, avec 

accès rapide à ce renforcement lors du comportement désiré est à élaborer. Enfin, une mesure 

systématique du comportement cible, avant et après l'intervention, afin de vérifier l'obtention des 

objectifs doit être proposée. 

 

A côté de ces « comportements problèmes », les troubles du comportement liés à l'hypersensibilité 

sensorielle constituent une autre caractéristique des personnes avec TSA à prendre en considération 

dans le   dre des pro r   es d’inter entions et outils  sso i s  En e  et  « la personne adulte avec 

 utis e en situ tion de  rise est le plus sou ent en proie   une sur h r e sensorielle li e d’une p rt  u  

sti uli ph si ues et d’ utre p rt   u  inter entions de l’entour  e  ui  r ent une sur-stimulation. La 

personne est  lors en i possibilit  d’int  rer toutes  es per eptions  de les r  uler et de les 

harmoniser » (Degenne-Richard C. et Fiard D. 2011). En réponse à ces particularités, les auteurs  du 

NICE proposent une hypostimulation sensorielle, à l'aide d'un endroit sécurisé, hors du lieu de vie 

h bituel et d' spe t neutre  Ce i per et un r lentisse ent du pro essus d’int  r tion des  l  ents 

per epti s  L’ob e ti  est  lors de di inuer les sti ul tions environnementales (physiques et sociales) 

p r l’utilis tion d’un esp  e r duit en sti ul tions    oris nt  insi le retour   un  on ort sensoriel  

D ns  ette opti ue  l   onn iss n e du pro il sensoriel de  h  un per ettr  d’indi idu liser et de 

prévoir les é entuelles  o pens tions (  s ue  nti bruit…) et sti ul tions (  ti it s de loisir  tels  ue 
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tr  poline  snoe elen…)  d pt es  Aussi  il est   n r le ent re o   nd  de prendre en  o pte les 

particularités sensorielles des personnes avec TSA  dans le cadre de l’   o p  ne ent propos    

 

 
2-3-   La prise en charge des comorbidités 

 

Les comorbidités constituent enfin les derniers éléments à considérer dans la prise en charge des TSA 

p r des outils  d pt s et int  r s d ns les pro r   es d’inter entions  En effet, chez les personnes 

avec TSA, les comorbidités sont le plus souvent la règle que l’exception et sont d’importants facteurs 

de mauvais pronostic, tout autant -voire plus- que les symptômes de la dyade. Il est donc primordial de 

dépister et de prendre en charge les troubles associés et envahissants tels que l’épilepsie, la 

dyspraxie… Cette dernière comorbidité par exemple, « perturbe le sentiment d’identité ou les relations 

affectives et émotionnelles avec autrui » (Lenoir P. et al. 2009). Les comorbidités psychiatriques sont 

également très fréquentes et nécessitent une attention particulière : le Trouble Déficit de l’Attention 

avec ou sans Hyperactivité (28%, Simonoff et al. 2008), les troubles dépressifs, les troubles du 

sommeil, les troubles anxieux (29% de phobie sociale, Simonoff et al. 2008), le Trouble Opposition et 

Provocation (28%, Simonoff et al. 2008). Ces derniers peuvent engendrer des troubles du 

comportement chez la personne avec TSA non verbale. Il est donc important de penser à évaluer la 

dépression et l’anxiété lors de l’apparition de troubles du sommeil, de l’appétit ou des troubles du 

comportement chez la personne avec TSA non verbale (Gallot C. 2014). 
 

De manière processuelle ou concomitante à ces interventions thérapeutiques, il convient d’encourager 

des  l  ents    oris nt l' utono ie tels  ue l’e ploi et le lo e ent  

 

 

SECTION III – LA PRISE EN CHARGE SOCIALE 
 
 
L'accès à l'emploi et au logement représente un enjeu majeur dans la construction du projet 

personnalisé des personnes avec TSA. L'emploi représente en effet un moyen d'intégrer des individus 

avec autisme dans la vie active et, in fine, dans la société. Dès lors, la question de l'accès à l'emploi 

pour les personnes avec TSA - comme la question du logement - reste essentielle dans le cadre d'une 

prise en charge globale. Pourtant, dans son rapport relatif à l'emploi des personnes avec autisme, Josef 

Schovanec (Ministère des Affaires Sociales et de la Santé, 2017) souligne que « l'emploi et la vie 

adulte ne font traditionnellement pas partie de la vision de l'autisme ».   
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Ce constat est renforcé par le rapport de l'IGAS38 qui signale une « méconnaissance des besoins des 

adultes [qui] n'a pas permis la construction d'une politique innovante et concertée sur le plan de 

l'insertion professionnelle et du logement des personnes autistes »  Le r pport de l’IGAS pr  ise 

toutefois que « des initiatives récentes de développement de l'emploi accompagné, et du ligament 

incisif (développé notamment en matière de handicap psychique) pourraient constituer des réponses 

appropriées »  Ainsi    l r  l’ bsen e de re o   nd tions et/ou d’une no en l ture d’outils 

conseillés, les structures ont été amenées à explorer et expérimenter, au gré des politiques publiques 

régionales et/ou des volontés des équipes médicales en place, les outils utilisés ailleurs. 

 

3.1-   Le difficile accès à l'emploi pour les personnes avec TSA  
 

« Indéniablement, la situation actuelle de l'emploi des personnes autistes en France n'est pas bonne » 

(Josef Schovanec, février 2017). Avec cette assertion récente de Josef Schovanec, on se rend compte 

que la question de l'emploi des personnes avec TSA en France n'a pas beaucoup évolué ces dernières 

années. En effet, juste avant la mise en place du troisième plan autisme, on observait déjà que « les 

personnes  tteintes d’un TSA se sont distin u es du reste des personnes    ueillies d ns les 

établissements médico-sociaux par une proportion près de trois fois inférieure de personnes en mesure 

de mener une activité professionnelle » (Ayanouglou F., 2012). 

La question de l'accès à l'emploi pour les personnes avec TSA reste d'ailleurs très peu abordée dans le 

3ème plan autisme. Notons toutefois que la faible prise en considération de cette problématique n'est 

cependant pas une exception française : Au niveau international, on estime que seulement 12% des 

adultes sans trouble des apprentissages ont un emploi à plein temps (Barnard et al. 2001), souvent des 

emplois mal payés et non qualifiés.  

 

Il est pourt nt  u ourd’hui re onnu (Hedle  D  et  l  2017     n S h lkw k G I  2017)  ue l’   ès   

l’e ploi  ide les personnes   e  TSA   ro pre   e  leur solitude et l  sti   tis tion  ui en d  oule  

Il représente en ce sens une alternative à considérer en amont de la prescription de psychotropes. Dans 

ce cadre, une prise en charge individuelle adaptée permet de valoriser les compétences du sujet et donc 

l'aide, avec une réhabilitation, à accéder selon ses compétences, à un emploi.  

 

Afin de faciliter cet accès à l'emploi - et son maintien - chez les adultes avec autisme, les 

recommandations anglaises (NICE 2012) suggèrent de mettre en place un programme individuel de 

soutien structuré, avec des aides concrètes et une mise en réseaux des différents acteurs pouvant ainsi 

                                                 
38 Rapport IGAS n° 2016-094R / IGEN n° 2017-031.  
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pallier d'éventuelles difficultés liées à l'intégration des personnes avec autisme dans le monde du 

travail. En tout état de cause, cette aide doit se faire en incluant le stress ou l'anxiété que peut générer 

l'accès à un emploi –  quelque soit le secteur et a fortiori s'il s'agit d'un premier emploi – chez une 

personne avec autisme. Cette gestion du stress doit être travaillée à l'aide de techniques non 

médicamenteuses, et, lorsque cela est nécessaire, de traitement médicamenteux anxiolytiques. Selon 

les cas, il conviendra donc de communiquer auprès des personnes avec autisme et de leur entourage 

sur la place des psychotropes dans ces situations. 

 

On observe enfin que, par la suite, les personnes avec TSA éprouvent des difficultés à maintenir leur 

emploi. Ces difficultés surviennent notamment en raison d'une communication difficile avec leurs 

collègues ou leur employeur, ainsi que des problèmes sensoriels sur le lieu de travail (Hurlbutt & 

Chalmers, 2004). Cette incapacité à faire un bon usage de leurs compétences et de leur formation, peut 

causer une perte de l'estime de soi et augmenter l'anxiété, donnant à nouveau lieu au problème des 

troubles du comportement associés (Howlin, 1997). En plus de la difficulté des intervenants à 

 o prendre le  on tionne ent des personnes   e  TSA  telles  ue l’ bsen e de relations affectives ou 

l’ bsen e de   p  it s d’ nti ip tion  l  pr sen e d'un tr ite ent ps  hotrope  o pro et    le ent 

l'   ès   l'e ploi des su ets   e   utis e  L’un des prin ip u  e  ets se ond ires d'un tr ite ent p r 

neuroleptique est par exemple la sédation (Posey D.J. et Mc Dougle C.J, 2000). Des dyskinésies 

tardives sont également présentes sous neuroleptiques, ce qui peut poser des problèmes pour un travail 

manuel ou un travail d'adresse ou de dextérité. De même, selon ces auteurs, une agitation, une 

hyperactivité et une agressivité peuvent apparaître sous antidépresseurs. Tous ces effets secondaires 

fréquents entraînent des difficultés de concentration et un changement du rythme chronobiologique, 

pouvant se trouver peu compatibles avec un emploi actif. 

 

3.2-   L'accès au logement des adultes avec TSA  

 

En France39, selon la Direction de la Recherche des Etudes de l'Evaluation et des Statistiques (DREES 

2005) et son enquête « ES 2001 », seuls 2% des adultes avec TSA travaillent en ESAT (Etablissement 

et Service d'Aide par le Travail) et ont un logement indépendant ; 9% des travailleurs en ESAT 

habitent chez leurs parents. L'enquête ES plus récente de 2010 (DRESS 2013) révèle que l'accueil des 

individus est principalement effectuée dans des « structures pour personnes sans capacités de travail » 

ainsi qu'en hébergement collectif : 24% sont accueillis en FAM (Foyers d'Accueil Médicalisés), 23% 

en MAS (Maison d'Accueil Spécialisée) et 22% en Foyer de Vie. Près de la moitié d'entre eux sont 

                                                 
39 En comparaison, dans leur étude Canadienne, Eaves L.C. et Ho H.H. (2008) observent que 56% des jeunes adultes avec 
autisme habitent chez leurs parents, 35% dans des foyers de vie ou famille d'accueil, et seuls 9% ont un logement 
indépendant. Ils ont donc tous un lieu de vie hors institution, ce qui est loin d'être le cas pour tous les adultes avec TSA 
(Howlin, 1998 ; Eaves, 2008 ; Bishop-Fitzpatrick, 2016). 
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donc dans des structures pour individus sans capacité de travail. Ceci équivaut à 5% des places totales 

médico-sociales pour adultes handicapés, 15% des places de FAM et 12% des places de MAS. Soit : 

x 12 838 adultes avec « autisme et autres TED » accueillies dans une structure médico-sociale 

pour adultes handicapés, ce qui équivaut à 4% des places occupées. 

x 35 394 adultes diagnostiqués « psychose infantile » (terme abandonné par la CIM-10), soit 

11% des places occupées.  

Certains patients restent encore aujourd'hui hospitalisés au long cours en service de psychiatrie. 

Selon l'enquête réalisée en 2007 en Gironde (DREES, 2007), cette année-là, 35 patients étaient 

hospitalisés au long cours, soit 36,4% des capacités d'hospitalisation effective. 

 

Un exemple pouvant servir de référence serait celui de la Suède. Ce pays européen a mis en place un 

programme intitulé « Included in Society » grâce auquel depuis 1995, le pays a supprimé et interdit 

les institutions destinées «  u  personnes  tteintes d’un h ndi  p  ent l  intellectuel ou affectant les 

capacités de communication ou le comportement. (…) A l’intention des  dultes  des  o ers ont  t  

créés pour permettre aux personnes handicapées de vivre comme des citoyens normaux, y compris les 

personnes atteintes de handicaps extrêmement invalidants. Des appartements accueillant quelques 

personnes handicapées entourées par des personnes « ressources », ayant reçu une formation adaptée, 

et accompagnant les personnes handicapées faire leurs courses ou à la piscine, ont progressivement 

   ili ris  l’ense ble des  ito ens   pro i it   En   tière de  o t   ono i ue  des  tudes r  lis es 

en Suède et en Grande-Bretagne ont indiqué que ces modalités de prise en charge permettant une 

insertion so i le n’ t ient p s plus  hères  ue l’institutionnalisation » (Comité Consultatif National 

d’Ethi ue  Colle ti  Autis e  Autis e  r n e  site internet du Pre ier Ministre  2012)  

 

D ns ses re o   nd tions de bonnes pr ti ues  l’ANESM (ANESM 2010) pr  ise  u'il est : « 

re o   nd  d’or  niser les lo  u  en petites unit s d’   ueil et de  ie  de    on   per ettre un 

accompagnement respectueux des besoins de chacun et à limiter les inconvénients de la vie en 

 olle ti it   (…) D ns l   esure du possible  l’int  r tion d ns un en ironne ent r sidentiel est 

recommandée ». Il convient de rappeler ici la « n  essit  de disposer d’  uipes d’   o p  ne ent en 

santé aguerries, bien informés des problématiques autistiques » et en constante vigilance.  

L’ANESM    ir e p r  illeurs  u’« une i pl nt tion  u  œur de l   it  p rti ipe   l’ob e ti  

d’in lusion so i le et   ite l  rel   tion des personnes  Un  loi ne ent   o r phi ue est (…) de 

nature à entraver le maintien des liens familiaux... ».  

 

Enfin,  depuis quelques années, en parallèle de ces préconisations, des recommandations - émanant 

soit des institutions soit des associations - sont formulées sur les questions environnementales et 

architecturales de l'habitat pour personnes avec autisme. En effet, les personnes avec autisme 

présentent des singularités de la modulation sensorielle qui les rendent particulièrement vulnérables à 
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des situations de vie quotidienne, aussi bien en ville qu'en institution résidentielle. Un bruit, une 

stimulation lumineuse peuvent s'apparenter à de véritables gênes et/ou souffrances générant des 

r   tions d’ n oisse  de troubles r   tionnels  de  o porte ent-problè e  pou  nt  ller  us u’ u  

automutilations (Grandin T., 1997). Très éprouvantes pour les personnes avec TSA, ces situations 

peuvent mettre en difficulté le projet personnalisé. Il est donc essentiel d'adopter, auprès des personnes 

avec autisme comme de leur entourage, une écoute accrue dans ces moments de vie sans recours 

systématique à l'utilisation de traitement psychotrope. Effectivement, de même que pour l'emploi, 

l'accès à un logement autonome ou un « chez-soi » peut parfois être rendu plus difficile lorsqu'il existe 

un traitement associé par psychotrope. Celui-ci nécessite une bonne observance et un suivi régulier. 

Afin de faciliter l'autonomie et faciliter le quotidien de la personne avec TSA, il est indispensable de 

diminuer la prescription de médicament psychotrope au minimum nécessaire, afin d'éviter la survenue 

d'effets indésirables tout en favorisant l'efficacité de la molécule et permettre une bonne qualité de vie. 
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CONCLUSION 

 
Une prise en charge non médicamenteuse, globale et intensive est nécessaire à l'amélioration clinique 

des personnes   e  TSA  A e  le p ss  e   l’â e  dulte   ert ines  o p ten es de iennent 

prioritaires: l'autonomie, les loisirs, l'accès aux soins somatiques et l'insertion socio-professionnelle. 

Les interventions de prise en charge globale validés et recommandés par l'HAS pour l'adulte sont les 

mêmes que pour l'enfant et l'adolescent : un programme à référence comportementale, l'ABA et une 

approche à référence développementale, le TEACCH. Dans le cadre de ces programmes 

d’inter entions th r peuti ues  les   uipes   di  les sont   en es    ettre en pl  e des outils pour 

r pondre  oire    iner les pro essus d’   uisitions  Pour palier au défaut de communication, les 

outils utilisés – et re o   nd s p r l’ANESM (ANESM 2010) -  sont le PECS et le MAKATON. Ils 

permettent de suppléer (communication améliorée) ou de remplacer (communication alternative) le 

langage oral (HAS 2010). En réponse au déficit des interactions sociales – à défaut des 

re o   nd tions  r n  ises en  ours d’ l bor tion - des pro r   es d’ pprentiss  e so i l sont 

préconisés par les recommandations anglaises du NICE (Hillier et al. 2007 ; Howlin & Yates, 1999). 

Par rapport aux troubles du comportement ou « comportements problèmes », deux types 

d’inter entions  o porte ent les sont re o   nd s : l’ ppro he p r l  TCC et les inter entions 

psychosociales. A côté de ces comportements problèmes, les troubles du comportement liés à des 
particularités sensorielles sont une autre caractéristique des personnes avec TSA à prendre en 

compte (Degenne-Richard C. et Fiard D. 2011). Les comorbidités constituent enfin les derniers 

 l  ents    onsid rer    l’ ide d’outils  d pt s et int  r s d ns les pro r   es d’inter entions  De 

  nière pro essuelle    es inter entions  il  on ient d’en our  er des éléments favorisant l'autonomie 

tels que l’empl i et le logement. Ils représentent un enjeu majeur dans la construction du projet 

personnalisé des personnes avec TSA. L'emploi symbolise en effet un moyen d'intégrer des individus 

avec autisme dans la vie active et, in fine, dans la société. Avant le 3ème Plan autisme, on observait que 

les personnes avec TSA se distinguaient du reste des personnes accueillies dans les établissements 

médico-sociaux par une proportion près de trois fois inférieure de personnes en mesure de mener une 

activité professionnelle (Ayanouglou F., 2012). La question de l'accès à l'emploi reste pourtant très 

peu abordée dans le 3ème Plan autisme. Il est toutefois reconnu (Hedley D. et al. 2017 ; Van 

S h lkw k G I  2017)  ue l’e ploi  ide les personnes   e  TSA   ro pre   e  leur solitude et l  

sti   tis tion  ui en d  oule  De    e  l’   ès   un lo e ent  utono e n’est pas plus aisé en 

 r n e  Selon l’en u te de l  DREES (DRESS 2013)  l'   ueil des indi idus est prin ip le ent 

effectué dans des « structures pour personnes sans capacités de travail » ainsi qu'en hébergement 

collectif : 24% en FAM, 23% en MAS et 22% en Foyer de Vie. Un exemple pouvant servir de 

référence serait celui de la Suède et de son programme « Included in Society », grâce auquel depuis 

1995, les institutions destinées «  u  personnes  tteintes d’un h ndi  p  ent l  intelle tuel ou 

affectant les capacités de communication ou le comportement » ont été interdites et supprimées. 
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CHAPITRE III : LA PRESCRIPTION DE PSYCHOTROPES 
 

 

 

Lon te ps en lob  s ns distin tion d ns les politi ues publi ues de l’h ndi  p  l’ utis e est 

 u ourd’hui – notamment grâce à la pression des associations de personnes avec TSA et de leur 

entourage – devenu un enjeu de santé publique. Les pouvoirs publics prennent ainsi la mesure de 

l'augmentation de sa prévalence (ainsi que des comorbidités psychiatriques associées40), du manque de 

stru tures et de prise en  h r e  d pt es    ette popul tion  Au ourd’hui     e   l'identi i  tion des 

troubles psychiatriques et des troubles du comportement chez les patients avec TSA, par nécessité ou 

p r   n ue d’ ltern ti es  on  ssiste  lors   une augmentation des prescriptions de psychotropes dans 

cette population (Sheehan R. et al. 2015 ; Myers SM. 2007 ; Aman M.G. et al. 2005; Esbensen A.J. et 

 l  2009)  Si l  pr ti ue   di  le  r n  ise n’  p s l’ p n  e des pres riptions de ps  hotropes   

l’  ard des personnes adultes avec autisme, elle se singularise cependant par le nombre et la durée du 

tr ite ent p r r pport   d’ utres pr ti ues europ ennes  On peut  insi   o uer une « surmédication » 

(Dr Mottron L. pour le Ministère des Affaires Sociales et de la Santé, 2017) : « En Grande-Bretagne, 

lorsqu'un traitement médical ne fonctionne pas après six semaines, il est arrêté. En France, d'autres 

médicaments sont ajoutés dans le traitement au lieu de retirer le médicament qui ne fonctionne pas ». 

Afin de mieux comprendre cette réalité, on effectue ci-dessous un état des lieux de la prescription de 

ps  hotropes en s’int ress nt not   ent  u  indi  tions et  od lit s de pres ription   u  

psychotropes fréquemment prescrits mais aussi aux effets secondaires générés par leur prise.  

 

SECTION I – LES INDICATIONS ET MODALITES DE PRESCRIPTION  
 
 
Les re o   nd tions  n l ises (NICE 2012) pr  onisent tout d’ bord de ne p s utiliser les 

psychotropes pour traiter les symptômes de la dyade de l'adulte avec TSA, précisant que leur 

prescription doit être associée en conjonction à une intervention psychosociale pour la gestion d'un 

comportement difficile, lorsqu'une intervention psychosociale ou une adaptation environnementale 

seules n'ont pas donné le résultat attendu. Les médicaments antipsychotiques doivent par ailleurs être 

prescrits par un spécialiste. Il est ensuite indiqué que la qualité de vie et les effets secondaires doivent 

être surveillés de manière attentive. Enfin, les effets du médicament doivent être examinés au 

                                                 
40 On observe une prévalence également élevée de comorbidités psychiatriques présentes dès l'enfance, telles que le Trouble 
du Déficit de l'Attention avec ou sans Hyperactivité (TDAH), les Troubles d'apprentissage, d'opposition ou du comportement, 
des troubles affectifs, anxieux ou autres troubles phobiques. (Bradley E. 2006 ; Simonoff E, 2008). Ces troubles ont tendance 
à s'aggraver à l'âge adulte et sont des facteurs prédictifs négatifs de l'évolution du TSA (Buck T.R. et al. 2014 ; Hofvander B. 
et al. 2009; Howlin P. 2000 ; Morgan C.N. & Chance P. 2003).  
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maximum quatre semaines après son initiation, et celui-ci doit être arrêté s'il n'y a pas de réponse 

clinique satisfaisante au bout de six semaines.  

 

En France, en   rs 2012  l  H ute  utorit  de s nt  (HAS)   publi    on ointe ent   e  l’A en e 

nation le de l’   lu tion et de l   u lit  des  t blisse ents et des ser i es so i u  et   di o-sociaux 

(ANESM) des recommandations relatives à l’«  utis e et  utres troubles en  hiss nts du 

développement : interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées  he  l’en  nt et l’ doles ent » 

(HAS 2012)41. Ce rapport inclue notamment un chapitre sur les « traitements médicamenteux et autres 

tr ite ents bio  di  u  »  ui s’ins rit d ns le  onte te plus   n r l du pro et personn lis   lob l42 

pur lequel il était déjà stipulé que « les TED ne peuvent pas être traités de façon curative par des 

médicaments. Certaines classes médicamenteuses peuvent être utiles pour diminuer ou supprimer des 

comportements inadaptés qui interfèrent avec la socialisation et les possibilit s d’ pprentiss  e des 

personnes avec TED » (HAS 2010). 

 

M l r   es re o   nd tions d’un us  e restreint et sp  i i ue des ps  hotropes d’une p rt et 

l’ bsen e de  onsensus sur l  str t  ie   di   enteuse l  plus  ppropri e d ns le   dre des troubles 

du comportement43 d’ utre p rt  l  pres ription de ps  hotropes -    ortiori   l’â e  dulte - reste encore 

la norme. 

 

                                                 
41 HAS 2012 : « P r prin ipe  une pres ription de ps  hotropes est te por ire  Une    lu tion r  ulière de l’indi  tion (tous 
les 6  ois ou plus tôt selon l  dur e pr  onis e p r l’AMM) doit  tre propos e   e  r  lis tion d'une  en tre th r peuti ue. 
L'ine  i   it  ou l'intol r n e doi ent  onduire   son interruption  Il n’    p s d’ r u ents en    eur de l’ sso i tion de 
  di   ents ps  hotropes  Il est don  re o   nd   si le tr ite ent n’est p s e  i   e  de  h n er de  ol  ule plutôt  ue 
d’en d’  outer une    in d’  iter des inter  tions   di   enteuses li es  u  u ul des pres riptions  Il est re o   nd  :  

-  ue toute nou elle pres ription soit pr   d e  s u    s d’ur en e  d’un e   en  lini ue  li in nt toute   use 
so  ti ue ( pilepsie, douleur  et  )  d’une  n l se  on tionnelle des troubles du  o porte ent  et d’une des ription 
pr  ise des s  ptô es  ibl s   l’ ide d’  helles per ett nt leur sui i (ex. Aberr nt Beh  ior Che klist [ABC]  
Childhood Autis  R tin  S  le [CARS]    helle de Vineland [VABS]) ;  

-  ue l   ise en œu re du tr ite ent soit très pro ressi e ent  u  ent e (  s d’e  ets p r do  u  des tr ite ents 
 he  les personnes   e  TED) et  on or e  u  rè les de bonne pr ti ue 

-  u’une sur eill n e   di  le, comprenant le cas   h  nt les e   ens n  ess ires   l  sur eill n e de l  tol r n e  
soit  ise en œu re   in de  u er de l’e  i   it  et de l  tol r n e 

-  ue l  tol r n e prenne en  o pte les e  ets sur les  on tions  o niti es et les   p  it s d’ pprentiss  e de 
l’en  nt/ doles ent (re her he de l  dose  ini  le e  i   e)    

-  u’une  i he de sui i st nd rdis e du tr ite ent  o pren nt les donn es du   di   ent pres rit (e  i   it   e  ets 
ind sir bles  doses   o pli n e  d but-fin de prescription) et les donn es  lini ues s’ ppu  nt sur les   helles 
d’   lu tion et les r sult ts des e   ens  o pl  ent ires soit   disposition du pres ripteur  

Il est re o   nd   ue le pres ripteur ren ontre r  ulière ent les p rents, afin :  
- de faire le point sur les autres tr ite ents   di   enteu  pris p r leur en  nt ( uto  di  tion ou pres rits p r 

d’ utres pres ripteurs)    

- de  ournir  u  p rents une in or  tion  l ire sur l'indi  tion  les e  ets ind sir bles et les ris ues potentiels li s  u 
traitement. Il doit p r  illeurs re ueillir l'   ord des p rents et lors ue  'est possible  elui de leur en  nt    nt l  
pres ription ( rt  L 1111-  du Code de l  s nt  publi ue). » 

42 Ce projet personnalisé est notamment défini par les recommandations de prise en charge de l'HAS en 2010. 
43 Il n'existe aucune ligne directive reconnue (Frazier et al. 2011) et le rôle des agents psychotropes dans la gestion de ces 
troubles suscite de nombreux débats (Bryson S. 2003 ; Tsai L. 1999). Les critiques voire oppositions sont notamment 
 or ul es  u re  rd du peu d’ tudes  ontrôl es r ndo is es  des e  e ti s restreints  des e  ets ind sir bles  r  uents et d’une 
majorité des molécules hors AMM. 
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1.1-   La prescription : u e pr ti ue     r lis e  ui  u me te  vec l’â e des p tie ts  

 

Dans leur étude datée de 2007, Broadstock et al. (2007) observent ainsi qu'à défaut de 

recommandations standardisées, les psychotropes sont largement utilisés44. Plus de cinq ans après, 

Murray et al. (2014), ont mené une étude observationnelle au Royaume-Uni afin d'enquêter sur les 

traitements pharmacologiques utilisés chez les enfants, adolescents et jeunes adultes avec TSA. Leur 

conclusion est similaire : près d’un tiers des indi idus TSA     u  oins  une pres ription de 

psychotrope. 

 

Corroborant ses conclusions, Mandell et son équipe démontrent, qui plus est, une augmentation de la 

prescription de psychotropes avec l'âge. Leur taux d'utilisation est majoré de 56% des enfants de 6 à 

11 ans, à 73% des 18-21 ans aux Etats-Unis. (Mandell et al. 2008). En France, Baghdadli A. (2005) a 

déjà mené une étude sur l'utilisation de psychotropes chez une population de jeunes adultes autistes, 

âgés de 20 à 35 ans, pris en charge dans des institutions du Languedoc-Roussillon  L’  uipe    lors 

fait le constat que 50 à 75% des adultes sont traités pharmacologiquement pour des troubles des 

conduites, alors que ce taux est bien plus faible dans l'enfance  (Campbell M. 1995 ; Gringas P. 2000 ; 

Safer D.J. 1997).  

 

Loin d’obser er une in ersion d ns l   ourbe des pres riptions  les dernières re her hes  ontrent  u 

contraire une permanence de ces pratiques dans la durée. Ainsi, dans sa méta-analyse multinationale45 

de 2014, l'équipe chinoise de Hsia Y. décrit des taux de prescription en général plus élevés chez les 

enfants que chez les adultes (Hsia Y. et al. 2014). A priori contradictoire par rapport aux études 

antérieures, cette recherche vient en fait conforter les données précédentes avec, pour les pays 

européens (sauf l'Espagne) et le Japon, un nombre moyen de prescription de psychotropes supérieur à 

l'âge adulte. La France ne fait pas ici exception passant de 4 prescriptions par an pour le traitement du 

TSA chez les sujets de moins de 18 ans,  à 11 prescriptions pour les adultes (nombre de prescriptions 

pour les sujets avec TSA dans une population générale de 10 000 personnes) (Hsia et al. 2014). 

P r  illeurs  et en p r llèle de  es pres riptions  u  ent nt   e  l’â e  Murr   et  l  (201 ) ont 

également mis en évidence une modification de prescriptions au fur et à mesure des années. De 1999 à 

2008, ils constatent ainsi que la prescription de stimulants et d'hypnotiques a augmenté, passant 

respectivement de 1,5 et 2% en 1999 à 6,3 et 5,9% en 2008. Au contraire, une légère baisse dans 

l’utilis tion des  ntid presseurs (  5% en 1999   3 5% en 2008) et des  nti pilepti ues (6 1% en 1999 

à 4,3% e 2008) est observée. La prescription de benzodiazépines, antipsychotiques et correcteurs 

antiparkinsoniens reste quant à elle, stable. 

  
                                                 
44 A noter que la prescription de psychotropes a lieu même s'il n'existe aucune recherche probante justifie leur utilisation chez 
les adolescents et adultes autistes. 
45 Les différents territoires analysés dans cette étude sont l'Amérique du Nord (Etats-Unis  C n d )  l’A  ri ue Centr le et 
l’A  ri ue du Sud (Me i ue  Br sil)  l’Asie (  pon) et l’Europe (France, Angleterre, Espagne, Allemagne, Italie). 
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Figure 4 : Evolution de la prescription de psychotropes entre 1999 et 2008 

 

 

Nonobstant cette augmentation de ps  hotropes  d inistr s et  e  h n e ent d ns les pres riptions 

d ns le te ps  il ser it toute ois   ri  tur l de  l sser  es pres riptions de ps  hotropes d ns l  seule 

  t  orie des «   u  ises pr ti ues »  En e  et  «   l r   l’ bsen e d’e  i   it   des traitements 

ps  hotropes sur les s  ptô es  entr u  de l’ utis e  et les pr   utions respe t es46  les tr ite ents 

ps  hotropes ont une pl  e d ns l’   o p  ne ent des personnes   e   utis e et sont p r ois d’un 

 r nd se ours » (P risse D. et al. 2012). Comme précédemment évoqué, l'utilisation de médicaments 

peut être notamment utile pour les comorbidités psychiatriques ainsi que pour cibler les problèmes de 

troubles du comportement dans cette population (Jobski K. et al. 2017 ; Hollander E. 2003 ; 

McDougle C. 2000 ;  Volkmar F. 2004). Cette forte prévalence de troubles psychiatriques et 

comportementaux dans cette population entraîne une utilisation accrue de médicaments psychotropes, 

  e   us u’  81% de l  popul tion des  dultes   e  TSA  ui ont  u  oins un agent psychotrope 

(Esbensen et al. 2009). Ce taux élevé de prescription de psychotropes chez les adultes avec TSA est 

équivalent à celui chez les adultes avec DI et/ou troubles du comportement (Sheehan et al. 2015). 

 

 

1.2-   Prise en charge des troubles du comportement des personnes avec autisme  

 

Baghdadli A. et al. (2005) émettent ainsi d'une part l'hypothèse que ces thérapeutiques visent 

particulièrement des comportements cibles tels que l'agressivité, l'agitation ou encore les troubles des 

                                                 
46 Troubles du comportement secondaires à des difficultés de communication ou d'expression de la personne, notamment 
pour exprimer la douleur ou une pathologie somatique ou à une pathologie psychiatrique. Une enquête minutieuse et globale 
de l'origine du trouble du comportement est nécessaire. 
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conduites et d'autre part, qu'à défaut de recommandations spécifiques concernant l'autisme, les 

prescripteurs utilisent l'expérience reconnue des produits psychotropes utilisés dans d'autres 

pathologies mentales (schizophrénie, déficit intellectuel). Finalement, ils recensent sept grandes 

indications, résumées dans le Tableau 2. 

 

 

     Tableau 2 : Pourcentage des principaux motifs de prescriptions  

  
 

 

A l’inst r des  on lusions de  ette  tude  on obser e  u’ ctuellement, les principales indications des 

traitements médicamenteux sont symptomatiques47 et visent : 

• l  douleur  l’ pilepsie ou les  o orbidit s so  ti ues  ui ont une in luen e sur le  o porte ent  

actuellement sous-diagnostiquées (syndrome abdominal aigu, abcès dentaire, troubles du transit, 

troubles digesti s    ph l es…)  A noter que selon Baghdadli et al. (2005), l'épilepsie - non 

mentionnée dans les troubles des conduites - peut être le premier motif de prescription. 

• les troubles psychiatriques associés au TSA (dépression, anxiété), les troubles du sommeil, les 

troubles du comportement (hyperactivité ou auto-agressivité). Notons que l'indication principale de la 

prescription des psychotropes reste l'anxiété avec trouble du comportement, souvent en l'absence d'un 

trouble psychiatrique identifié (Morgan C.N. et al. 2003; Tsakanikos E. et al. 2007). 

L  pres ription de ps  hotropes est don   o ple e et d ns tous les   s   ne p s b nnir d’e bl e. 

N  n oins et  u  u des donn es re ueillies ( tudes publi es  d b ts  insi  u’e  ets se ond ires)  

quelques principes généraux de « bon sens »   ritent i i d’ tre r ppel s ( ilipek P A  et  l  2006)  

 

Au niveau de la prescription à proprement parler :   

                                                 
47 Les r sult ts  u  r isons de pres riptions   o u s d ns l’ tude de B - et listés dans cette étude - confirment donc la revue 
de la littérature qui retrouve comme motifs principaux de prescription de traitements psychotropes l'agressivité, l'agitation 
psychomotrice et l'anxiété (King Bh. 2000). 
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 • La prise en charge de la plupart des troubles du comportement est basée en première intention 

sur des stratégies éducatives. 

 • Avant d'initier un traitement médicamenteux, il est recommandé d'éliminer tout éventuel 

problème de santé responsable de douleur et d'inconfort, et, secondairement, de troubles du 

comportement (reflux gastro-oesophagien, troubles du sommeil   pilepsie  otites   ) (Ministère 

de l  S nt  et des Solid rit s – DGAS – Baghdadli A. 2007). 

 • Il est de toute manière primordial d'instaurer une surveillance et une remise en question 

  régulière des médicaments prescrits. 

 

Dans le cadre du projet personnalisé, et dans le respect du patient et de son entourage, il est dans tous 

les cas préconisé de (HAS 2012): 

 • Fournir aux parents une information claire48 ; 

 • Respe ter le   r  tère e  eptionnel d’une pres ription initi le de ps  hotrope (neurolo ue ou 

ps  hi tre)   r il n’    p s d’ r u ent en    eur de l’ sso i tion de tr ite ents ps  hotrope   

 • Etablir -pour le suivi de tous les traitements- une fiche de suivi standardisée sur la base 

d’instru ents  lini ues (ABC  CARS   inel nd) et d’e   ens  liniques et complémentaires 

en particulier pour les traitements antipsychotiques.  
  

 

 

SECTION II –  EPIDEMIOLOGIE DES TRAITEMENTS PSYCHOTROPES  
 
 
Une fois évoquée la prescription courante de psychotropes ainsi que les raisons de ces prescriptions, 

reste à analyser les différentes classes médicamenteuses.  

Constatant un manque de littérature sur le sujet, Lott I.T. et al. (2004) ont mené une étude 

longitudinale en Californie, portant sur la prescription de médicaments psychotropes chez les 

personnes TSA avec déficience intellectuelle, vivant en institution. Leur rapport conclue que les 

                                                 
48 Depuis les dernières décennies (avec notamment la constitution en association de personnes avec TSA et leur entourage), 
on assiste à une concertation entre corps médical, la personne avec TSA et son entourage (sur les prescriptions envisagés, les 
raisons et les effets secondaires éventuels). Instaurée dans le respect de la personne avec TSA, cette concertation peut 
également en endrer une rel tion de  on i n e entre l’  uipe   di  le  l  personne   e   utis e et son entour  e    it nt 
ainsi une « automédication ». A l'une des époques les plus importantes dans la recherche de traitement dans l'autisme, 
l’engouement pour la Sécrétine (Coury et al. 2014) – de la fin des années 1990 au début des années 2000 – représente à cet 
égard un «   s d’  ole » d’une  o  uni  tion non opti  le  oire d’une non  on ert tion  En 1998  Hor  th et  l  (1998) 
publient une série de cas de trois patients dont l'administration de 35 injections de Sécrétine intra-veineuse a permis une 
amélioration dans la communication et les fonctions sociales. Mais, en l'absence de groupe témoin et d'explication biologique 
plausible, cette étude est accueillie avec beaucoup de scepticisme par la communauté médicale. . Selon le rapport du 
Ministère de la Santé et des Solidarités dirigé par Baghdadli A. (2007), « il n'y a aucun produit pharmacologique qui ait fait 
l'objet d'autant d'études contrôlées dans le TED (Trouble Envahissant du Développement) que la Sécrétine » (Sturmey P. 
2005 ; McQueen J.M. et Heck A.M. 2002). Pourtant, les années suivantes, cinq essais contrôlés randomisés n'ont montré 
aucun bénéfice de l'utilisation de cette substance, comparé à un placebo (Krishnaswami S. 2011). Toutefois, et malgré cette 
absence de preuve, la publicité a conduit de nombreux parents à poursuivre ces injections de Sécrétine.  
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psychotropes les plus largement utilisés sont les Antiépileptiques (34% des prescriptions), suivis de 

près par les Antipsychotiques à 32%. Viennent ensuite par ordre décroissant les Antidépresseurs 

prescrits à 17%, les Anxiolytiques à 12%, les Hypnotiques à 4% et enfin les Psychostimulants à 1%49.  

En France, procédant à une revue de la littérature des vingt dernières années, A. Baghdadli (2005) et 

son équipe ont défini les huit classes médicamenteuses les plus prescrites dans le traitement 

médicamenteux du TSA. Ces dernières sont résumées dans la Figure 5 avec la prévalence de 

prescription de chaque classe, retrouvée dans cette recherche. 

 

   

 
   Figure 5 : Prévalence de la prescription des huit classes médicamenteuses les plus utilisées (en%) 

 

2.1-   Les Neuroleptiques Classiques et Atypiques : excès  
 
 
Dans cette étude, les Neuroleptiques apparaissent comme les molécules les plus largement utilisées 

(Khanna R. et al. 2013). Selon leurs résultats, 50,5% des adultes n'en reçoivent qu'un seul, 35,5% 

deux, 12,1% trois et enfin, 2,2% d'entre eux en prennent quatre simultanément. Lorsqu'un 

Neuroleptique Atypique est utilisé, il l'est en monothérapie dans plus d'un tiers des cas et associé à un 

Neuroleptique Classique dans moins de deux tiers des cas. Ces résultats confirment les résultats des 

études internationales de Cohen D. (2013) et Wong A.Y (2014) qui montrent que les antipsychotiques 

atypiques ont fait une percée spectaculaire au niveau des prescriptions, chez les personnes avec TSA. 
Les auteurs retrouvent que pour une même prescription, une seule molécule est prescrite pour 16,8% 

d'entre eux, deux pour 25,2%, trois molécules dans 18,7% des cas, quatre dans 19,6%, cinq molécules 

dans 10,3% des cas et plus de cinq molécules dans 10% des prescriptions. 

                                                 
49 Il paraît toutefois important de préciser que cette étude ne définit pas les motifs de prescription de ces psychotropes. La 
prise en compte de ce biais aurait pourtant pu aider à la compréhension des résultats. 
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Même si cette hypothèse reste encore controversée, on envisage l'existence de perturbations du 

système dopaminergique dans l'autisme (Gillberg C. 1983). Sur cette base, des médicaments actifs sur 

ce système sont proposés. 
Malgré le peu d'études à ce sujet, deux médicaments psychotropes ont démontré leur efficacité dans la 

diminution des troubles du comportement chez les enfants et adolescents avec autisme (Ji N.Y. & 

Findling R.L 2015) : La Risperidone et l'Aripiprazole (Néanmoins, depuis 2016, l'Agence Nationale 

de S  urit  du M di   ent et des Produits de S nt      is une  lerte sur l’utilis tion de l’Aripipr  ole 

 he  les en  nts et  doles ents   e  TSA  l’utilis tion de  e tr ite ent  est donc controversé et reste à 

utiliser   e  pruden e    le ent  he  l’ dulte (   Section III - Les effets secondaires). 

 

La Rispéridone n'a aucun effet bénéfique sur la dyade autistique, concernant les troubles de la 

communication ou de sociabilisation. Elle a pourtant été approuvée aux Etats-Unis (RUPPAN 2002) 

en 2006 par la Food and Drug Administration (FDA) pour le traitement de l'irritabilité, l'auto et hétéro-

agressivité associée au TSA chez les jeunes de 5 à 16 ans. En écho à ces utilisations, Murray et al. 

(2014) -  ui s’int ressent    le ent  u t pe de   di   ents pres rits  u Ro  u e-Uni50 - remarquent 

que parmi les patients bénéficiant de psychotropes, un cinquième est traité par Risperidone dont un 

t ndis  u’un tiers   d    re u plus d'une  ol  ule L’Aripipr  ole (Owen R  et  l  2009)      le ent 

été approuvée par la FDA pour la même indication chez les enfants de 6 à 17 ans (Cohen D. 2013). 

M r us R N  et  l  (2009) et Owen R  et  l  (2009) ont eu   ussi d  ontr  l'e  i   it  de l’Aripipr  ole 

dans la réduction des troubles du comportement et dans l'amélioration des comportements répétitifs. 

Cette    ir  tion est   nu n er depuis l’ lerte de l’ANSM in or  nt du ris ue    or  de sui ides  he  

les enfants avec TSA traités par Aripiprazole (cf Section III – Les effets secondaires). 

 

Aux Etats-Unis, Tsiouris J.A. et son équipe (2010), étudient la pharmacothérapie utilisée dans le 

traitement des troubles du comportement chez les individus autistes. Parmi les neuroleptiques, 

expliquent-ils, la Risperidone a peu à peu remplacé l'Haloperidol après les résultats positifs de cette 

molécule lors de l'essai randomisé en double aveugle de Mc Dougle, (1998), et l'étude multicentrique 

de Mc Cracken et al. (2002). Ces deux études démontrent l'effet bénéfique de la Risperidone dans le 

contrôle de l'irritabilité et de l'agressivité chez les adolescents et jeunes adultes avec TSA. Cet effet 

bénéfique sur la diminution des troubles du comportement associés est également retrouvé dans 

l’ tude de T  lor L    (2016)  L’ uteur décrit, dans sa revue de la littérature, une efficacité de la 

Risperidone d ns l  r du tion de l’ uto et h t ro   ressi it  et l’i pulsi it   Toute ois  Tsiouris et son 

équipe signalent que même si les neuroleptiques ont des bénéfices en phase aiguë, ceux-ci possèdent 

également beaucoup d'effets secondaires à long terme, non négligeables, qui doivent rendre prudente, 

                                                 
50 Dans cette étude, on observe que la grande majorité des prescriptions se situe dans les catégories des Stimulants, des 
médicaments Anticonvulsivants, Thymorégulateurs et des Antipsychotiques. 
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et pour des indications bien précises, la prescription de médicaments psychotropes (Anderson GM et 

al. 2007). 

En France, la Risperidone a obtenu en 2004 l'Autorisation de Mise sur le Marché (AMM) chez les 

sujets âgés de 5 à 11 ans avec TSA, dans les troubles du comportement ou stéréotypies. Cette 

autorisation lui a été retirée en 2008, par l'Agence Européenne du Médicament (EMA). Cet arbitrage a 

 t  rendu   l  suite d’   lu tions s ienti i ues europ ennes  on lu nt   l’ine  i   it  de l  Risperidone 

sur les TSA  Un tr ite ent p r  e   di   ent ne reste indi u   ue « d ns le tr ite ent 

s  pto  ti ue de  ourte dur e ( us u'  6 se  ines) de l'  ressi it   persist nte d ns le trouble des 

 onduites  he  les en  nts   p rtir de 5  ns et les  doles ents pr sent nt un  on tionne ent intelle tuel 

in  rieur   l   o enne ou un ret rd  ent l di  nosti u s  on or   ent  u   ritères du DSM-I    he  

les uels l  s   rit  des  o porte ents   ressi s ou d' utres  o porte ents perturb teurs n  essitent 

un traitement pharmacologique. » (HAS 2010). 

Parmi les antipsychotiques, la Clozapine a également été essayée afin de diminuer l'hyperactivité, 

l'irritabilité et le négativisme chez les enfants avec TSA non répondeurs à l'Halopéridol (Zuddas A. et 

al. 1996). Posey et Mc Dougle (2000) concluent qu'aucune étude contrôlée n'est publiée au sujet de la 

Clozapine pour les sujets avec TSA. De plus, au vu de son risque potentiel de crise convulsive et 

d'agranulocytose, celui-ci ne paraît pas adapté à ces sujets. En outre, son contrôle de la Numérotation 

Formule Sanguine, de manière hebdomadaire au début puis mensuel par la suite, en fait un traitement 

trop contraignant au vu des troubles de la communication et du seuil épileptogène abaissé des 

individus avec TSA. Plus récemment, deux études (Béhérec L. et al. 2011; Gobbi G. & Pulvirenti L. 

2001) ont cependant retrouvé une légère efficacité de la clozapine dans la diminution de l'agressivité, 

de l'irritabilité et une interaction sociale améliorée chez les sujets adultes avec TSA. De nouvelles 

études seraient donc nécessaires afin d'en valider l'indication et en effectuer la balance « bénéfices-

risques ». 
 

2.2-   Autres psychotropes  
 

L'équipe de Béhérec (Béhérec L. 2013) étudie l'utilisation des psychostimulants, prescrits afin de 

diminuer les troubles de l'attention et symptôme d'hyperactivité souvent présents chez les personnes  

avec trouble du spectre de l'autisme (28,2 à 59% des patients selon Levy S.E. 2009). La principale 

molécule utilisée est le Méthylphénidate. La revue de la littérature rapportée par les auteurs retrouve 

un taux moyen de réponse de 25% pour environ 58% d'effets secondaires (Jahromi L. 2009). De 

même, de nombreuses anomalies de la Sérotonine sont démontrées chez les individus avec TSA, avec 

des taux élevés de Sérotoninémie chez 30% d'entre eux (Cook E. 1996).  

 

Dans la catégorie des antidépresseurs, selon Béhérec, seuls les Antidépresseurs Inhibiteurs Sélectifs 

de la Recapture de la Sérotonine (ISRS) trouvent grâce. En effet, plusieurs études (Sugie Y. et 
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al. 2005; Buchsbaum M.S. et al. 2001; Hollander E. et al. 2005) observant la Fluvoxamine et 

Fluoxétine ont montré l'efficacité de ces molécules sur les mouvements stéréotypés et répétitifs, 

notamment chez l'adulte. Mc Dougle C. (2000) démontre lui aussi l'efficacité des ISRS dans la 

diminution des comportements compulsifs chez l'adulte avec TSA51. D'autres études sont également en 

cours afin de vérifier l'efficacité des autres ISRS (Posey D.J. 2006).   Dans leur résumé du 

congrès « The Autism Speaks National Conference »52 sur le thème « Traiter la totalité de la personne 

avec TSA : Des soins à vie » (Juin 2013), Coury et al. (2014) suggèrent que certaines formes de TSA 

seraient dues à un dysfonctionnement cérébral entre le niveau d'excitation-inhibition neuronale. 

Plusieurs études sont donc en cours ou ont eu lieu afin d'explorer l'efficacité de nouveaux 

médicaments : la Memantine, un antagoniste de faible affinité du récepteur NMDA au Glutamate 

pourrait par exemple s'avérer intéressant pour la régulation neuronale ; l’usage de diurétiques 

(Lemonnier E. et al. 2017) ; de l’ocytocine et de ses dérivés (Yatawara C.J. et al. 2016) ; des 

antibiotiques (Pr Luc Montagnier, conférence du 20 mars 2012 « Recherche sur l’autisme : la piste 

microbienne ») ou encore de la naltrexone (Bouvard et al. 1995 ; Desjardins S. et al. 2009). 

  

A l’ une des  tudes  it es  i-dessus on remarque que les différents traitements pharmacologiques 

utilisés chez les personnes avec TSA ne ciblent pas les symptômes de la dyade autistique, peu 

modifiés par ces prescriptions, mais visent plutôt les troubles du comportement qui en découlent. 

Reste alors à mesurer les risques et les effets secondaires inhérents à ces prises médicamenteuses.  

  

 

 
SECTION III –  LES EFFETS SECONDAIRES  
 
 
Ces traitements entraînent en effet de nombreux effets secondaires, à court mais aussi à long terme. 

L'efficacité d'un traitement se mesure donc à son action mais aussi à sa tolérance et à son absence 

d'effet indésirable, souvent synonyme d'arrêt de thérapeutique. Lorsqu'on introduit un traitement il est 

donc primordial d'en mesurer le ratio « bénéfice-risque ».  

 

Ne pouvant proposer dans le cadre de cette thèse une liste exhaustive des effets secondaires de tous les 

psychotropes prescrits aux personnes avec autisme, un focus a été fait sur les effets secondaires des 

principaux médicaments utilisés : l’Aripipr  ole  l  Risperidone (pour les neurolepti ues) et le 

Méthylphénidate (pour la classe des psychostimulants).  

                                                 
51 On note que chez les enfants, les ISRS ont un effet plus limité sur la réduction de ces comportements répétitifs, avec au 
contraire, une augmentation des effets secondaires par rapport au placebo (King B.H. et al. 2009). En effet, on retrouve 
d'avantage d'effets secondaires que de bénéfices chez les enfants, notamment l'agitation ou l'insomnie (King BH. et al. 2009).   
52 Ce congrès est organisé par l'Académie Américaine de Pédiatrie (AAP) et la Health Resources and Services Administration 
(HRSA). 
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x  ’Aripipr z le. Récemment, l'Agence Nationale de Sécurité du Médicament et des Produits 

de Santé (ANSM) a publié une mise en garde concernant l'utilisation hors AMM de l'Aripiprazole, 

comme c'est le cas dans le TSA, « indi  tion pour l  uelle  l  s  urit  et l’e  i   it  du   di   ent 

n'ont pas été établies ». A contrario, l'ANSM rapporte un nombre accru de suicide, tentative de suicide 

ou idées suicidaires de jeunes patients, âgés de 3 à 17 ans, traités par Aripiprazole. 

  

x La Risperidone. Particulièrement étudiée aux Etats-Unis chez l'enfant avec TSA afin de 

diminuer l'irritabilité et l'agressivité cette molécule comporte comme principaux effets secondaires une 

prise de poids avec croissance de l'indice de masse corporelle (0,5 DS en moyenne) due à une 

augmentation de l'appétit. (Béhérec L. 2013). La revue de la littérature effectuée par Périsse D. et son 

équipe (Périsse D. et al. 2012)  retrouve ce gain de poids de trois kilogrammes en moyenne dans cinq 

études concernant des enfants traités par Risperidone (RUPPAN 2002 ; Miral S. et al. 2008 ; Nagaraj 

R. et al. 2006 ; Luby J. et al. 2006 ; Shea S. et al. 2004). Cet effet secondaire se retrouve également 

chez les adultes avec TSA (Zuckerman K.E. et al. 2014). Elle provoque également des symptômes 

digestifs de type nausées ou vomissements, des symptômes végétatifs (vertiges, malaises), une 

sédation plus marquée au début du traitement et enfin une hyperprolactinémie sans signe clinique 

associée (pas de gynécomastie ni de galactorrhée) (HAS 2010). Tous ces effets secondaires sont 

présents dès l'introduction du traitement et ont tendance à perdurer, souvent à un niveau d'intensité 

plus faible, principalement pour la sédation, le gain de poids et l'hyperprolactinémie (Béhérec L. 

2013). Ils peuvent néanmoins devenir contraignants lorsque le traitement est poursuivi au long cours, 

comme c'est souvent le cas chez les individus avec TSA.  

 

x Pour les psychostimulants tels le Méthylphénidate, les effets secondaires retrouvés chez les 

patients avec TSA sont l'irritabilité, des troubles du sommeil, une exacerbation de l'hyperactivité et des 

stéréotypies. Chez les personnes souffrant de Trouble de Déficit de l'Attention avec ou sans 

Hyperactivité, en comparaison, le taux de réponse du Méthylphénidate est de 69% avec un faible taux 

d'effet secondaire, environ 1,4%. Les patients avec TSA sont donc plus sensibles aux effets 

secondaires de la molécule, ce qui rend son utilisation peu bénéfique chez ces sujets (Béhérec L. 

2013). Cette étude évalue également les autres classes de molécules utilisées dans le TSA, tels que les 

anticonvulsivants, les anxiolytiques, ou les traitements antagonistes des récepteurs aux opiacés comme 

la Naltrexone. Les résultats de cette étude ne peuvent conclure à l'efficacité de ces traitements, avec 

une balance bénéfice-ris ue  ui n’est  ue peu    or ble   leur utilité.  

Cette pruden e  oire  i il n e d ns l’utilis tion des ps  hotropes est   l ble indi   re  ent du 

niveau intellectuel des personnes avec autisme. En effet, récemment, Scheifes A. et al. (2016) ont 

mesuré la fréquence des effets indésirables (troubles du sommeil, symptômes neurologiques ou 

anticholinergiques, problèmes de poids ou céphalées) associés à l'utilisation de médicaments 

psychotropes chez les adultes ayant une déficience intellectuelle. Quatre-vingt-sept des cent trois 
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participants (84,4%) connaissent au moins un effet indésirable et 45,6% signalent trois évènements 

indésirables ou plus. La présence de ces effets secondaires négatifs est significativement associée à un 

nombre plus élevé de psychotropes et ces évènements ont un impact négatif sur la qualité de vie des 

participants. Ici aussi, la surveillance rapprochée et protocolaire des effets secondaires est donc un 

élément indispensable afin de minimiser l'impact de ces évènements sur la qualité de vie d'un individu. 

L'HAS (2011), recommande de mettre en place un suivi somatique de qualité dès qu'un traitement 

psychotrope est introduit. Dans ce sens, elle s'appuie sur les recommandations publiées par Saravane 

D. et al. (Saravane D. 2009) élaborées par un groupe d'experts français, pour le suivi somatique après 

l'instauration d'un traitement antipsychotique chez un patient atteint de pathologie mentale sévère. 

Celles-ci sont résumées dans le Tableau 3 ci-dessous. 

 

 

 
Tableau 3 : Recommandations de suivi somatique après instauration d'un traitement psychotrope des  patients 

atteints de pathologie mentale sévère, d'après Saravane et al. (HAS 2011)   

 
 

 

R  e  ent  en se b s nt sur les re o   nd tions de S r   ne D   l’ANESM   publi  un  uide53 dont 

l’ob e ti  « est d’ pporter des  l  ents de  o pr hension aux professionnels pour améliorer la 

prévention, le repérage et la prise en compte des problèmes somatiques et des phénomènes 

douloureux » (ANESM 2017). Il est ainsi une aide précieuse pour le suivi des adultes avec TSA. 

 

 

 

 

 

 

                                                 
53 Intitulé  « Qualité de vie: Handicap, les problèmes somatiques et les phénomènes douloureux » (ANESM 2017). 



 62 

  sum  de l  c  duite   te ir d  s l  prise e  ch r e ph rm c l  i ues des c mp rteme ts 

pr blèmes d  s l’ utisme (   r iteme t ph rm c l  i ue des c mp rteme ts pr bl m ti ues 
 ss ci s  u  tr ubles du spectre  utisti ue : Revue de la littérature » (Périsse D. et al. 2012) 

 

 • il est re o   nd  de re ueillir ob e ti e ent les  o porte ents sur une p riode de te ps 

donn   L’ ide d’  helle est utile   in d’ob e ti er l’intensit  et l   r  uen e des troubles    nt 

traitement 

 • il est i port nt d’ li iner une   use   di  le   u’elle soit or  ni ue ou ps  hi tri ue  ui 

relè er   lors d’un tr ite ent sp  i i ue   

 • il est n  ess ire de d ter iner les  o porte ents  ui re uièrent priorit ire ent une 

intervention   

 • dans un premier temps une approche comportementale et en ironne ent le est re o   nd e  

 • si un tr ite ent   di   enteu  est d  id  : nous re o   ndons d’utiliser priorit ire ent les 

 ol  ules pour les uelles il e iste des  tudes d ns l  popul tion   e   utis e  Il s’  ir  

ensuite de  hoisir l   ol  ule l  plus  d pt e  u  s  ptô es  ibles  en  on tion des donn es 

s ienti i ues e ist ntes  Glob le ent les posolo ies utilis es d ns  es indi  tions sont plus 

b sses  ue  elles utilis es d ns d’ utres popul tions ou pour d’ utres indi  tions  Il s’  it 

don  de  o  en er   des posolo ies   ibles  P r ois le  hoi  est  uid  p r des  onsid r tions 

pr ti ues (no bre de prise p r  oue  e isten e d’une  or e bu  ble     )  

 • l   opres ription   di   enteuse est     iter. En effet, celle- ci rend comple e l  

 o pr hension de l  situ tion et rend di  i ile de d ter iner  uelle  ol  ule est e  i   e ou 

ine  i   e  De plus  el   u  ente le ris ue de sur enue d’e  ets se ond ires   

 • d ns l   esure o  l     orit  des tr ite ents disponibles ne disposent p s d’une AMM 

sp  i i ue d ns  ette popul tion et  ette indi  tion  il est n  ess ire    nt toute pres ription de 

re ueillir l’   ord e pli ite des p rents ou de l  personne elle-   e  

 • il est i port nt d’e pli uer et de pr  oir   l’   n e le re ueil des e  ets positi s et des e  ets 

ind sir bles  le pl nnin  du sui i  Il s’  it en p rti ulier de bien e pli uer  ue les tr ite ents 

pres rits n’ uront p s d’e  ets    eurs sur les s  ptô es  entr u  de l’ utis e   is  ue 

l’e  i   it  est  ttendue sur des s  ptô es  o porte ent u  pr  is   

 • l  pres ription de r it  tre l  plus  ourte d ns le te ps possible  En   s d’e  i   it  d’un 

tr ite ent  il  on iendr  de r  ulière ent   o uer l   uestion de l  n  essit  ou non de 

poursuivre le traite ent  Il    t   ontr   ue d ns  ette popul tion  il e iste un e  et « 1000 

 euille » des pres riptions   e  di   ois plus de d buts de tr ite ent  ue d’interruption 

(Esbensen A.J. et al. 2009 
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CONCLUSION  
 
Actuellement, face à l'identification des troubles psychiatriques et des troubles du comportement chez 

les p tients   e  TSA  p r n  essit  ou p r   n ue d’ ltern ti es  on  ssiste   une augmentation des 

prescriptions de psychotropes (Jobski K. et al. 2017 ; Sheehan R. et al. 2015 ; Aman M.G. et al. 2005; 

Esbensen A.J. et al. 2009). Au Royaume-Uni  près d’un tiers des indi idus TSA     u  oins  une 

prescription de psychotrope (Murray et al. 2014), et la prescription augmente avec l'âge (Mandell et al. 

2008). En France, le constat est le même. En Languedoc-Roussillon, 50 à 75% des adultes sont traités 

pharmacologiquement pour des troubles des conduites (Baghdadli et al. 2005), ce taux étant bien plus 

faible dans l'enfance  (Campbell M. 1995 ; Gringas P. 2000 ; Safer D.J. 1997). Les huit classes de 
psychotropes les plus utilis es  he  l’ dulte   e  TSA sont les : Neuroleptiques (Khanna R. et al. 

2013) (85%, dont la moitié des adultes n'en reçoivent qu'un seul, 35,5% deux, 12,1% trois et enfin, 

2,2% en ont quatre simultanément) ; Anxiolytiques (40%) ; Anticholinergiques (36%) ; 

Anticonvulsivants (33%) ; Hypnotiques (14%) ; Antidépresseurs (13%) ; Thymorégulateurs (11%) et 

Autres traitements - dont les correcteurs - (7%) (Baghdadli A. 2005). Malgré le peu d'études à ce sujet, 

deux neuroleptiques ont démontré leur efficacité dans la diminution des troubles du comportement 

chez les enfants et adolescents aves TSA (Ji N.Y. & Findling R.L 2015) : La Risperidone et 

l'Aripiprazole  Ces deu  neurolepti ues peu ent  ider  u tr ite ent de l’irrit bilit   de l’ uto ou 

hétéroagressivité (Taylor L.J. 2016 ; RUPPAN 2002 ; Owen R. et al. 2009 ; Cohen D. 2013 ; Marcus 

R N  et  l  2009)  Toute ois  l’Aripipr  ole   r  e  ent  t  su ette   une  ise en   rde de l’ANSM  

avec un nombre accru de suicide, tentative de suicide ou idées suicidaires de jeunes patients, âgés de 3 

à 17 ans. Parmi les autres neuroleptiques, deux études (Béhérec L. et al. 2011; Gobbi G. & Pulvirenti 

L. 2001) ont retrouvé une légère efficacité de la clozapine dans la diminution de l'agressivité, de 

l'irritabilité et une interaction sociale améliorée chez les sujets adultes avec TSA. Les 

psychostimulants ne sont pas recommandés, avec un taux moyen de réponse de 25% pour environ 

58% d'effets secondaires (Jahromi L. 2009 ; Béhérec L. 2013). Enfin, dans la classe des 

antidépresseurs, seuls les ISRS trouvent grâce (Béhérec L. 2013), plusieurs études (Sugie Y. et 

al. 2005; Buchsbaum M.S. et al. 2001; Hollander E. et al. 2005) ayant montré l'efficacité de ces 

molécules sur les mouvements stéréotypés et répétitifs che  l' dulte  A l’ une de  es  tudes  les 

différents traitements pharmacologiques utilisés ne ciblent pas les symptômes de la dyade autistique, 

peu modifiés par ces prescriptions, mais visent plutôt les troubles du comportement qui en découlent. 

Reste alors à mesurer les effets secondaires inhérents à traitements. La présence de ces effets 

secondaires négatifs est significativement associée à un nombre plus élevé de psychotropes et ces 

évènements ont un impact négatif sur la qualité de vie des participants (Scheifes A. et al. 2016). 

L'HAS (2011), recommande donc – en s’ ppu  nt sur les re o   nd tions publi es p r S r   ne D  

et al. (Saravane D. 2009) - de mettre en place un suivi somatique de qualité dès qu'un traitement 

psychotrope est introduit.  
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CHAPITRE I : CONTEXTE 
 
  

Les  tudes  ons  r es   l  popul tion des  dultes   e  TSA et   l’  olution de l’ utis e   l’â e  dulte 

sont en ore r res   us u’    inten nt  les  uteurs se sont plus p rti ulière ent int ress s  u 

diagnostic, au traitement et à la prise en charge du trouble autistique chez l'enfant. 

 

Pourtant, plus de la moitié (50 à 70%) des adultes avec autisme ont un traitement médicamenteux pour 

leurs troubles du comportement, alors que ce taux est plus faible (50%) chez l'enfant (Baghdadli, 

2005)  Cette obser  tion s’ins rit en  ontr di tion   e  l’  olution des troubles du  o porte ent  Les 

études relatives à ce sujet montrent en effet que les troubles du comportement et les symptômes du 

trouble de l’ utis e tendent   di inuer   l’â e  dulte54. Quelles sont donc les raisons de cette 

utilisation accrue de médicament psychotrope chez l'adulte ? Selon Baghdadli, certains auteurs mettent 

en avant des perturbations biochimiques et la mise en évidence d'anomalies dans les systèmes de 

transmission des neuromédiateurs, notamment noradrénergique, opiacé et sérotoninergique, expliquant 

l'utilisation de traitements psychotropes. 

 

Toute ois  les troubles du  o porte ent d ns l’ utis e ne se blent p s  orr l s   des perturb tions 

des neuromédiateurs. Ainsi, dans sa revue de la littérature concernant le système sérotoninergique, 

Tsai L.Y. (1999) rapporte qu'on ne retrouve pas de corrélation entre l'hypersérotoninémie chez les 

adultes avec autisme et une diminution du catabolisme de la sérotonine, ni entre le taux de sérotonine 

pl s  ti ue et les  o porte ents ou s  ptô es de l' utis e  Pour le s stè e dop  iner i ue  il n’  

pas été établi de lien entre les concentrations plasmatique du principal métabolite de la Dopamine, 

l’  ide homovanillique (HVA), n'ont pas été démontrées en lien avec ces mêmes troubles. Toutefois, 

les agonistes de la dopamine, comme les stimulants, se révèlent être des facteurs favorisant 

l'aggravation des stéréotypies persistantes, ainsi que l'hyperactivité des personnes avec autisme. 

 

Deux molécules agissant sur le système dopaminergique sont plus particulièrement étudiées dans les 

troubles du spe tre de l’ utis e  l’H lop ridol et l  Risperidone  Posey et al. (2000), dans leur  revue 

de la littérature, concluent à une efficacité démontrée de l'Halopéridol dans la réduction de 

l'hyperactivité, l'agressivité et les stéréotypies mais avec une incidence élevée de dyskinésies tardives. 

De même, la Rispéridone semble avoir une efficacité  pour les symptômes associés du TSA, avec peu 

de dyskinésies, mais avec un gain de poids et des complications secondaires de l'obésité tels que le 

diabète, qui en limitent l'intérêt au long cours. 

                                                 
54 Cf. la première partie de ce travail p.19 
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Les adultes avec TSA ne devraient bénéficier de ce type de traitement pharmacologique qu'en période 

de crise, de manière temporaire et non au long cours, au risque de favoriser la survenue d'effets 

secondaires importants, avec peu de bénéfices réels. Une meilleure prise en charge associée est 

également à prendre en compte, celle-ci pouvant avoir comme conséquence une diminution du recours 

au traitement médicamenteux. A l'aide de son enquête réalisée dans le Languedoc-Roussillon en 2007, 

l'équipe de Baghdadli (2007)  permet une avancée dans la prise en charge possible des adultes avec 

TSA. Cette  tude    o  e double ob e ti  d’une p rt de per ettre l   r  tion d'un dispositi  de re ueil 

des di   rentes pr ti ues de prise en  h r e en  r n e  et d’ utre p rt de tester l    is bilit  et 

reproductibilité de ce dispositif dans une région française. Cette enquête met en évidence la variabilité 

des interventions proposées au sein d'un seul département (Languedoc-Roussillon), démontrant le peu 

d'homogénéité de celles-ci et le manque de recommandations spécifiques. 

 
 

CHAPITRE II : OBJECTIFS ET HYPOTHESES 
 
 
 
Notre étude vise à décrire les traitements et les prises en charge des adultes avec TSA inclus. Les 

objectifs de l'étude sont doubles : 1) observer la prévalence de la prescription de médicaments 

psychotropes dans une population d'adultes avec autisme, à leur arrivée dans l'Equipe Mobile Autisme 

Adulte du CRA Aquitaine de Bordeaux ainsi que dans le service de réhabilitation Aintzina de 

Bayonne; (2) faire un état des lieux des prises en charges non médicamenteuses des patients inclus, 

qu'elles soient spécialisées ou non spécialisées. Les hypothèses de l'étude sont les suivantes : (1) Les 

adultes avec TSA bénéficient d'un excès de prescription de médicaments psychotropes avec une 

majoration des effets secondaires associés ; (2) Il existe en parallèle un défaut de prise en charge non 

médicamenteuse chez cette population. 

 
 
 

CHAPITRE III : METHODE 
  
 

L'étude réalisée est une étude descriptive transversale, multicentrique, concernant les patients de plus 

de 18 ans, pris en charge à L'Equipe Mobile Autisme Adulte (EMAA) du CRA de Bordeaux (33) et à 

l'Unité Intersectorielle de Transition Aintzina de Bayonne (64). Les données recueillies sont celles 

pr sentes   l' rri  e des p tients d ns l’unit   soit    nt le d but de leur prise en  h r e  
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3.1-   Méthode d'inclusion  

 
Cette étude inclut les patients âgés de plus de 18ans avec un diagnostic de Trouble du Spectre de 

l'Autisme, posé par les équipes de l'EMAA de Bordeaux ou de l'unité Aintzina, avec ou sans déficience 

intellectuelle. Le diagnostic est établi selon les critères cliniques des classifications internationales 

(DSM IV et V, CIM 10).  Sont ainsi inclus tous les p tients   e  Trouble du Spe tre de l’Autis e ou 

Trouble En  hiss nt du D  eloppe ent (Autis e In  ntile  S ndro e d’Asper er et Trouble 

Envahissant du Développement Non Spécifié). 

 

Le recueil des données a été effectué de manière rétrospective, grâce aux dossiers des patients, sur 

place au niveau des deux structures, avec validation préalable, par les psychiatres référents des deux 

unités, de l’int  r lit  des donn es r  olt es  Ces di   rentes donn es sont tout d' bord rel ti es  u  

caractères socio-démographiques et descriptifs des patients, au niveau clinique et cognitif. Elles 

prennent également en compte les facteurs de risque de polymédic tion du su et    nt de s’int resser 

aux facteurs associés à la prise en charge de chaque individu inclus dans l'étude. 

 
3.2-   Analyses statistiques  
 

 Les données ont été analysées par les logiciels EXCEL et Stata. Les corrélations ont été réalisées sur 

les facteurs de risque de polymédication de psychotropes ainsi que pour les facteurs associés à la prise 

en charge. Le test utilisé est le test de Coefficient de corrélation de Pearson. Les comparaisons sont 

effectuées dans la description des sujets, les facteurs associés à la polymédication et ceux associés à la 

prise en charge. Les tests utilisés sont le Khi 2, pour le test de comparaison non paramétrique des 

moyennes : le test de Kruskal-Wallis et pour le test de comparaison paramétrique des moyennes : le 

test de Student. Pour la recherche des biais de confusion, le test de Student de test de comparaison 

paramétrique des moyennes est utilisé. 
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CHAPITRE IV : RESULTATS  
 
 
 

4.1-   Population  
 

Sont inclus 46 patients, 8 femmes (17%) et 38 hommes (83%), 38 (83%) à l’EMAA de Borde u  et  

8 (17%) à l’unit  Aint in  de B  onne  L   o enne d'â e est de 30 0   ns +/- 9,56 ans. Une 

déficience intellectuelle est associée chez 32 sujets (69,57%), dont le niveau est défini dans le Tableau 
4 ci-dessous.  

 
Tableau 4 : niveau de déficience intellectuelle 

    Nombre de sujets (n)  Pourcentage des sujets (%) 

Absence de déficience 14 30,43 

Déficience légère 10 21,74 

Déficience modérée 9 19,57 

Déficience sévère 9 19,57 

Déficience profonde 4 8,7 

Total 46 100 
 

 

La moitié des patients (50%) habitent dans une structure médico-sociale, 14 (30,43%) sont au domicile 

parental et 9 (19,57%) sont en établissement sanitaire au long cours. Les comorbidités somatiques sont 

présentes chez 58,7% des sujets, et 28,26% présentent au moins une comorbidité psychiatrique - notée 

dans leur dossier - dont 10,87% en présentent deux ou plus. L'épilepsie est associée à 15 patients 

(32,61%). Par rapport à la prise en charge non médicamenteuse, 5 sujets (10,87%) ne bénéficient 

d'aucune prise en charge, 32 sujets (69,57%) bénéficient d'une prise en charge non spécifique (type 

activités de loisirs et ateliers avec personnel paramédical) et 9 sujets (19,57%) bénéficient d'une prise 

en charge spécifique (type TEACCH ; ABA ; PECS ou TCC) du trouble du spectre de l'autisme. 

 

 

Les caractéristiques socio-démographiques des 46 sujets de l'étude sont résumées dans le Tableau 5 

ci-dessous. 
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                         Tableau 5: Caractéristiques socio-démographiques des 46 sujets de l'étude 

 Sujets de l'étude (N=46) 

Moyenne d'âge (années)  30,04  [20,48 ; 39,6] 

Sexe (% hommes) 83 

 
Lieu de vie : 

 

       - Domicile familial (%) 30,43 

       - Structure médico-sociale (%) 50 

       - Etablissement sanitaire (%) 19,57 

 

 

 
 

4.2-   Description de la prescription chez les sujets avec TSA 

 
Nous allons dans un premier temps nous intéresser au type de psychotropes prescrits et les principales 

indications psycho-comportementales de ces prescriptions pour décrire dans un deuxième temps les 

modalités de prescription et de suivi thérapeutique. Dans un dernier temps, une description des 

différentes prises en charge non médicamenteuses présentes sera effectuée. 

 

 

4.2.1-   Type de psychotrope prescrit et indications psycho-comportementales principales  

 

Parmi les 46 sujets, un traitement psychotrope est présent chez 34 (73,9%) d'entre eux. La 

prescription de psychotropes peut aller jusqu'à 8 molécules différentes pour un seul et même patient. 

La proportion de patients par nombre de psychotrope prescrit (les patients sans aucun traitement 

psychotrope inclus) est résumée dans la Figure 6 ci-dessous. 
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Figure 6 : % de patients en fonction du nombre de psychotropes 

 

 

 

Chaque sujet a un nombre moyen de  2,88 +/- 1,67 [1,21 ; 4,55] psychotropes. Parmi les sujets avec 

déficience intellectuelle (DI), 28 (82,36%) ont au moins une prescription de psychotrope, et le 

nombre moyen de psychotropes chez les sujets ayant une DI – indifféremment du niveau de DI – est 

de 3,1 +/- 2,07 [2,3 ; 3,9]. L'indication principale du traitement est  précisée dans le Tableau 6. A 

savoir que les troubles du comportement regroupent l'hétéro-agressivité ainsi que l'auto-agressivité 

(auto-mutilations). L'hétéro-agressivité est l'indication psycho-comportementale principale pour 10 

des 34 patients traités, soit 29,41% alors que les auto-mutilations favorisent l'indication d'un 

traitement chez 9 patients, soit 26,47% des sujets traités. Enfin l'agitation psychomotrice concerne 5 

patients, soit 14,71% des patients traités (20,83% des sujets dont l'indication est un trouble du 

comportement). Ces résultats rejoignent les données de la littérature où les motifs de prescriptions 

pharmacologiques les plus souvent rencontrés sont l'agressivité, l'agitation psychomotrice et l'anxiété 

(King B.H. 2000). 
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   Tableau 6 : Indication psycho-comportementale principale 

Indication psycho-comportementale principale de psychotrope Nombre (n) % 

Trouble du comportement 24 70,59 

     - Agitation 5 14,71 

     - Hétéro-agressivité 10 29,41 

     - Auto-mutilations 9 26,47 

Trouble anxieux 10 29,41 

Total  34 100 
    
 
 

La Figure 7 met en évidence les différentes classes de psychotropes prescrites chez les 34 sujets  

traités. 

 
                      
 

     Figure 7 : % de patients traités par classe de psychotrope 

          : Traitement visant à diminuer les effets secondaires des psychotropes (antiparkinsonien, laxatif) 

 

 

 

En s'intéressant plus particulièrement au type de psychotrope prescrit, l'étude montre que les 

neuroleptiques (NL) d'ancienne génération arrivent en tête de prescription. En effet, ceux-ci sont 

prescrits chez 22 sujets, soit 64,71%. En affinant, on se rend compte que 12 sujets soit 55% des 

individus ayant des neuroleptiques d'ancienne génération n'en ont qu'un seul, 7 sujets (soit 32%) en 

possèdent deux et 3 sujets (soit 14%) en possèdent au moins trois. Quant aux neuroleptiques de 
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nouvelle génération, ils sont prescrits chez 18 sujets, soit 52,94%. 

 

En regroupant les neuroleptiques d'ancienne et de nouvelle génération, la Figure 8 précise le nombre 

total de prescription de cette classe pharmaceutique parmi les 34 sujets traités.  

 

 

 

 
Figure 8 : % de sujets traités qui possèdent ou non des prescriptions de Neuroleptiques (NL) 

 

 

Ce diagramme montre que 28,26% des patients traités possèdent deux neuroleptiques  (tous 

confondus),  et 10,87% en possèdent même trois. Seuls 34,78% des patients traités n'ont aucune 

prescription de neuroleptiques. Les autres traitements psychotropes prescrits sont, en ordre 

décroissant, les anti-convulsivants et les traitements correcteurs qui arrivent tous les deux en 

troisième place, prescrits chacun chez 17 sujets (50%). Suivent ensuite les anxiolytiques/sédatifs chez 

12 sujets (35,29%) et enfin les antidépresseurs prescrits chez 3 sujets, soit 8,82%. Le type de 

traitement correcteur est précisé dans le Tableau 7 ci-dessous. 

 
 
             Tableau 7 : Type de traitement correcteur    

Traitement correcteur Nombre (n) % 

Absence 17 50,00 

Anti parkinsonien 2 5,88 

Laxatif 10 29,41 

Anti parkinsonien + laxatif 5 14,71 

Total  34 10 
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4.2.2-   Modalités de prescription et de suivi thérapeutique  

 

La date de début de prescription est supérieure à 5 ans chez 21 sujets, soit 61,76%. La réévaluation de 

la posologie, devant être effective au moins tous les 6 mois selon les re o   nd tions  he  l’en  nt  

est ici supérieure à 6 mois chez 24 sujets, soit 70,59%. Or, l'efficacité du traitement psychotrope 

mesurée par l'échelle Clinical Global Impression-Improvement (CGI-I), montre que l'amélioration 

clinique est faible pour 15 sujets (44,12%) voir qu'il n'existe aucune amélioration pour 8 sujets 

(23,53%). Ces résultats démontrent que le non-respect des recommandations est fortement associé à 

une faible voire une inefficacité des psychotropes prescrits au long cours. En outre, cela entraîne une 

présence non négligeable d'effets secondaires, ceux-ci étant présents chez 24 des 34 patients traités 

(70,59%). Les patients traités ont en moyenne 3,5 psychotropes par patient, (écart-type de 1,9 et un 

Intervalle de Confiance de 95% [0,81-1,7]). En revanche, les 10 patients ne présentant pas d'effets 

secondaires avaient une moyenne de 1,3 (écart-type 0,67 et IC 95% [2,7-4,3]) psychotropes. 

Plus précisément, l'étude permet de démontrer que les neuroleptiques d'ancienne génération sont les 

plus  sso i s   des e  ets se ond ires  En e  et  des e  ets se ond ires   n nts   s d tion   prise de 

poids   s ndro e e tr -p r  id l   s ndro e   t boli ue    onstip tion   sont pr sents  he  19 des 24 

patients traités par un ou plusieurs neuroleptique d'ancienne génération, p=0,01. 

 

Le bilan de suivi thérapeutique annuel (comprenant une prise de sang avec hémogramme 

ionogramme, bilan lipidique et hépatique ainsi qu'une glycémie semestrielle) est effectué chez 15 des 

34 sujets traités par psychotropes, soit seulement 44,12% des patients avec traitement. 

  

4.2.3-   Niveau de spécificité de la prise en charge non médicamenteuse  

 

Enfin, concernant le niveau de spécificité de la prise en charge des sujets avec TSA, une prise en 
charge spécifique type Analyse Appliquée du Comportement (Applied Behavioral Analysis ou  ABA), 
le programme de Traitement et Education des enfants avec autisme ou souffrant de handicap de 

communication apparentés (Treatment and Education of Autistic and Related Communications 

Handicapped Children  ou TEACCH)  le S stè e de  o  uni  tion p r   h n e d’i   es (Picture 

exchange communication system ou PECS) ou la Thérapie Cognitivo-Comportementale (TCC) est 

présente chez 9 sujets (19,57%). Une prise en charge non spécifique (activités de loisirs et ateliers 

avec personnel paramédical)  est retrouvée chez 32 sujets (69,57%) alors que 5 des 46 sujets (10,87%) 

n'ont aucune prise en charge.   
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Pour les deux parties suivantes, seuls les 34 patients traités par médicaments psychotropes sont inclus, 

l'objectif de l'étude étant de mettre en avant le lien entre le nombre de psychotropes et la prise en 

charge mise en place pour les sujets avec trouble du spectre de l'autisme. 

 
 

4.3-   Facteurs de risque de polymédication de psychotropes 

 

L'étude permet de mettre en avant plusieurs facteurs pouvant être responsables de la polymédication 

des sujets inclus. Nous allons premièrement décrire les facteurs non modifiables pour aborder ensuite 

ceux modifiables. 

 

4.3.1-   Facteurs de risques non modifiables  

 

x L'âge reste l'un des principaux facteurs de polymédication. Notre étude révèle que l'âge est un 

facteur de risque corrélé positivement au nombre de psychotropes prescrits. Il existe un 

coefficient de corrélation de 0,71 ; ce qui signifie qu'il existe une corrélation moyenne entre 

l'âge et le nombre de psychotropes : Plus l'âge du sujet augmente et plus le nombre de 

psychotropes prescrits à tendance à augmenter. 

 

 

 
     Figure 9 : Relation entre l'âge et le nombre de psychotropes  

     

 

x Le deuxième facteur de polymédication retrouvé est la présence de déficience intellectuelle 



 75 

associée. Celle-ci favorise également l'augmentation du nombre de prescription. Les patients 

avec déficience intellectuelle associée consomment en moyenne plus de psychotropes que 

ceux sans cette comorbidité. 

 

 
        Tableau 8 : Nombre moyen de psychotropes prescrits en fonction de la présence ou  

       absence de déficience intellectuelle 

              DI= déficience intellectuelle   
     

 

Pour autant, même si le nombre de psychotropes tend à augmenter en fonction de la sévérité de la 

déficience, il n'y a pas de différence significative en ce qui concerne le nombre moyen de 

psychotropes prescrit en fonction du niveau de déficience par rapport aux sujets sans déficience 

intellectuelle. 

 

 

           Tableau 9 : Comparaison de la moyenne de psychotropes prescrits entre l'absence 
            de déficience intellectuelle et en fonction du niveau de déficience 

                                      
           DI= déficience intellectuelle 

 

 

En classant les sujets en deux groupes de déficience intellectuelle : Un premier groupe comprenant les 

sujets sans déficience et ceux avec déficience légère et un second groupe incluant les individus avec 

déficience intellectuelle modérée, sévère et profonde, les résultats démontrent que le nombre de 
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psychotropes prescrits est supérieur dans le groupe avec le niveau de déficience le plus élevé, par 

rapport au groupe sans ou avec  une légère déficience, mais ceci sans différence significative. 

 

 

4.3.2-   Facteur de risque partiellement modifiable  

 

La présence de comorbidité somatique peut également être un facteur de risque de polymédication de 

psychotropes. Or dans notre étude, il n'existe pas de différence significative dans le nombre moyen de 

psychotropes prescrits entre les 11 sujets n'ayant aucune comorbidité somatique et les 22 sujets en 

ayant au moins une (p=0,12). 

 

 
         Tableau 10 : Nombre moyen de psychotropes en fonction de la présence 

            ou absence de comorbidités somatiques 

           

 

4.3.3-   Facteur de risque modifiable  

 

Un autre facteur pouvant influer sur la polymédication est le lieu de vie du sujet. L'étude révèle que 

les sujets hospitalisés au long cours (structure sanitaire) consomment en moyenne plus de 

psychotropes que ceux vivant au domicile parental (p=0,01). Les sujets hospitalisés au long cours ont 

une prescription majorée de psychotropes par rapport à ceux dont le lieu de vie est une structure 

médico-sociale (p=0,003). En revanche, il n'existe pas de différence statistiquement significative pour 

le nombre moyen de psychotropes selon que le lieu de vie soit le domicile parental ou les structures 

médico-sociales (p=0,89). 
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          Tableau 11 : Nombre moyen de psychotropes en fonction du lieu de vie 
 

 
                                       a) Comparaison du nombre moyen de psychotropes pour les sujets dont le lieu de vie est 
      le domicile parental ou un établissement sanitaire 

 

 

 

 
            b) Comparaison du nombre moyen de psychotropes pour les sujets dont le lieu de vie est 
                    le domicile parental ou une structure médico-sociale 

 

 
             
 

              c) Comparaison du nombre moyen de psychotropes pour les sujets dont le lieu de vie est 
                 un établissement sanitaire ou une structure médico-sociale 
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4.4-   Facteurs influençant la prise en charge des sujets adultes avec TSA  

 

Plusieurs facteurs de prise en charge non médicamenteuse peuvent avoir un rôle à jouer dans la 

prescription de psychotropes chez les sujets adultes avec TSA. Ces différents facteurs sont analysés 

dans notre étude. 

 

4.4.1-   Facteur en rapport avec la spécificité de la prise en charge  

 

L'étude montre qu'il existe une hétérogénéité par rapport au niveau de spécificité de la prise en charge 

en fonction du nombre de traitement psychotrope. En effet, les sujets bénéficiant d'une prise en charge 

spécifique type ABA/TEACH/PECS ou TCC ont en moyenne moins de psychotropes que ceux ne 

bénéficiant que d'une prise en charge non spécifique, type activités de loisirs et/ou ateliers avec le 

personnel paramédical.       

 
 

                Tableau 12 : Nombre de psychotropes en fonction de la spécificité de la prise en charge 

                (1) : activités de loisirs et ateliers avec personnel paramédical 
                (2) : TEACCH ; ABA ; TCC ; PECS 

 

 

4.4.2-   Facteur dû au volume horaire de la prise en charge non médicamenteuse  

 

La Figure 10 tend à démontrer que les sujets ayant le plus grand nombre d'heures de prise en charge 

par semaine, sont ceux ayant le nombre de psychotropes le moins élevé. Malgré tout, compte tenu de 

la taille de l'échantillon, cette corrélation ne peut être considérée comme statistiquement significative. 
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         Figure 10 : Corrélation entre le nombre de psychotropes et le temps 

       total de prise en charge (en heures) 

    

 

4.4.3-   Facteur dû à la présence de déficience intellectuelle  

 

Pour finir, la présence de déficience intellectuelle associée peut être un biais dans la prise en charge. 

A in d’  iter  et   ueil  le no bre de ps  hotropes prescrits en fonction de la spécificité de la prise en 

charge a été calculé en séparant les patients en deux groupes : le premier inclut les sujets sans 

déficience intellectuelle associée, tandis que le second incluant ceux ayant une déficience intellectuelle 

associée. 

 
         Tableau 13 : Nombre moyen de psychotropes en fonction de la spécificité 

          de la prise en charge dans le groupe sans déficience intellectuelle 

           DI= Déficience Intellectuelle 

 

 

Dans le groupe avec déficience intellectuelle, le test n'est pas réalisable du fait qu'il n'y a qu'un seul 

sujet qui bénéficie d'une prise en charge spécifique. Les 18 sujets avec déficience intellectuelle et 

bénéficiant de prise en charge non spécifique ont en moyenne 3,61 psychotropes, avec un écart-type de 

0,67, Intervalle de Confiance 95% [2,47-4,74]. 
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 CHAPITRE V : DISCUSSION  
 

 

Avant tout, cette étude descriptive, du fait du faible nombre de sujets inclus, est une étude pilote. Les 

résultats extraits sont des pré-résultats  L’ob ectif dans un second temps, est d'effectuer une étude plus 

conséquente afin de confirmer la tendance des résultats objectivés ici. 

 
 
5.1-   Caractéristiques démographiques  

 

Les adultes avec troubles du spectre de l'autisme de l'EMAA ainsi que de l'unité Aintzina inclus dans 

notre étude étaient de sexe masculin à 83%, ce qui représente un sexe ratio de 4 hommes pour une 

femme. Ces résultats sont en accord avec l'épidémiologie retrouvée pour le TSA chez les enfants et 

adolescents dans les études de Fombonne E. (2006) et CDC (2009). La moyenne d'âge des sujets est 

de 30 0   ns  soit  des  dultes  eunes   ui ser ient potentielle ent en â e de tr   iller et d’  oir un 

logement. Par rapport au lieu de vie du sujet, cette étude inclut des sujets habitant au domicile familial, 

des sujets accueillis en structure médico-sociale et enfin, ceux qui ont pour « lieu de vie » un 

établissement sanitaire. Cette répartition permet d'avoir un échantillon représentatif des différents 

accueils possibles pour ces sujets. 

 

 
5.2-   Apports 

 
Les résultats de cette étude confirment, en France, les données de la littérature internationale sur la 

fréquence élevée de la prescription de traitements psychotropes chez les personnes adultes avec 

autisme. 

À notre connaissance, il existe très peu d'études françaises sur la prévalence de l'utilisation des 

psychotropes chez les sujets adultes avec TSA et sur la prise en charge associée, quelque soit le lieu de 

vie du sujet. Des études ont été faites chez les enfants et adolescents avec troubles du spectre de 

l'autisme (Cravero C. et al. 2017 ; Béhérec L. et al. 2014). Mais cette période charnière du passage de 

l'enfance à l'âge adulte ne trouve que trop peu de continuité dans la réalisation d'études. Il nous 

semblait donc opportun d'analyser l'utilisation des traitements psychotropes chez cette population trop 

souvent délaissée. Le fait d'avoir inclus des patients de deux centres différents en Aquitaine, dont les 

caractéristiques socio-démographiques se rapprochent de celles connues pour les adultes avec TSA, 

permet d'en extraire une vision plus globale.  

 

Cette étude permet donc de faire l'état des lieux de la prescription des psychotropes chez les sujets 
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adultes avec une trouble du spectre de l'autisme. L'un des points majeurs de l'étude est de démontrer 

l’e isten e d’une  orte utilis tion des ps  hotropes  he   ette popul tion  E  e ti e ent  un tr ite ent 

est prescrit chez 73,9 % d'entre-eux, et un nombre moyen de  2,88 +/- 1,67 [1,21 ; 4,55] psychotropes 

par sujet. Plusieurs facteurs influent néanmoins sur cette moyenne et peuvent créer une disparité : 

 

Premièrement, la présence de Déficience Intellectuelle associée tend à majorer cette moyenne de 

prescription à 3,1 psychotropes par sujet (écart-type 2,07 et intervalle de confiance 95% : [2,3-3,9]) 

alors qu'elle n'est que de 1,8 (écart-type 0,98 et intervalle de confiance 95% : [0,81-2,8]) chez ceux 

s ns d  i ien e  Ce r sult t est en    ord   e  l’ tude de Kui per G M  et Hoekstr  P    (2017)  Cette 

équipe des Pays-Bas retrouve une prévalence élev e de l’us  e des   di   ents  ntips  hoti ues 

pour les indications hors indications validées chez les personnes avec une DI. Le niveau de sévérité 

de la déficience tend à influer également cette prescription de psychotropes. De ce fait, les sujets avec 

déficience légère ont en moyennes 2,28 psychotropes (écart-type 1,25 et intervalle de confiance de 

95% : [1,1-3,4], alors que ceux avec déficience profonde ont une moyenne de 4,75 psychotropes 

(écart-type 2,5 avec un intervalle de confiance = 95% : [0,77-8,7]. Ceci conforte donc les résultats 

obtenus d ns les  tudes d’A  n M G  et  l  (1995 et 2003)  ui retrou ent une utilis tion de 

psychotropes corrélée positivement à la sévérité de la déficience intellectuelle associée au trouble du 

spectre de l'autisme.  

 

Deuxièmement, le lieu de vie des sujets influe également sur le nombre moyen de psychotropes. Les 

sujets vivant au domicile parental, et donc ayant une présence et une aide individuelle au quotidien, 

ont une prescription moyenne de 2 psychotropes par sujets (écart-type 1,26, Intervalle de confiance = 

95% : [0,6-3,3]) alors que ceux dont le lieu de vie est une structure médico-sociale (type Foyer de Vie, 

Foyer Occupationnel, FAM ou MAS) soit des établissements spécialisés dans la prise en charge du 

handicap, ont en moyenne 2,2 psychotropes par sujet (écart-type 1,58, intervalle de confiance = 95% : 

[1,4;2,9]). Les sujets dont le lieu de vie est un établissement sanitaire, ont quant à eux, une forte 

prescription de psychotropes, soit une moyenne de 4,8 psychotropes par sujet (écart-type 3,90, 

intervalle de confiance = 95% : [3,4;6,4]). Ceci peut s'expliquer par la non spécificité des 

établissements hospitaliers pour la prise en charge du trouble de l'autisme avec un défaut de formation 

du personnel et des effectifs de soignants et un fonctionnement du service inadapté pour un adulte 

avec TSA. Ceci se retrouve dans l'enquête réalisée par l'équipe de Baghdadli A. (2007) : « pour la prise 

en charge thérapeutique, il y a potentiellement un professionnel impliqué pour deux adultes, et un 

professionnel pour trois adultes dans les établissements sanitaires. Pour la prise en charge éducative, le 

rapport est d'un pour un dans les structures médico-sociales, mais ce chiffre baisse à un professionnel 

pour neuf adultes dans les structures sanitaires. Ceci permet d'émettre l'hypothèse que l'aspect éducatif 

n'est pas la priorité dans ce type de structure »55. Toutefois, cette forte prescription peut aussi être liée à 

                                                 
55 Ces données sont confirmées par l’enquête de la Direction de la Recherche, des Etudes, de l'Evaluation et des Statistiques 
(DRESS 2008) qui indiquent que  « les taux d’encadrement sont très variables d’un type d’établissement à l’autre. Il est 
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la sévérité des troubles, les patients les plus autonomes et dont les troubles sont les moins 

handicapants étant rarement ceux hospitalisés au long cours. L'étude de Baghdadli A. (2005) retrouve 

ainsi dans la population d'adultes avec TSA pris en charge dans la région du Languedoc-Roussillon, 

une prévalence de prescription majorées chez les personnes accueillies dans des structures recevant 

des personnes très dépendantes (MAS et services de psychiatrie), avec respectivement 83,3% et 82,4% 

de personnes traitées dans ces établissements : le nombre de psychotropes pour une même prescription 

peut aller jusqu'à plus de cinq dans 10% des cas, et n'est d'une seule molécule que dans 16,8% des cas. 

Ces    es r sult ts sont retrou  s d ns l' tude d’Ar  nd-Branger S. (2009) dont l'utilisation de 

médicaments psychotropes chez des  dultes   e  TSA hospit lis s  u lon   ours est en  o enne  de 

huit   di   ents ( 0 8) pres rits p r p tient   e  une r p rtition   ui  lente entre les   di   ents   

visée psychiatrique et somatique. 
 

Le troisième facteur qui présente une influence sur la moyenne de psychotropes prescrits chez les 

sujets avec TSA est la spécificité de la prise en charge. Dans notre étude, seuls 19,57% des sujets 

bénéficient d'une prise en charge spécifique du trouble du spectre de l'autisme avec une moyenne de 

prise en charge médicamenteuse par psychotropes de 1,4 molécules (écart-type 0,89 et intervalle de 

confiance = 95% : [0,8;2,59]) et une prise en charge non spécifique présentes chez 69,57% des sujets, 

associée à une moyenne de psychotropes de 3,26 molécules (écart-type de 2,03 et intervalle de 

confiance=95% : [2,44;4,09]. On remarque que plus de 10% des sujets n'ont aucune prise en charge. 

Ceci témoigne du défaut d'accompagnement encore actuellement majeur des personnes adultes avec 

autisme. Pourtant, l'étude de Baghdadli A. (2007) souligne l'importance de la mise en place d'une prise 

en charge non médicamenteuse adaptée dans le suivi d'une personne adulte avec autisme56.  
 

Au niveau des motifs de prescription principaux de psychotrope, ceux retrouvés dans cette étude sont 

en accord avec les résultats des études internationales (Volavka J.  1995). : L'agressivité (hétéro et 

auto-agressivité) est retrouvée dans 55,88% des cas, l'anxiété dans 29,41% des cas et l'agitation dans 

14,71% des cas.  
 

 

                                                                                                                                                         
d’environ 22 Equivalents Temps Plein (ETP) pour 100 personnes accueillies en ESAT et de 45 dans les foyers 
d’hébergement où l’accueil est essentiellement en internat. Ce taux dépasse 100 ETP pour 100 places dans les MAS et les 
FAM ». 
56  À ce propos, l'étude effectue un résumé des facteurs permettant une prise en charge adaptées des adultes avec TSA. Les résultats des 
entretiens semi-directifs révèlent qu'en ordre de priorité : 
• Le facteur majeur est le Cadre architectural, avec une configuration sécurisée et adaptée des locaux, afin de permettre une 
déambulation et une libre circulation des adultes sans risque. Ce cadre implique aussi d'avoir des unités de petite taille. 
• Le deuxième facteur impliqué est la diversité de l'équipe pluridisciplinaire, constituée idéalement de psychiatres, médecin 
somaticien, psychologue, aide médico psychologique, aide-soignant, infirmier, kinésithérapeute ou encore ergothérapeute. 
• Le troisième facteur est le partenariat mis en place avec le CRA (Centre Ressource de l'Autisme), principalement lorsqu'il y a une 
régression de la personne autiste par exemple. 
A l'inverse, les facteurs gênants cette prise en charge sont, selon les réponses des structures questionnées : 
• Le défaut de formation ou le manque de technicité du membre du personnel 
• Les autres facteurs, mineurs, sont les cris des résidents pouvant gêner les autres adultes, le manque de lieu contenant ou encore 
l'éloignement de la structure, frein à la socialisation des résidents. 
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5.3-   Biais 

Cette étude a introduit certains biais qu’il faudrait rectifier et/ou surmonter dans le cadre de recherches 

ultérieures, notamment lors de la poursuite de ce travail. 

Les écueils recensés sont de deux ordres. D’une part, dans la continuité des recherches récentes sur le 

sujet, cette thèse a fait l’impasse sur des paramètres qui, a posteriori, paraissent importants à prendre 

en compte. D’autre part, l’étude gagnerait à être étoffée. Plusieurs aspects de ce travail nécessitent en 

effet une confirmation, confirmation difficile à l’heure actuelle compte tenu du panel peu représentatif.  

 

5.3.1-   Un panel plus représentatif  

 

La population étudiée dans le cadre de cette recherche ne reflète que partiellement une situation 

régionale. L'échantillon est de petite taille et n'est donc pas représentatif de la totalité de la population 

d'adultes avec TSA. De plus, la tranche d'âge représentée ainsi que la présence de comorbidités 

peuvent rendre compte de la possibilité d'un effet de cohorte. Ces biais entraînent dès lors une 

impossible généralisation des résultats. Dans le cadre d’une prochaine recherche, il conviendrait donc 

d’élargir le panel.  

 

5.3.2-   Les comorbidités 

 

Des biais de confusion sont présents dans notre étude : L'objectif est de vérifier si la présence de 

comorbidité épileptique ou psychiatrique influe sur le nombre moyen de psychotropes prescrits. 

 

Habituellement, la présence de comorbidité convulsive rajoute un traitement psychotrope en  plus à la 

moyenne des traitements prescrits. Cette comorbidité rajoute dans notre étude, parmi les sujets 

b n  i i nt d’une prise en  h r e  deu  points de plus   l   o enne des   di   ents ps  hotropes 

prescrits chez les sujets avec troubles du spectre de l'autisme. 

 

 
    Tableau 14 : Nombre moyen de psychotropes en fonction de la présence ou absence de 

     comorbidité épileptique, chez les sujets bénéficiant d'une prise en charge 
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En revanche, la présence d'une comorbidité psychiatrique dans notre étude n'augmente pas le 

nombre moyen de traitement psychotrope prescrit. En effet, les 24 sujets n'ayant pas de comorbidité 

psychiatrique ont en moyenne 3 psychotropes prescrits, avec un écart-type de 2,08 et un intervalle de 

confiance 95% de [2,20 -3,96], p=0,20. Les 6 sujets ayant une seule comorbidité psychiatrique ont en 

moyenne 3,08 psychotropes prescrits, avec un écart-type de 1,89 (Intervalle de confiance 95% =[1,00-

4,99]). 

 

5.3.3-   L’e ploi : le nouveau paramètre en prendre en compte  
 

Dans la première partie sur l’état des connaissances, on note que l’emploi57 et le logement sont des 

facteurs contribuant à l’autonomie de la personne. Or, les personnes avec TSA sont très peu inclues 

dans l’emploi, en ESAT comme en milieu ordinaire. L’étude de Hofvander (2009) démontre par 

exemple que seuls 43% des sujets avec un trouble de l’autisme type Asperger bénéficient d’un emploi 

ou sont étudiants, alors qu’ils n’ont aucune déficience intellectuelle associée. La variable « emploi » 

n’a donc pas été introduite, car la quasi-totalité des sujets inclus dans notre étude sont sans emploi. 

Cette non considération induit de facto un biais dans notre étude. En effet, on peut à ce stade émettre 

l’hypothèse que les personnes avec autisme occupant un emploi bénéficient d’un facteur de protection, 

celui-ci engendrant des effets positifs sur le stress par la « valorisation des rôles sociaux ». La 

vérification de cette hypothèse permettrait, entre autre, d’affirmer ou au contraire d’infirmer s’il existe 

une corrélation entre « l’emploi » et la prise de psychotropes pour les personnes avec TSA. 

 

 

5.3.4-   Des conclusions à préciser  

 

 

Cert ines  on lusions   riter ient    le ent d’ tre    in es  Il en est  insi de l’ ssertion selon 

l  uelle le no bre de ps  hotropes  u  ente   e  l’â e  Si  ette donn e  orrobore les r sult ts des 

recherches récentes sur la question  il ser it int ress nt de tester d’une p rt l’e isten e – ou non… – de 

si ilitudes si ni i  ti es entre l  pres ription de ps  hotropes et l’â e des p tients ( ssiste-t-on à un 

changement/augmentation de prescription à certains âges ou est-ce le résult t d’un « effet mille-

feuille »   ’est-à-dire ess  er une  ol  ule et de  nt l’ bsen e d’e  i   it  de celle-ci en rajouter une 

autre, et encore une autre, sans avoir arrêté les précédentes) et d’ utres p rt de l   l sse de 

ps  hotropes et l’â e des p tients (notamment si le changement de psychotropes intervient à des 
                                                 
57 Dans le cadre de notre étude, la variable « logement » a été explorée à travers la classification des divers lieux de vie. Aucune des 
personnes incluses dans le panel ne disposant d’un logement autonome, la prise en compte de cette variable n’a pas lieu d’être dans ce 
travail.  
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« âges clés » de l   ie des personnes   e  TSA)  Ce bi is re ti i   il s’  ir it ensuite de pou oir 

discerner les raisons éventuelles de ces différentes corrélations (Cf. perspectives de recherche). 

 

 
5.4- Perspectives 
 

 Deux types de perspectives se dégagent de ce travail : les perspectives pour la recherche et les 

perspectives cliniques.  

A l’aune des biais et des « creux » de cette recherche, on considère que les futures perspectives pour la 

recherche pourraient être à la fois opérées à partir d’améliorations circonstancielles (panel plus 

représentatif, intégration de nouvelles variables…) mais aussi des changements d’axe de recherche 

plus structuraux. Il s’agirait dans ce cas là de procéder à des « clarifications par contraste ».  

Les perspectives pour la clinique consisteraient quant à elles, pour l’essentiel, à pallier l’absence de 

recommandations officielles pour la prise en charge de l’adulte avec TSA.  

 
 

5.4.1-   Perspectives pour la recherche 

 

Du point de vue de la recherche, les perspectives de cette étude préliminaire sont de deux types : les 

améliorations circonstancielles par la correction des biais présents dans cette étude et les 

clarifications par contraste, qui mettent en avant les perspectives de recherche possibles pour cette 

étude. 

 

 

5.4.1.1-   Les améliorations circonstancielles 

 

 

La prise en compte des biais présents dans cette thèse permettrait une généralisation des conclusions, 

en même temps qu’elle offrirait la possibilité de mieux comprendre la complexe réalité de la prise de 

psychotropes chez l’adulte avec TSA. Parmi ces améliorations, nous retenons :  
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5.4.1.1.1-   La construction d’un panel plus représentatif  

 

 

Du point de vue de la recherche, au vu de cette étude pilote, il serait intéressant de compléter cette 

étude en étoffant le nombre de sujets inclus afin de retrouver des différences significatives entre les 

différents groupes comparés.  

 
Cette représentativité du panel pourrait notamment nous permettre de vérifier si la présence de 

comorbidités entraîne une majoration de la prescription des psychotropes. En effet, cette étude 

démontre une tendance à l'augmentation de la prescription de psychotropes lorsqu'il existe une 

déficience intellectuelle associée au trouble du spectre de l'autisme, mais du fait du faible nombre de 

sujets inclus, cette différence n'est pas significative. Les mêmes difficultés sont retrouvées pour la 

présence de comorbidités psychiatriques et somatiques.  De la même façon, le nombre d'heures de 

prise en charge paraît être corrélée négativement au nombre de psychotropes prescrits. Les sujets 

bénéficiant d'un nombre d'heures hebdomadaire de prise en charge non médicamenteuse associée 

auraient donc un nombre plus faible de prescription de psychotropes. Malheureusement, l'échantillon 

trop faible de l'étude ne permet pas de valider ces résultats. Un complément d'étude pourrait confirmer 

cette corrélation. 

 

 

5.4.1.1.2-   L’introduction de la variable « emploi » 

 

L’introduction de la variable emploi » serait l’occasion de tester les hypothèses évoquées ci-dessus. Si 

l’hypothèse d’un emploi est un facteur protecteur de stress et diminue donc la prescription de 

psychotropes, il convient de comprendre les modifications de prescriptions de ces psychotropes et s’ils 

s’inscrivent ou non dans la durée.  

 

 

 

5.4.1.2-   Les clarifications par contraste 

  

 

Cette étude a opéré une « comparaison synchronique » : un panel constitué de personnes avec TSA 

pris dans un espace géographique à peu près similaire (la région Aquitaine) dans un temps identique 

pour tous (années 2016-2017).  
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5.4.1.2.1- Une comparaison élargie  

 

 

Afin de tester l’influence du paramètre « espace géographique », il serait opportun de réaliser la même 

étude, avec un plus grand panel, et sur deux régions. Les recommandations de l’HAS sur la prise en 

charge des personnes adultes avec TSA ayant été reportées, la comparaison Aquitaine /Languedoc-

Roussillon (par exemple) donnerait ainsi peut être l’occasion de comprendre l’influence (ou pas) de 

certaines pratiques locales sur la prescription de psychotropes. Autrement dit, lorsqu’une intervention - 

validée au niveau international - mise en place dans une région fonctionne et rapporte des résultats 

concluants,  celle-ci pourrait servir de modèle pour les régions alentours, en attendant que des 

recommandations nationales permettent une homogénéisation des prises en charge. 

  

  

5.4.1.2.2-  Une comparaison « diachronique » ou longitudinale 

 

 

De la même manière, il conviendrait de procéder à une « comparaison diachronique » de cette étude. 

Les données relatives aux personnes avec TSA composant le panel de notre étude ont été extraites des 

dossiers à un moment t. Les conclusions de cette étude ne peuvent donc pas être représentatives du 

parcours de vie à long terme de ces personnes. Afin de pouvoir tester les différentes variables prises en 

compte dans cette étude (âge, lieu de vie, DI…), il serait souhaitable de suivre ces adultes avec 

autisme sur plusieurs années. Les augmentations et/ou changements de prescriptions devraient alors 

être relus au prisme des changements intervenus dans la vie de ces personnes (âge, emploi, mais aussi 

lieu de vie, prise en charge spécifique…). Aujourd’hui, la plupart d’entre elles ne bénéficient pas 

d’une prise en charge spécifique : La mise en place d’une prise en charge spécifique d’une personne 

avec autisme entraîne t’elle une diminution de la consommation de psychotropes ? A partir de quel 

moment s’opère cette diminution ? Par ailleurs, quelle est la moyenne du temps écoulé entre la 

survenue d’une nouvelle variable significative et le changement de prescription ? Quels sont les 

facteurs explicatifs de ce laps de temps écoulé ? 

 

 

5.4.1.2.3-   Une comparaison des pratiques au niveau international  

 

 

Enfin, l’étude de Hsia Y. et al. (2014) mentionne une augmentation de psychotropes avec l’âge, dans 

tous les pays dits « occidentaux » sauf en Espagne et au Japon. Une étude comparative avec ces deux 

pays permettrait d’opérer une clarification par contraste et de comprendre quels sont les facteurs 

expliquant cette asymétrie dans la prescription de psychotropes. Dans la continuité de cette recherche, 
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il serait intéressant d’établir une comparaison entre les prises en charge d’adultes avec autisme en 

Aquitaine et en Euskadi58. Dans l’étude consacrée aux enfants avec TSA, l’accent est mis sur la 

politique d’inclusion à l’école existant dans les politiques publiques basque. On peut ici émettre 

l’hypothèse que cette même politique d’inclusion se poursuit à l’âge adulte avec la famille comme 

principal foyer de vie et peut être l’accès à un emploi comme facteur épanouissant et permettant une 

autonomie pour ces personnes. Dans tous les cas, cette comparaison serait utile pour clarifier, par 

contraste, les variables explicatives à l’œuvre dans les deux régions et, peut être, s’inspirer de 

recommandations ou de pratiques « standardisées » qui font aujourd’hui défaut au niveau français.  

 

 

5.4.1.2.4-   Interdisciplinarité autour de la prescription de psychotropes  

 

 

Dans le texte sur les "Orientations pour le plan autisme 2012-2015" (CNA 2012), il est inscrit que les 

enjeux scientifiques "concernent (…) non seulement la découverte de(s) l’origine(s) de la pathologie, 

la recherche de traitements et d’accompagnements adéquats, mais également une meilleure 

compréhension des interactions humaines et des interactions réciproques entre développement 

cérébral, cognition et comportement. Cette question suppose la mise en œuvre d’une approche 

résolument pluridisciplinaire59 (…) Sur le terrain, les travaux les plus prometteurs reposent sur cette 

interaction interdisciplinaire et surmontent l'opposition entre approche clinique et recherche 

théorique".  Finalement, si le troisième plan de l'autisme (2013-2017) rappelle le "besoin de fédérer les 

acteurs, de renforcer les connexions transdisciplinaires", les mesures qui s'en suivent restent en deçà 

des objectifs évoqués dans les orientations.  Déjà mise en place dans la pratique (dans le cadre du 

projet personnalisé notamment), l'interdisciplinarité n'a donc pas d'équivalent théorique. Nonobstant ce 

décalage, un travail de recherche interdisciplinaire sur la prescription de psychotropes permettrait une 

meilleure compréhension, plus fine - avec notamment une recherche commune entre la psychiatrie, la 

psychologie et la sociologie - et dans tous les cas partagée (entre chercheurs, praticiens mais aussi 

personnes avec TSA et famille) de la réalité. 

 

 

 5.4.2-  Perspectives pour la clinique  

 

Du point de vue clinique, devant cette absence de lignes directrices disponibles et en attendant les 

                                                 
58 Une étude comparative a déjà été effectuée récemment sur « l’int  r tion so i le des jeunes autistes en Aquitaine et 
Euskadi » (CREAI d’A uit ine et SIIS  201 )  
59  avant de poursuivre « il convient de soutenir résolument le développement des sciences cognitives, en interaction étroite 
entre les neurosciences et les recherches des sciences humaines et sociales pertinentes (étude des mécanismes et de la 
p tholo ie de l’inter  tion so i le   tude du d  eloppe ent  erb l et de ses p tholo ies  et  ) ». 
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recommandations nationales sur les interventions et projet personnalisé chez l'adulte, il semble 

important de proposer des recommandations de bonnes pratiques pour la prise en charge 

médicamenteuse et non médicamenteuse des sujets adultes avec trouble du spectre de l'autisme. Une 

harmonisation des prises en charge paraît en effet indispensable pour améliorer qualitativement et 

quantitativement le quotidien des adultes avec TSA. Dans cette optique, nous nous sommes inspirés 

des recommandations disponibles chez l'enfant et l'adolescent (HAS 2012) et de l'étude de Murphy 

C.M. (2016) pour la partie prise en charge médicamenteuse ainsi que sur les recommandations de 

l'ANESM (2009) pour la prise en charge non médicamenteuse. 
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Recommandations pour la prescription de psychotropes chez les adultes avec TSA 
D’ près Murph  C M  2016 et HAS 2012 

1. Commencer le traitement à faible dose 

2. Au  enter très pro ressi e ent l   ise en œu re du tr ite ent de   nière  on or e  u  rè les de bonnes pratiques 

définies par les recommandations disponibles spécifiques par molécule 

3. Surveillance somatique avant et pendant la mise en place du traitement (rechercher les comorbidités somatiques dont 

l'épilepsie, rechercher la présence d'une douleur) 

4. Arrêter tout traitement mal toléré ou inefficace après un délai de 4 à 6 semaines 

5. Mettre en œu re une sur eill n e   di  le   o pren nt le   s   h  nt les e   ens n  ess ires   l  sur eill n e de l  

tol r n e    in de  u er de l’e  i   it  et de l  tol r n e de la molécule utilisée 

6. Eviter la polymédication :    luer l’e  i   it  du traitement tous les six mois et effectuer une tentative de baisse voire 

d’ rr t de l   ol  ule s’il est  u   ine  i   e 

7. Mettre   disposition du pres ripteur une  i he de sui i st nd rdis e du tr ite ent  o pren nt les donn es du   di   ent 

prescrit (e  i   it   e  ets ind sir bles  doses   o pli n e  d but- in de pres ription) et les donn es  lini ues s’ ppu  nt sur les 

  helles d’   lu tion et les r sult ts des e   ens  o pl  ent ires 

Recommandations pour la prise en charge non médicamenteuse des adultes avec TSA  (ANESM 2009) 

1. Proposer un accompagnement et une prise en charge personnalisés et spécifiques : 

-  valuer les différents do aines de fonctionne ent de la personne   l’aide d’outils adaptés. 

- Associer la personne et sa famille 

- Accompa ner la co  unication des résultats des évaluations 

- Proposer une information dans la phase du diagnostic 

-  nfor er la fa ille élar ie et la fratrie au  o ent opportun 

-  aire suivre l’évaluation de propositions d’acco pa ne ent 

1. Co-élaborer le projet personnalisé et en assurer le suivi (entre la personne, la famille et les professionnels) 

2. A  liorer l   u lit  de  ie de l  personne en d  elopp nt ses potenti lit s d ns toutes leurs di ensions : Repères pour : 

- Le respect de la personne et de sa di nité Faciliter les apprentissages  

- Favoriser la communication et les interactions sociales 

- La participation sociale en milieu ordinaire 

-  révenir les situations de stress 

- L’acc s au  soins  la santé   

- La participation   la vie co  unautaire, sociale et civique 

3.    oriser l’i pli  tion de l     ille et des pro hes d ns le respe t de leur di nit  et de leurs droits 

4. Faire face aux « comportements-problèmes » : 

- Les identifier 

- Rechercher et comprendre leur origine 

- Prévenir et gérer les moments de crise 

- Encadrer l'utilisation de lieux de calme-retrait, d'apaisement 
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CHAPITRE VI : CONCLUSION DE L'ETUDE  
 
  
 

 Les résultats de notre étude suggèrent une prescription importante de psychotropes chez les adultes 

avec TSA lorsqu'ils sont hospitalisés au long cours ou accueillis dans des structures médico-sociales. 

De même, la prise en charge non médicamenteuse de ces sujets paraît peu présente et souvent non 

spécifique à leurs troubles. Ce défaut de prise en charge tend à être associée à une augmentation de la 

prescription de psychotropes chez ces sujets.  

 

Au niveau des apports et des limites de cette étude nous retenons le constat suivant : La majoration 

de la prescription de psychotropes est favorisée par la présence de déficience intellectuelle et par le 

niveau de sévérité de celle-ci. Au delà d'une prescription accrue, c'est la multiplication des molécules 

utilisées et la durée de prescription qui sont néfastes pour le sujet. Cette polymédication entraine la 

survenue de nombreux effets secondaires, au prix d'effets bénéfiques parfois restreints. Toutefois, le 

no bre de su ets in lus d ns notre  tude est trop   ible et l’e  et de  ohorte e ist nt ne per et p s de 

généraliser ces résultats. 

Les psychotropes ont un intérêt certain et peuvent être d'une grande aide lors de survenue de crises, 

  is leur us  e doit  tre  ontrôl    l’ ide d’une r    lu tion r  ulière et d’un sui i so  ti ue  Une 

prise en charge spécifique et continue permet de réguler la survenue de crise et de ce fait, le recours 

aux médicaments psychotropes. Ceci permet d'améliorer le quotidien des adultes avec troubles du 

spectre de l'autisme, et favorise l'acquisition de l'autonomie. Elle permettrait également, dans la 

mesure du possible, de faciliter l'accès à un emploi et/ou un logement adapté pour ces sujets. 

Néanmoins, beaucoup de travail reste à faire afin de parvenir à ces objectifs, et l'harmonisation des 

pratiques selon des recommandations nationales paraît être la pierre angulaire du projet. 

 

Par rapport à la recherche, deux axes semblent se dessiner : E  e tuer d’une p rt  des    lior tions 

 ir onst n ielles  et d’ utre p rt  des  l ri i  tions p r  ontr ste  Les    lior tions  ir onst n ielles 

sont de deux sortes : Construire un p nel d’  h ntillon plus repr sent ti  en  to   nt le no bre de 

sujets inclus et introduire la variable « emploi »  d ns le but de   ri ier l’h pothèse stipul nt  ue 

l’   ès   l’e ploi est un    teur prote teur de stress ou d’ n i t  et  d ettr it don  une di inution du 

recours aux psychotropes. Les clarifications par contrastes permettraient de transformer cette étude 

transversale en étude longitudinale, afin de tester les éventuels changements dans la prescription, qui 

pourraient être relus au prisme des changements intervenus dans la vie de ces personnes (âge, lieu de 

vie  prise en  h r e sp  i i ue…). Cette transformation aiderait à étudier comment les alternatives 

inter entionnelles p llient l’ bsen e de re o   nd tions sur l  prise en  h r e des  dultes   e  TSA 

en France. Enfin, une comparaison internationales des prises en charge semble intéressante pour 

 l ri ier les   ri bles e pli  ti es   l’œu re  illeurs et peut- tre s’inspirer de pr ti ues 

« standardisées »  ui  ont d   ut  u ourd’hui  u ni e u  r n  is  pour les  dultes  
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Du point de vue de la clinique, une harmonisation des pratiques au niveau des prises en charges 

médicamenteuses et non médicamenteuses semble indispensable : Nous nous inspirons de notre revue 

de la littérature et de notre étude pour proposer des recommandations globales de bonne pratique de 

prescription de psychotropes chez les adultes avec TSA. 
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CONCLUSION GENERALE 
 

La prescription des ps  hotropes  he  le su et  dulte   e  troubles du spe tre de l’ utis e est sour e 

de multiples controverses. Si ces prescriptions traduisent parfois une méconnaissance du handicap et 

des troubles       rents  d ns  ert ines situ tions  le re ours   l’utilis tion de ph r   oth r pie peut 

s’   rer n  ess ire  Bien  ue les médicaments psychotropes ne soient pas des molécules indiquées 

pour le tr ite ent des troubles de l  d  de de l’ utis e  ils peu ent en e  et   oir leur utilit  d ns le 

traitement symptomatique des « comportements problèmes ». Leur prescription doit cependant être de 

courte durée et associée à une réévaluation régulière. Pourvoyeurs de nombreux effets secondaires 

pour des effets bénéfiques limités, leur utilisation nécessite ainsi un suivi somatique assidu et une 

évaluation perpétuelle de la tolérance.Des recommandations de « bonnes pratiques » existent chez 

l’en  nt et l’ doles ent   is  elles- i ne sont     e  our  p s  d pt es  he  l’ dulte  Très peu d’ tudes 

françaises existent sur la prévalence de l  pres ription de ps  hotropes  he  l’ dulte   e  TSA (l  
plus conséquente et repr sent ti e  t nt  elle r  lis e p r l’  uipe de B  hd dli A  en 2005)  

Néanmoins, les résultats de notre étude confirment cette fréquence élevée de prescriptions chez 

l’ dulte   e   utis e  re oi n nt  insi les r sult ts des  tudes intern tion les (Posey et al. 2000 ; 

Broadstock et al. (2007) ; Murray et al. 2014 ; Périsse D. et al. 2012). 

Dans le but de diminuer cette prescription de psychotropes, une amélioration de la prise en charge non 

  di   enteuse pourr it s’   rer  tre une  ide opportune  A  e jour, la prise en charge non 
médicamenteuse des adultes avec TSA ne   it p s l’ob et d’un  onsensus ni de re o   nd tions  u 

ni e u n tion l  Les re o   nd tions de bonnes pr ti ues pr  ues  on ointe ent p r l’HAS et 

l’ANESM sont en e  et en  ours d’ l bor tion  D ns l'inter  lle  les pro essionnels de s nt  s’inspirent 

des recommandations internationales – notamment les recommandations anglaises de la NICE (NICE 

2012) – comme référence dans les interventions à proposer aux adultes avec TSA. Cette réalité 

entraîne des inégalités territoriales dans la prise en charge des adultes avec TSA. Dans la pratique, les 

interventions non thérapeutiques sont ainsi décidées de manière unilatérale, selon les critères de 

 h  ue r  ion  oire de  h  ue  entre s’o  up nt d’ dultes avec TSA.  

 

Au ourd'hui  l’h pothèse selon l  uelle une prise en  h r e indi iduelle et  d pt e de l  personne   e  

TSA permet une amélioration de la qualité de vie - avec notamment une baisse de traitements 

psychotropes associés - est très majoritairement acceptée. Dans l'avenir, les perspectives s’orientent 

donc vers une amélioration et une homogénéisation de cette prise en charge spécifique, de manière 

consensuelle et validée.  

A l'aune des résultats de cette étude pilote, il serait opportun de procéder à des réajustements et/ou de 

nouvelles explorations. Il serait tout d'abord opportun d'étoffer le nombre de sujets inclus dans 

l’ tude  Ce p nel  l r i per ettr it de  on ir er si les tend n es  ue l’on   d  ou re  not   ent p r 

rapport à la prescription de psychotropes qui semble être liée à un faible étayage non médicamenteux, 
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se   ri ient  Il ser it ensuite utile d’e  e tuer une « comparaison synchronique »    l’ ide d’une  tude 
comparative des sujets avec TSA entre deux régions au niveau national ou entre deux pays au niveau 

intern tion l   in d’obser er  e  ui se   it – et fonctionne – « ailleurs » au niveau thérapeutique. Cet 

état des lieux permettrait peut être à généraliser certaines pratiques en France. Enfin, une 

« comparaison diachronique » s'avère nécessaire. En reprenant les mêmes sujets de notre étude – 

après inclusion de nouveaux sujets –  il s'agirait de procéder à un suivi longitudinal sur plusieurs 

années, après leur arrivée dans le service spécialisée dans la prise en charge des adultes avec TSA. 

Cette  o p r ison per ettr it d’ob e ti er les b n  i es d’une prise en  h r e   l   ois 

médicamenteuse et non médicamenteuse adaptée et individualisée. Elle pourrait alors servir de base à 

l’ l bor tion de re o   nd tions  onsensuelles pour la prescription de psychotropes chez les adultes 

avec TSA et les alternatives possibles à cette prescription d'autre part. 

 
En dernier lieu, au niveau politique de santé, le 6 juillet 0217, la France a lancé une concertation sur 

la mise en place du quatrième plan autisme. A cette occasion, le rapport de la commission 

scientifique internationale60 a été présenté. Le moment, aussi scientifique que symbolique, a été relayé 

par la presse française : les problématiques relatives à l'autisme chez les enfants ont essentiellement 

été mises en lumière, les médias participant ainsi aussi bien à une plus grande vulgarisation de ce 

handicap qu'à un renforcement des représentations sociales faisant de l'autisme, une spécificité 

infantile. A travers cette réalité récente, on se rend compte que, malgré son récent statut de "cause 
nationale de santé publique" l'autisme reste associé à des schémas partiellement. Malgré 

l'investissement proactif des associations, les pratiques européennes, et les recommandations 

 r n  ises d’ores et déjà publiées, le travail des politiques publiques relatives à la prise en charge de la 

personne avec autisme s'annonce donc complexe. L'hétérogénéité des pratiques concernant les 

interventions non médicamenteuses et médicamenteuses ne devrait pas, de ce point de vue là, faciliter 

l'exercice.  

« Avoir un diagnostic permet de comprendre certains éléments, comme le fait que je n'avais pas les 

mêmes centres d'intérêt que tout le monde.... Mais finalement, chaque personne, avec autisme ou pas, 

est unique. Nous avons toujours nos particularités de pensée, notre caractère »Josef Schovanec, Je 

suis   l’ st  2012. 

 

 

 

 

 

 

 

                                                 
60 A consulter sur : http://handicap.gouv.fr/IMG/pdf/actes_commission_scientifique_3_avril.pdf 
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ANNEXE 1 : Résumé des Recommandations de Bonnes Pratiques par Pays 
et par année de parution  

 

 

Source : RAPPORT IGAS N°2016-094R/IGEN N°2017-031  
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ANNEXE 2 :    ec mm  d ti  s de l’ AS p ur les tests et  chelles utilis es 
chez l’ dulte  vec  SA  
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Résumé: 

INTRODUCTION : Dans la littérature, bien que ce soit un enjeu de santé publique, on ne retrouve 

que peu d'études évaluant la prescription de médicaments psychotropes chez les adultes avec TSA 

(Sheehan R. et al. 2015 ; Jobski K. et al. 2017 ; Posey D. et al. 2008 ; Matson JL. 2008). Pourtant, 

« bien  u’il n’e iste p s de tr ite ent   di   enteu  sp  i i ue  u  TSA », les traitements 

psychotropes, «  o  e les  ntips  hoti ues […] sont fréquemment utilisés dans la prise en charge 

des comportements problèmes » (Cravero C. et al, 2017). Parallèlement à cette sur-prescription, en 

 r n e     e  our   u un  onsensus n’est   lid  p r l’HAS par rapport à la prise en charge non 

médicamenteuse à proposer aux adultes avec TSA. Cette étude vise à observer la prévalence de la 

prescription de médicaments psychotropes dans une population d'adultes avec autisme et à effectuer 

un état des lieux des prises en charges non médicamenteuses des patients inclus, qu'elles soient 

spécialisées ou non spécialisées. 

 
METHODE : Cette étude descriptive transversale, multicentrique, inclut les patients avec TSA de 

plus de 18 ans, admis à l'Equipe Mobile Autisme Adulte (EMAA) du CRA de Bordeaux (33) et à 

l'Unité Intersectorielle de Transition Aintzina de Bayonne (64). Les données recueillies sont celles 

pr sentes   l' rri  e des p tients d ns l’unit   soit    nt le d but de leur prise en  h r e  

 
RESULTATS et DISCUSSION : Les résultats de notre étude suggèrent une prescription importante 

de psychotropes chez les adultes avec TSA lorsqu'ils sont hospitalisés au long cours ou accueillis dans 

des structures médico-sociales. De même, la prise en charge non médicamenteuse de ces sujets paraît 

peu présente et souvent non sp  i i ue   leurs troubles  Il ser it int ress nt d’ ppro ondir  ette  tude 

en étoffant le nombre de sujets inclus et de transformer cette étude transversale en étude longitudinale, 

afin de tester les éventuels changements dans la prescription, qui pourraient être relus au prisme des 

changements intervenus dans la vie de ces personnes (âge, lieu de vie, prise en charge spécifique…). 

Au niveau clinique, une harmonisation des pratiques au niveau des prises en charges médicamenteuses 

et non médicamenteuses semble indispensable : Nous nous inspirons de notre revue de la littérature et 

de notre étude pour proposer des recommandations globales de bonne pratique de prescription de 

psychotropes chez les adultes avec TSA. 

 
MOTS CLES : Autisme, adultes, Interventions, Psychotropes 

 

 


