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. Introduction :

L’étude présente porte sur I’Unité Mobile de I’Autisme Adulte (UMAA) « Les Makaras » du

centre hospitalier Valvert.

Cette unite est specialisee dans le diagnostic des troubles du spectre autistique chez les adultes
dans le cadre des recommandations de bonnes pratiques de la Haute Autorité de Santé (HAS)
et de I’Agence nationale de I'évaluation et de la qualité des établissements et services sociaux
et médico-sociaux (ANESM).

Créée en 2014 a la demande du comité de technique de ressource autisme (CTRA), cette unité
s’inscrit dans la continuité du 3° plan autisme. En effet, le CTRA est une instance dont la
présidence est assurée par le directeur général de I’agence régionale de sante (ARS) et qui est
composée de 40 membres comprenant des représentants des conseils généraux, de la maison
départementale des personnes handicapées (MDPH), de I’éducation nationale, des associations
gestionnaires, de représentants des familles, des établissements spécialisés et des centres
ressources autismes. La mission du CTRA est de préparer et de décliner les objectifs du 3° plan
autisme en cohérence avec les orientations inscrites dans le schéma régional d’organisation
médico-social (SROMS).

Présenté le 2 mai 2013 par la ministre des affaires sociales et de la santé et la ministre déléguée
chargée des personnes handicapées et de la lutte contre I’exclusion, le 3¢ plan autisme intervient
dans un contexte de grande précarité de la prise en charge de I’autisme en France. Il vise ainsi
a offrir, a tous les ages, des interventions évaluées et contrélées, en renforcant la coopération
entre les mondes de la recherche, de la santé et de I’éducation, mobilisant ainsi de grands
moyens financiers et un engagement au niveau national de prés de 205,5 millions d’euros a

I’échéance de 2017 (1) . Les objectifs du 3° plan autisme peuvent étre déclinés sous 5 axes (2) :
- Diagnostiquer et intervenir précocement.
- Accompagner tout au long de la vie.

- Soutenir les familles.



- Poursuivre la recherche.
- Sensibiliser et former I’ensemble des acteurs de I’autisme.

L’UMAA « Les Makaras » s’inscrit donc au sein de cette volonté nationale d’améliorer le

diagnostic et la prise en charge de I’autisme en France.

Elle peut étre sollicitée par des professionnels et des établissements sanitaires ou médico-

sociaux, mais également directement par les particuliers.

L’UMAA propose alors une évaluation diagnostique réalisée au moyen d’échelles spécifiques
permettant d’évaluer différents domaines cognitifs en particulier la communication, le

fonctionnement intellectuel et le fonctionnement global au quotidien.

Les entretiens d’évaluation ont le plus souvent lieu sur le site de Valvert mais I’unité est
également une unité mobile pouvant intervenir sur toute la région Provence-Alpes-Céte d’ Azur

(PACA) a la demande des établissements.

Dans ce contexte, nous avons souhaité procéder a une étude originale concernant les sujets ne
présentant pas de déficience intellectuelle, participant volontairement a I’évaluation des
Makaras sur le centre hospitalier Valvert et se questionnant sur un potentiel trouble autistique
de type autisme de haut niveau ou syndrome d’Asperger, le plus souvent du fait de difficultés

relationnelles ou d’un vécu de marginalité existant depuis plusieurs années.

Cette souffrance dans I’inadéquation du rapport a autrui nous rappelle avant tout que I’Homme

est un étre psychologique et social, se définissant en partie dans le lien a I’autre.

Elle interroge également les différents facteurs intervenant dans I’établissement et le maintien
des relations sociales tels que la position sociale, I’apparence physique, mais également le
comportement, la conformité aux normes, et divers mécanismes cognitifs représentés plus
particuliérement par les connaissances, les stéréotypes et prejugeés, I’intelligence, les facultés

de raisonnement et de perception.

D’une maniere génerale, les relations sociales prennent la forme d’interactions et s’expriment

au travers de la communication (3).

Dans le cadre de I’autisme de haut niveau et du syndrome d’Asperger, les mécanismes cognitifs
intervenant dans la communication sont altérés. Il en résulte des difficultés a comprendre et a

se faire comprendre d’autrui, car soumis a une hyperstimulation environnementale, du fait, nous
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le verrons, d’une trés grande sensibilité perceptive, les messages leur parvenant peuvent étre
difficiles a décoder et de la méme facon, le discours adresse a quelqu’un peut étre difficile a

formuler, maladroit et hésitant.

Jugés « excentrigques et bizarres », ces individus souffrent tres souvent d’un isolement social et
affectif, car victimes de rejet ou en conséquence d’un évitement des interactions sociales

estimées trop inconfortables.

Néanmoins, la connaissance de ces troubles est en progression dans notre société, notamment
par le biais d’internet. Les individus se questionnant a ce sujet peuvent y trouver des similitudes
avec les difficultés qu’ils rencontrent, et ainsi, la perspective d’une explication de leurs propres
difficultés.

Etudier I"impact de I’évaluation diagnostique réalisée par « Les Makaras » chez le sujet adulte
non deficient intellectuel nous ameéne, dans un premier temps, a nous intéresser a I’état des lieux
actuel de la question du diagnostic des troubles autistiques en France chez ces mémes individus,

ainsi qu’aux spécificités cliniques, diagnostiques et de prise en charge de ces derniers.

Nous verrons également que ces sujets sont particulierement concernés par un certain nombre

de troubles comorbides pouvant parfois entraver la réalisation d’un diagnostic.

Dans un second temps, nous nous intéresserons au fonctionnement et aux missions de ’'UMAA

« Les Makaras ».

Enfin, nous étudierons I’impact a un an de I’évaluation réalisée auprés de I’'UMAA chez les
sujets non déficients qui se sont présentés en 2015 pour ensuite en degager une réflexion sur

I’impact sociétal de ces troubles.



II. Etatdes lieux:

1- Le retard francais :

En matiere de diagnostic d’autisme, la France fait preuve d’un grand retard, en particulier
lorsque qu’il s’agit d’individus ayant atteint I’age adulte sans qu’aucun diagnostic antérieur
n’ait été posé. C’est I’objet du 3° plan autisme qui consacre cet enjeu comme une de ses

orientations principales (4).

Il a fallu attendre le milieu des années quatre-vingt-dix pour qu’émerge une politique de
diagnostic et de prise en charge de I’autisme en France. La loi du 11 février 2005 concernant
les droits des personnes handicapées, et les deux premiers plans autismes (2005-2007 et 2008-
2010) ont entrepris d’améliorer I’encadrement du diagnostic et de la prise en charge des
personnes avec autisme. Or l’autisme est une catégorie diagnostique trés hétérogene
complexifiant aussi bien le repérage que le parcours et la coordination des soins de ces
individus. Afin de coordonner les différentes interventions sanitaires, médico-sociales et

éducatives, des centres de ressources autisme (CRA) ont été créés en 1999 (4).

La prévalence de I’autisme, estimée & 4 ou 5 cas sur 10000 en 1996, est aujourd’hui estimée
aux alentours de 21 cas sur 10000 en Europe (5), sans qu’il ne soit possible de determiner si
cette augmentation est une réalité clinique ou la conséquence d’un meilleur dépistage ou de
modifications sur un plan critériologique. Du fait de cette augmentation, les CRA ne peuvent
plus assumer seul I’effort de dépistage, ¢’est pourquoi le 3¢ plan autisme repositionne les CRA
sur les diagnostics complexes et charge les autres acteurs territoriaux de la réalisation du

repérage et des diagnostics dits simples.

Cependant, les CRA se retrouvent confrontés a un champ encore marque par des conflictualités

théoriques entre une approche psychanalytique de I’autisme et une approche organiciste.

De plus, la mise en ceuvre des recommandations de la HAS reste partielle du fait d’un manque
de formation de praticiens pour I’utilisation d’outils conseillés et d’une résistance a I’encontre

de I’évolution de I’approche cognitiviste dans le champ de I’autisme.



Les CRA eux-mémes sont confrontés & une importante hétérogénéité dans leur composition, la
qualité et la quantité des formations et sensibilisations et dans leurs relations avec les réseaux
des Maisons départementales de personnes handicapées. Le statut de certains CRA est lui-
méme ambivalent puisqu’il s’agit de structures médico-sociales rattachées a des établissements
hospitaliers, nécessitant ainsi une flexibilité entre des activités médico-sociales et des activités
de clinique et de recherche (4).

L’UMAA « Les Makaras » du centre hospitalier Valvert répond ainsi a une demande croissante

d’évaluations diagnostiques et travaille en lien étroit avec le CRA PACA du Professeur Poinso.

S’il existe un grand retard pour le diagnostic des personnes autistes a I’age adulte, cela est
encore plus vrai pour les individus ne présentant pas de déficience intellectuelle et qui ont, pour

la plupart, réussi a développer des stratégies d’adaptation de leur comportement en société.

2- Pourquoi poser un diagnostic chez I’adulte sans déficience intellectuelle ?

Les adultes autistes non déficients sur le plan intellectuel peuvent avoir une vie sociale et
professionnelle, ou dans certains cas, ne parvenant pas a s’autonomiser sur un plan social et/ou

professionnel, rester vivre au domicile familial.

Quelle que soit la situation, il existe pour ces individus une incompréhension du monde
relationnel et des codes sociaux a l’origine d’une Véritable souffrance psychique. Des
problématiques de dépression et d’anxiéteé sont bien souvent associées avec, comme nous allons
le voir, un risque suicidaire plus élevé dans cette population que dans la population générale

(confere « I11-7- Diagnostics différentiels et comorbidités »).

Ceci souligne I’importance de réaliser un diagnostic, méme tardif, afin de pouvoir orienter ces
individus vers des prises en charges adaptées, mais également de leur permettre de poser un

nom sur I’origine des difficultés qu’ils rencontrent.

En effet, le simple fait de poser un diagnostic présenterait des vertus thérapeutiques et
déculpabilisantes en permettant aux patients de mieux se connaitre et de mieux se comprendre,

de mieux comprendre les échecs du passé et ainsi augmenter leur confiance en eux (98).



Il offre également la possibilité d’une reconnaissance par I’entourage qui peut ainsi mieux

s’adapter a leurs difficultés relationnelles (6).
Il peut ainsi en résulter une véritable amélioration de leur qualité de vie.

C’est pourquoi un diagnostic, méme tardif et méme lorsqu’il existe une vie sociale affective et

professionnelle, présente un intérét a étre pose.
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[11.  Le syndrome d’Asperger et I’autisme de haut niveau :

1- Historique :

Le Docteur. Grounia Efimovna Soukhareva (1891-1981), psychiatre russe, serait la premiere a
avoir réalisé une description du syndrome d’Asperger. Elle est a I’origine de la premiére
classification des troubles mentaux de I’enfant et de I’adolescent dans une approche

neurobiologique et évolutionniste.

En 1926, elle dresse le tableau d’adolescents présentant des troubles spécifiques du
comportement et des interactions qu’elle nomme « psychopathie schizoide » ou « trouble de
personnalité schizoide » et qu’elle rapprochera plus tard du spectre autistique. Cette description

serait la premiére du syndrome d’Asperger (7).

Dix-huit ans plus tard, le Docteur Hans Asperger déecrit dans « Die Autistichen Psychopathen
im Kindesalter » (publié une premiére fois en 1938 dans les Annales cliniques de Vienne) le

cas de 4 enfants dont la description est similaire a celle du Docteur Soukhareva.

En 1981, la psychiatre anglaise, Docteur Lorna Wing publie la description de 34 patients
autistes ne correspondant pas aux descriptions selon Kanner et qu’elle rapprochera de la
description réalisée par Hans Asperger.

Il faudra attendre 1988 a Londres, pour que se fasse la premiére conférence dédiée a ce trouble
aboutissant a I’adoption de criteres diagnostiques du syndrome d’Asperger par Carnia et
Christopher Gillberg (8).

Quant a I’article original d’Asperger, il ne sera traduit en anglais qu’en 1991 par Uta Frith (9).

En tant que trouble envahissant du développement, le syndrome d’Asperger fait son apparition
dans la Classification Internationale des Maladies (CIM-10) en 1993 et dans le Manuel
Diagnostic et Statistique des troubles Mentaux (DSM) en 1994,

Pour le Docteur Soukhareva, le trouble de la personnalité schizoide concept déja tres
controversé a I’époque, est a distinguer de la schizophrénie qui procéde d’une fragmentation
comme elle I’indique en citant le Docteur Gottfried Ewald dans son article. (7)
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Le psychiatre suisse, Eugene Bleuler, est a I’origine du terme « schizoide » qu’il a créé en 1908,
ainsi que du terme «autisme » qu’il a créé en 1911. Utilisé dans son ouvrage « La démence
précoce ou le groupe des schizophrénes », il s’agit de la traduction du terme allemand
« Autismus », lui-méme issu du radical grec « avtog » qui signifie « soi-méme » et donc

synonyme du terme « Ipsisme » tiré du latin « ipse ».

Cependant, au moment de sa création, le terme « autisme » ne désigne pas une entité clinique
et diagnostique a part entiére mais une attitude retrouvée chez les sujets souffrant de

schizophrénie, dans le fait d’écarter ou d’ignorer la réalité.

Quant au terme « schizoide », il désigne une tendance naturelle d’un sujet a privilégier son

monde intérieur a détriment de sa vie extérieure.

En 1925, le Docteur Ernst Kretschmer élabora une description psychiatrique traditionnelle du

terme « schizoide » (95) :
- Insociabilité, calme, réserve, sérieux et excentricité.

- Timidité (notamment dans les sentiments), sensibilité, nervosite, excitabilité et penchant

pour les livres et la nature.

- Docilité, bienveillance, apparence d'honnéteté, indifférence, silence et attitudes

émotionnelles froides.

Pour Kretschmer, si ce trouble est a distinguer de la schizophrénie, il peut cependant en faire le
lit.

Le Docteur Soukhareva juge ce concept clinique beaucoup trop flou et reproche a Kretschmer
de brosser un tableau de maniere trop « artistique » (7).

En 1943 a Baltimore, le psychiatre Léo Kanner définit le tableau clinique de « Trouble
autistique du contact affectif » puis d’« Autisme infantile précoce ». A la différence de Bleuler
qui en faisait un symptéme secondaire, Léo Kanner définit I’autisme comme une figure clinique
originale. Suite aux travaux de Léo Kanner, de nombreux psychanalystes vont développer des
théories analytiques pour tenter d’expliquer I’autisme et dont il n’est pas possible de définir une

position unique.

A I’instar de Léo Kanner qui voit dans I’autisme un phénomeéne nouveau impliquant dans sa

génése des relations familiales qualifiées de « froides », Hans Asperger dresse une vision
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positive de ce qu’il nomme « la psychopathie autistique ». Selon lui, I’ensemble des traits

autistiques représente un continuum et ces traits ne sont pas rares dans la population générale
(10).

Gréace aux travaux de Lorna Wing et a la traduction des travaux de Hans Asperger par Uta Frith,
c’est finalement une nouvelle conception de I’autisme qui se développe depuis les années 1990
et dont la connaissance, comme nous allons le voir, s’est largement répandue au sein de la
population par le biais d’associations, de portraits autobiographiques souvent médiatisés et sur

internet notamment par le biais des réseaux sociaux (10).

2- Epidémiologie :

En France, il existe trés peu de données épidémiologiques sur les troubles du spectre autistique.

Selon I’INSERM, il y aurait en France pres de 60000 personnes autistes et 8000 enfants autistes

naitraient chaque année, soit 1 personne sur 150.

Ces chiffres peuvent questionner sur une éventuelle augmentation du nombre de cas d’autisme,
il faut toutefois noter qu’il existe une amélioration des connaissances des professionnels de
santé sur les troubles du spectre autistique, et ainsi une augmentation du nombre de diagnostics

réalisés.

Les études menées au cours du 21° siécle, se basant sur les critéres diagnostiques de la
quatrieme édition du DSM et de la CIM-10, témoignent d’une prévalence de 21,6/10000 de
troubles autistiques en Europe, de 10/10000 en Asie de I’ouest (Chine et Japon) et 25,4/10000

en Amérique du Nord (5).

24 études publiées entre 2000 et 2011, menées sur 21 pays incluant des pays d’Europe, les
Etats-Unis et le Japon aménent a une prévalence moyenne des troubles autistiques de 26/10000,
avec un sex ratio majoritaire masculin de 4,4, et 32% de patients ayant un Quotient Intellectuel

normal (11).

Concernant la prévalence du syndrome d’Asperger, les résultats divergent du fait de son
apparition tardive au sein des différentes classifications et des difficultés a le distinguer de

I’autisme de haut niveau. 13 études menées entre 1998 et 2011 examinant les différences entre
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ces deux troubles ont abouti a une prévalence moyenne du syndrome d’Asperger de 21,3/ 10000
(12).

Une étude publiée en 2015 donne une estimation d'environ 31 millions de personnes touchées

par le syndrome d’Asperger a travers le monde en 2013 (12).

Ces lacunes au niveau épidémiologique soulignent la persistance de difficultés sur le plan
diagnostic, mais sont également le résultat de divergences de concepts théoriques ayant
longtemps existées entre les professionnels du champ de la psychiatrie. C’est pourquoi
I’établissement de chiffres a travers le monde s’avere extrémement complexe et la fiabilité des

données sujette a question.

Le 3¢ plan autisme prévoit la diffusion et I’amélioration des connaissances des professionnels
de santé sur les troubles du spectre autistique, laissant présager une augmentation du nombre

de diagnostics et un affinement des données épidémiologiques.

3- Aspects cliniques :

Comme nous allons le voir dans la partie « Ill- 6- Syndrome d’ Asperger et I’autisme de haut
niveau, une seule et méme entité ? » la validité scientifique d’une distinction entre ces deux

entités reste incertaine.

Si des criteres distinctifs ont pu étre mis au jour par certains auteurs dans divers aspects du
développement, en particulier le développement du langage, en revanche, il n’existe pas de

consensus sur I’existence de criteres distinctifs a I’age adulte.

Selon la cinquieme édition du DSM, le syndrome d’Asperger, le trouble autistique et les
troubles envahissants du développement non spécifiés sont regroupés au sein de la catégorie
des « Troubles du spectre autistique » caractérisés par une dyade diagnostique :

- Des déficits persistants dans la communication sociale et les interactions sociales.
- Des modes restreints, répétitifs de comportements, d'intéréts ou d'activités.

Ils sont ensuite distingués selon trois niveaux de severité (confere « IlI- 5-Modifications

apportées par le DSM-5 »).
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Comme pour les autres troubles autistiques, il peut également exister au sein du syndrome
d’Asperger et I’autisme de haut niveau des troubles de la coordination motrice et des troubles

perceptifs, mais de maniére moins fréquente.

Ce qui distingue plus particulierement le syndrome d’Asperger des autres troubles autistiques

est I’absence de retard mental et le développement normal du langage.

Afin d’étayer I’approche clinique de ces troubles, nous allons dans un premier temps nous
intéresser aux différents criteres de classification du syndrome d’Asperger, puis aux aspects

cliniques principaux du syndrome d’Asperger et de I’autisme de haut niveau.

A. Classifications :

Différents critéres diagnostiques sont utilisés pour définir le syndrome d’Asperger. Les
principaux retrouvés dans la littérature sont les criteres de Gillberg et Gillberg (1989) (8), de
Szatmari (1989) (13), de la CIM-10 (Organisation mondiale de la santé, 1993) et du DSM-1V

(Association Américaine de Psychiatrie, 1994).

Malheureusement, ces différents patterns de critéres présentent un faible degré de
concordance, ce qui compromet la comparabilité des études concernant le syndrome
d’Asperger (14).

Ainsi, le DSM-4 et la CIM-10 regroupent les critéres suivants :

- Déficit des interactions sociales ;

- Comportements stéréotypes et intéréts restreints ;

- Altération cliniqguement significative du fonctionnement ;
- Absence de retard de langage ;

- Absence de retard du développement cognitif ;

- Etexclusion d’un autre trouble envahissant du développement.

Au sein de ces classifications, c’est la regle de préséance qui fait foi, le diagnostic ne pouvant

étre posé qu’une fois que les autres troubles autistiques ont été écartés.

En revanche, pour Gillberg et Gillberg, le syndrome d’Asperger est défini par :

15



- Une altération qualitative des interactions sociales ;

- Des intéréts restreints et envahissants ;

- Une adhésion a des routines ;

- Des particularités du langage et du discours dont un retard dans le développement du
langage ;

- Des difficultés de communication non verbale et une maladresse motrice.
Enfin, pour Szatmari, les critéres requis sont :

- Solitude ;

- Altération de I’interaction sociale ;

- Altération de la communication non verbale ;
- Langage inhabituel ;

- Etnon réponse aux critéres du trouble autistique.

B. Description clinique :

1- Les rapports sociaux :

a- Une pauvreté des rapports sociaux :

Les personnes Asperger et autistes de haut niveau entretiennent peu de relations sociales.
N'ayant pas de capacité innée a comprendre les relations interpersonnelles et le langage non-
verbal, elles présenteraient un retard de maturité sociale et de I'empathie, par rapport aux

personnes non-autistes, ainsi que des difficultés pour contréler leurs émotions (15).
En effet, ces personnes peuvent communiquer verbalement mais sans voir les signes sociaux.

Ainsi, lorsqu’elles s’expriment au sujet de leur intérét spécifique, elles peuvent entamer un long
monologue sans comprendre ni voir I’éventuelle lassitude de leur interlocuteur. Ce
comportement peut étre interprété comme du mepris pour I’interlocuteur, ou un égocentrisme

extréme, les faisant passer pour des personnes insensibles (16).

Beaucoup apprennent les codes sociaux par imitation. Ainsi, en situation de contacts sociaux,
un temps de réflexion peut étre nécessaire avant de produire une réponse. Ces difficultés sont
intensifiées dans les situations de regroupement d’individus « dans les grands rassemblements

sociaux, la quantité d'informations sociales peut étre écrasante pour un Asperger » (96a).
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b- Comprendre et exprimer les émotions :

La capacité a comprendre ou a exprimer les émotions chez les individus Asperger ou autistes
de haut niveau, différe de celle des individus non-autistes, ce qui explique en partie leurs

difficultés en situation sociale.

Ils souffrent d'un « déficit spécifique de la reconnaissance des émotions », en particulier pour

la reconnaissance des visages et I’utilisation des indices non faciaux (gestes, contexte...) (17).

Ces difficultés touchent tant a I'impossibilité d'interpréter leurs propres émotions qu'a

I'interprétation de celles des autres.

Selon Baron Cohen et al., cette altération qualitative des interactions sociales serait liée a un
déficit de la théorie de I’esprit. Cet aspect sera plus particuliérement abordé dans une autre
partie (« 111- 8- Hypothéses étiologiques ») (18).

2- Lelangage :

« IIs ont tous une chose en commun, leur langage ne semble pas naturel » (Hans Asperger 1944)
(97).

Il existe une utilisation atypique du langage, en particulier en situation sociale. La syntaxe, le
vocabulaire et la phonologie sont correctement utilisés (98).

Selon Gillberg et Gillberg 1989 (8) :

- Il existe un retard dans I’acquisition du langage.

Le langage expressif est superficiellement correct.
- Ils ont un langage formel et pédant, une prosodie bizarre et une voix particuliére.
- Il existe une deficience de la compréhension, dont des interprétations erronées des

significations littérales et implicites.

Le dialogue se révele trés sophistiqué et « hyper grammatical », et ce depuis le plus jeune age,

pouvant donner cet aspect « pédant » (19).

La prosodie peut étre pauvre, la verbosité marquée et le discours est dit tangentiel et
circonstanciel, ponctué de transitions abruptes, de mots hors contexte ou de détails inutiles

s’éloignant du sujet initial, pouvant ainsi dégager un sentiment d’incohérence.
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De plus, I’interprétation est le plus souvent littérale, I’ironie, I’hnumour et le sarcasme sont

difficiles a décoder, du moins I’intentionnalité n’en est pas comprise (20).
Selon la psychologue Uta Frith, «alors que certaines personnes atteintes du syndrome

d’Asperger ont écrit avec éloquence a propos de leur vie, leur capacité a parler de leurs propres

émotions semble étre compromise » (21).

3- Les intéréts spécifigues :

Pour Hans Asperger, il s’agissait de « préoccupations égocentriques » (99).

Selon Tony Attwood, les intéréts spécifiques les plus fréeqguemment retrouvés sont les intéréts

pour les animaux et la nature (96b).

Il peut y avoir un intérét pour des domaines touchant aux interactions sociales comme la

psychologie et I'anthropologie, sans doute pour compenser le déficit propre au syndrome (100a).

Ils évoluent avec la société, puisque les études récentes révelent des intéréts frequents envers

les jeux vidéo, I’animation japonaise et le cinéma de science-fiction (96b).

La communication au sujet de I’intérét spécifique, trés difficile chez I’enfant qui aura tendance
a focaliser son attention sur I’objet spécifique, a I’imposer a son entourage, devient plus simple
a I’age adulte. Généralement, le niveau de connaissance au sujet de I’objet spécifique est celui

de I’expertise.

Selon Peter Vermeulen, les intéréts revétent une fonction importante dans I'équilibre et I'identité
des personnes Asperger, notamment parce qu'ils leur permettent de diminuer leur sensation de
stress face a leur incompréhension du monde, en classant et en ordonnant des objets ou des

informations (100b).

Les « intéréts restreints » sont enfin I'unique moyen pour les Asperger de « briller » en sociéte,
car I'ampleur des connaissances qu'ils détiennent dans leur domaine se révele souvent «
phénoménale ». Cette connaissance cache freguemment un isolement social et I'impossibilité

de trouver une activité professionnelle dans le domaine d’intérét (100c).
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4- La coordination motrice :

Une maladresse motrice est au premier plan, la démarche peut étre étrange, maquant d’aisance

et d’efficacité.

On observe en particulier un manque de synchronisation des mouvements des bras et des jambes
(8).

Le profil d’aptitudes motrices peut comprendre une dextérité réduite (22) , une mauvaise
coordination, des troubles de I’équilibre, de la saisie et de la synchronisation (23), ainsi qu’une

plus grande lenteur aux taches manuelles (23)(13).

Selon Rinehart et al., il existe un probleme lors de la préparation et de la planification mentale

des mouvements ayant une amplitude relativement faible (24).

Il peut il y avoir également des problemes de proprioception (25) et dans I’aptitude a se maintenir

en équilibre dans une certaine position (26).

Il est possible d’observer chez I’adulte, des comportements stéréotypés (mouvements et
vocalisations involontaires et répétitifs comme le battement des mains). Ces stéréotypies ont

une fonction d’autostimulation et sont destinés a gérer un stress aigue (27).

5- Lasensorialité :

Selon Uta Frith, il existe une excellente perception auditive et visuelle (21).

Certaines personnes font état d’une « surcharge sensorielle ». Cette sensibilité peut conduire a
des conduites d’évitement et des troubles anxieux pour éviter un stimulus pergu comme

désagréable.

Cependant, si I’hyper sensibilité sensorielle pour des stimuli divers, le plus souvent non pergus
comme inhabituels pour les personnes non autistes, est le plus souvent décrite, il peut également

exister une hypo sensibilité sensorielle (96c).
Certaines expériences peuvent induire a I’inverse un plaisir intense (son, sensation tactile...).

La sensibilité aux sons est trés repandue parmi ces personnes. Trois types de bruits sont percus
comme extrémement désagréables : les bruits soudains, les sons aigus et longs, les bruits

perturbants, complexes ou multiples (96c).
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La sensibilité tactile serait moins fréquente, mais tres invalidante puisqu’elle affecte les
relations interpersonnelles. La personne Asperger supporterait mieux les fortes pressions que
les contacts legers. De méme, il existe freguemment une sensibilité gustative et olfactive,

entrent alors en jeu la texture, I’odeur et le goQt (96c).

Moins fréquemment, la sensibilité visuelle notamment a la luminosité ou aux couleurs peut étre
différente chez ces personnes. Il peut exister une fascination pour un détail visuel. Une hyper
ou une hypo sensibilité aux températures et a la douleur a également été décrite (96c).

Plus rarement, il peut exister des synesthésies, la personne éprouvant une sensation dans un
systeme sensoriel tout en la percevant sous une autre forme (par exemple perceptions auditives

associees a la vision de couleurs) (96c).

4- Diagnostic

1- Ouitils du dépistage et du diagnostic :

Le bilan diagnostic débute ainsi par un entretien clinique permettant de définir le motif de la
demande, le tableau clinique présenté, les antécédents et les pathologies psychiatriques

associées.

Les outils du dépistage comportent I’Autism Quotient (AQ), I’Empathy Quotient (EQ) et la
Ritvo Autism Asperger Diagnostic Scale (RAADS), de bonne qualité psychométrique mais qui

ne sont pas encore validés en langue francaise.

Les outils du diagnostic comportent principalement des entretiens semi-structurés, le plus
utilisé en France étant I’ Austim Diagnostic Interview-Revised (ADI-R). Cet entretien comporte
93 items portant sur le developpement, notamment pendant la petite enfance, et nécessite la

présence d’un parent ou d’un proche ayant bien connu le patient pendant son enfance.

Un autre outil est I’ Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS) qui est un test standardisé
semi-structuré. Ce test est composé d’items concernant trois domaines : les interactions sociales

réciprogues, la communication et le langage, le jeu ou I’utilisation imaginative de matériel.

Ce test existe en cing modules, seul le module 4 concerne I’adulte ayant un langage élaboré.
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2- Outils complémentaires au diagnostic :

D’autres bilans sont également réalisés, non pas dans le but d’établir un diagnostic, mais dans

le but d’apporter des informations complémentaires précieuses a I’élaboration du diagnostic et

a la comprehension du fonctionnement de la personne sur un plan cognitif et émotionnel, par le

biais d’un bilan neuropsychologique et socio-émotionnel.

Le bilan neuropsychologique permet d’établir :

Un profil cognitif, permettant de mieux comprendre le comportement du patient.

Le fonctionnement intellectuel grace a la batterie WAIS-1V (échelle d’intelligence de
Wechsler, version 1V) qui est la plus utilisée chez I’adulte. Cette derniere évalue les
connaissances verbales, les capacités d’organisation perceptive, la mémoire de travail
et la vitesse de traitement.

La mémoire est également évaluée, car le traitement particulier de I’information chez
I’autiste peut étre a I’origine d’une mémorisation moins structurée pouvant perturber
I’apprentissage et la création de souvenirs, le CVLT (Californian Verbal Learning Test)
est utilisé chez les adultes sans retard mental, certains items de la batterie MEM-I11 et
la figure de Rey évaluent les capacités mnésiques visuelles et verbales.

L’attention est également intéressante a évaluer, notamment chez les personnes
Asperger pouvant avoir des difficultés d’attention importantes. Des questionnaires
comme celui de Conners ou de Brown peuvent rendre compte de I’intensité des
difficultés d’attention dans la vie quotidienne. Des tests tels que la TEA (Test of
Everyday Attention), le CPT (Continuous Performance Test) sont susceptibles
d’identifier les composantes de I’attention qui sont altérées et nous renseigner sur les
capacités de controle de I’impulsivité.

Le fonctionnement exécutif doit également étre évalué, en particulier les capacités
d’inhibition, d’activation, de flexibilité mentale et de planification. En effet, chez les
personnes présentant un trouble du spectre autistique, les capacités d’inhibition sont
intactes, en revanche, les capacités d’activation, de flexibilité et de planification sont
diminuées. De nombreux tests sont disponibles, en particulier le Stroop, les fluences
verbales, le classement de cartes de Wisconsin et la Tour de Londres. Les batteries D-
KEFS (Delis-Kaplan Executive Function System) et BADS (Behavioral Assessment of

the Dysexecutive Syndrome) offrent également de nombreux sous-tests intéressants,
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dont certains ont un aspect écologique qui rend mieux compte des difficultés exécutives
dans la vie courante.

- Enfonction du contexte, le langage perceptif pourra également étre évalué avec I’EVIP
(Echelle de VVocabulaire en Images Peabody) et/ou le Token Test.

- La capacité d’imiter, de suivre du regard ou de faire un geste sur commande pourront

également étre évalués.

Le bilan socio-émotionnel est une évaluation fonctionnelle et qualitative de la cognition sociale

du sujet. 1l peut comporter :

- Un test classique de fausses croyances (niveau 1 de la théorie de I’esprit) permettant
d’évaluer la capacité a imaginer de facon cohérente le savoir d’un individu par rapport
a I’expérience de celui-ci et la capacité d’imaginer ce que pense une personne des
pensées d’une autres (niveau 2 de la théorie de I’esprit).

- Le test des « faux-pas » de Baron -Cohen permet d’évaluer la présence de reperes
logiques a propos des comportements sociaux, la capacité de repérer, d’aprés un
contexte, le caractére intentionnel ou non d’une gaffe sociale.

- Le test de reconnaissance des émotions faciales a partir de photographies de visages
permet d’évaluer chez la personne sa capacité a reconnaitre et a interpréter les
expressions faciales, il permet également de s’enquérir de la maniére dont est analysé
le visage pour en décoder I’émotion.

- Les «histoires de Dewey » permettent d’évaluer I’état des connaissances sur les

conventions sociales.

D’autres examens peuvent étre utiles notamment un bilan neurologique ou génétique. La HAS
recommande également une evaluation de la vision et de I’audition et d’étudier la facon dont le

patient exprime habituellement la douleur (28).

3- Spécificités du diagnostic chez I’adulte :

Le bilan diagnostic d’autisme sans déficience intellectuelle a I’&ge adulte nécessite une

évaluation clinique approfondie car les symptémes sont généralement plus subtils que ceux
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présents chez I’enfant, compensés par des capacités intellectuelles ou des facultés d’adaptation

élaborées ou masqués par des symptomes psychiatriques.

Aussi, I’évaluation nécessite d’interroger I’entourage qui pourra apporter des éléments
complémentaires concernant I’histoire du patient, mais aussi des données dont le patient n’a

pas forcement conscience.

D’une maniere générale, I’examen de diagnostic chez I’adulte pose aux cliniciens plusieurs

problémes :

- Les souvenirs de I’enfance peuvent étre altérés pour le patient comme pour sa famille.

- L’adulte peut donner des réponses qui semblent témoigner de son empathie et de son
aptitude au raisonnement social résultant en réalité d’une analyse et d’une adaptation
intellectuelle et non pas de son intuition.

- Les problemes de compréhension peuvent étre réduits a un niveau subclinique gréace au
soutien d’un partenaire apprenant au sujet les divers codes sociaux et specificités du

langage verbal et non verbal. (96d)

C’est pourquoi I’évaluation diagnostique chez I’adulte nécessite, pour le clinicien, un certain
niveau d’expérience afin de contourner de possibles erreurs interprétatives des signes observés,

liées a des meilleures aptitudes cognitives d’adaptation et de compensation chez I’adulte.

4- Avantages et inconvénients du diagnostic chez I’adulte :

La réalisation d’un diagnostic d’autisme chez I’adulte sans déficience intellectuelle présente de

nombreux avantages pour le sujet qui en bénéficie ainsi que ses proches.

Pour le sujet qui en bénéficie, la realisation d’un diagnostic apporte une meilleure
compréhension d’un soi qui, le plus souvent, éprouve depuis de nombreuses années un
sentiment de marginalité sur le plan social. Il peut exister un véritable sentiment de
soulagement au fait de ne pas se sentir « fou », stupide ou déficient et de pouvoir enfin étre
orienté vers une prise en charge adaptée. De plus, grace a I’existence de groupes de soutien, le
sujet peut rencontrer des individus partageant les mémes troubles et les mémes difficultés. En
plus d’un sentiment d’identification, ces groupes offrent un soutien permettant de rompre avec

I”isolement et un vécu de culpabilité concernant les troubles (29).
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Accepter sa différence permettra également au sujet de réduire les effets de certaines stratégies
de compensation, c’est également une étape cruciale dans le développement de relations adultes

réussies avec un partenaire (96e).

Pour I’entourage du sujet, la connaissance du diagnostic leur offrira une meilleure
compréhension de son comportement, notamment en situation sociale. Les proches pourront
ainsi se renseigner, apprendre & s’adapter et avoir d’autres attentes en considération des
difficultés réelles qui s’associent a un diagnostic de syndrome d’ Asperger ou d’autisme de haut

niveau (29).

Si les avantages semblent pleinement justifier la réalisation d’un diagnostic chez I’adulte, il est

important de prendre également en considération les difficultés qu’il peut occasionner.

En effet, I’annonce diagnostique ne s’accompagne pas toujours d’une réaction positive et peut
méme faire 1I’objet d’un rejet de la part du sujet refusant d’affirmer sa différence. Elle peut
également s’accompagner d’un sentiment de colere du fait que le diagnostic n’ait pas été posé
avant, le sujet peut songer que sa vie aurait été plus facile si le diagnostic avait été posé des
décennies auparavant. De plus, porter un diagnostic de syndrome d’Asperger ou d’autisme de
haut niveau peut étre une veritable épreuve lorsqu’il occasionne des moqueries de la part de
I’entourage ou lorsque, sur un plan professionnel, I’accés a certains postes est restreint par des

employeurs jugeant que le sujet ne sera pas capable (96f).

Enfin, il peut étre difficile et douloureux, pour le sujet qui regoit le diagnostic, d’accepter I’idée
gue I’on ne guérit pas de I’autisme (29).

5- Un résultat finalement subjectif :

La décision finale qui tend a définir si une personne a I’age adulte reléve d’un diagnostic de
syndrome d’Asperger ou d’autisme de haut niveau, est en définitive, une décision subjective,
faite par un clinicien a partir des résultats des examens des aptitudes spéciales, des interactions
sociales, et des descriptions et compte rendus des membres de la famille. De plus, la fiabilité
des réponses a I’examen diagnostique peut étre altérée par un manque d’honnéteté ou de

précision des réponses formulées par le sujet évalué ou par ses proches.
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Ce manque d’objectivité expose les modalités du diagnostic a de nombreuses critiques allant
jusqu’a la remise en cause des résultats obtenus. D’autres outils sont ainsi en cours

d’élaboration et de validation.

Si nous pouvons concevoir qu’il est nécessaire de recueillir des données objectives sur un plan
légal, c’est avant tout le regard avisé d’un clinicien expérimenté, ayant la faculté de percevoir
toutes les subtilités de ces troubles dont I’expression peut étre discrete et/ou se confondre avec
d’autres pathologies psychiatriques, qui est déterminant.

5- Les modifications apportées par le DSM-5 :

La description du syndrome d’Asperger est contemporaine de celle I’autisme, mais son
apparition dans la littérature internationale et dans les grandes classifications des troubles
psychiatriques ne s’est faite que pres de 40 ans aprées. De plus, méme s’il figure au sein de ces
classifications, sa validité scientifique reste incertaine du fait, notamment, du manque de preuve
de sa distinction avec I’autisme, en particulier lorsque celui-ci ne s’accompagne pas de

déficience intellectuelle comme on peut I’observer dans le cadre de I'autisme dit de haut niveau.

Depuis 2013 et le DSM-5, le syndrome d'Asperger et I'Autisme de haut niveau sont regroupés
sous la dénomination des troubles du spectre de l'autisme (TSA).

Dans les éditions anterieures du DSM, de méme que dans la CIM-10, il est question de Troubles
envahissants du développement (TED). Cette nouvelle denomination témoigne non seulement
d'une modification des critéres diagnostiques, mais également d'une nouvelle conception de ces
troubles.

En effet, selon le DSM-4 et la CIM-10, les TED comprennent cing troubles différents : les
troubles autistiques, le syndrome de Rett, le syndrome d'Asperger, le trouble desintégratif de
I'enfance et le trouble envahissant du développement non spécifié.

Avec le DSM-5, les TSAincluent les troubles autistiques, le syndrome d'Asperger et les troubles
envahissant du developpement non spécifiés, et reposent sur une dyade diagnostique : les
troubles persistants de la communication sociale et des interactions sociales; les
comportements et intéréts restreints et répetitifs, I'ensemble étant réparti en 3 niveaux de
SEVErité :

- Niveau 1= nécessite un soutien,
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- Niveau 2 = nécessite un soutien substantiel,

- Niveau 3 = nécessite un soutien trés substantiel.

Le nombre total de critéeres diagnostiques est ainsi diminué, notamment du fait d'une

combinaison de plusieurs manifestations autistiques.

Le domaine de la communication et des interactions sociales comprend dorénavant trois grands
criteres diagnostiques :

— L’existence de déficits au niveau de la réciprocité sociale et émotionnelle,

— Une altération de la communication non verbale et du développement,

— Une perturbation du maintien et de la compréhension des relations sociales.

Le domaine des comportements, intéréts et activités restreints et répétitifs se caractérise quant
a lui par:

— Des mouvements, un langage ou une utilisation d’objets stéréotypés ou répétitifs,

— Une rigidité comportementale

— Laprésence d’intéréts restreints et atypiques dans leur focus ou leur intensité.

Un nouveau critere fait également son entrée dans I’algorithme diagnostique, il s'agit de la
présence d’atypies sensorielles (une hyper ou hypo réactivité sensorielle ou un intérét inhabituel

envers certains stimuli sensoriels de I’environnement).

Selon le DSM-5, un diagnostic de TSA peut étre établi dés que cing critéres sont rencontrés,
soit I’ensemble des criteres du domaine de la communication et des interactions sociales et deux
des quatre critéres du domaine des comportements, activités et intéréts restreints et répétitifs.
Les symptomes doivent étre présents de facon précoce dans le développement, bien que leur
pleine manifestation puisse survenir plus tardivement, et leurs répercussions au quotidien

doivent étre significatives

Avec le DSM-5, nous passons ainsi d'une approche catégorielle de I'autisme, a une approche
dimensionnelle reposant sur un continuum de symptomes.

Les conséquences de cette tentative d’homogénéisation d’une population aussi hétérogene
peuvent étre interrogées.

En effet, d'un certain point de vue, cette approche traduit I'importante variété d'expression des
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troubles autistiques tout en préservant I'idée d'un noyau commun (30).
De plus, le regroupement des symptdmes en deux domaines donne une vision plus claire du
tableau clinique et selon des études, offre une meilleure spécificité mais probablement au prix

d'une moins bonne sensibilité.

Des études reprenant de maniere rétrospective des échantillons de population diagnostiqués
avec les criteres du DSM-4 ont en effet pu faire craindre que preés de 40 % des sujets (notamment
ceux sans déficience intellectuelle) perdraient leur diagnostic avec le DSM-5 et potentiellement

I’acces aux services dont ils ont besoin (31)(32).

Par ailleurs, méme s’il existe pour les cliniciens un intérét a identifier les besoins communs aux
personnes avec autisme, tout en adaptant les interventions aux particularités de chaque individu,
la question se pose difféeremment dans le domaine culturel et politique.

En effet, dans le domaine culturel et politique, I’introduction du concept de syndrome
d’Asperger a permis une meilleure reconnaissance des troubles autistiques et du handicap
spéecifique associé et a contribué a une meilleure information et une meilleure acceptation de

ces troubles au sein de la société.

Une étude menée en 2015 a recherché I’impact en termes de stigmatisation, de thérapeutique
(demande d’aide et perception de I’efficacité du traitement) et de connaissances des troubles,
de ces modifications sur le plan de la classification diagnostique du DSM-5. Elle n’a pas
retrouvé de différence significative entre les groupes portant le diagnostic de syndrome

d’Asperger et d’autisme de haut niveau (33).

D'autres études évaluant I'impact du DSM-5 dans le diagnostic des troubles autistiques sont en
cours. Nous pouvons cependant retenir qu'au-dela de ce noyau commun, cette variété des
troubles autistiques nécessite des approches thérapeutiques différentes, en particulier en
fonction du niveau de sévérité et de I’existence ou non d'une déficience intellectuelle.

Aussi, la prise en charge du syndrome d’Asperger et de I’autisme de haut niveau différe-t-elle,

comme nous allons le voir, des autres troubles autistiques.
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6- Le syndrome d’Asperger et I’autisme de haut niveau, une seule et méme
entité ?

C’est en 1980 que I’expression « trouble envahissant du développement » a été introduite pour
la premiere fois dans le DSM-3 et, a partir des annees 1990, I’élargissement des critéres
diagnostiques de I’autisme a favorisé le développement des recherches (génétique, imagerie,

sciences cognitives, neurosciences...) et d’un vaste marché de I’autisme (34) ;

Suite aux travaux de Léo Kanner, I’expression « autisme de haut niveau » était utilisée pour
décrire les individus qui présentaient, lors des tests cognitifs réalisés au cours de la petite
enfance, des signes cliniques classiques d’autisme mais qui, au cours de leur croissance, ont
fait preuve de plus grandes aptitudes intellectuelles avec de meilleures aptitudes sociales et
d’adaptation que la moyenne des enfants autistes.

En revanche, ce n’est qu’en 1981 que la dénomination « Syndrome d’Asperger » a été utilisée
pour la premiere fois par Lorna Wing, s’inscrivant ainsi comme un nouveau terme diagnostique

au sein de la tres large catégorie des troubles du developpement (96g).

Comme nous I’avons vu, depuis 2013 et le DSM-5, le syndrome d'Asperger et I'Autisme de
haut niveau sont regroupés sous la dénomination des TSA.

Le syndrome d’Asperger et I’autisme de haut niveau partagent une certaine ressemblance sur
le plan clinique, de nombreux travaux visant notamment a I’inclusion du syndrome d’Asperger
dans une catégorie nosologique autonome au sein du DSM et de la CIM-10, ont ainsi éte initiés
afin de définir s’il existe des criteres distinctifs entre le syndrome d’Asperger de I’autisme de
haut niveau, et de déterminer si finalement, le syndrome d’ Asperger et I’autisme de haut niveau
ne seraient pas un unique et méme trouble.

Malgré un important travail préparatoire, les travaux ultérieurs n’ont pas, jusqu’a présent,
permis de retenir de critéres distinctifs suffisants entre le syndrome d’Asperger et I’autisme de

haut niveau.

De nombreux articles dans la littérature comparent ces deux entités symptéme par symptome a
la recherche d’une différence significative autre que celle classiqguement admise, a savoir
I’existence d’un retard de langage dans le cadre de I’autisme de haut niveau qui serait absent

dans le syndrome d’Asperger (35).
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En s’intéressant au langage, des études ont montré qu’il existe un meilleur niveau de langage
chez les individus Asperger comparativement aux individus diagnostiqués autistes de haut
niveau. Cette différence aurait cependant tendance a s’atténuer avec I’age (36).

Or cette différence est probablement induite par la définition méme du syndrome d’Asperger le

plus souvent utilisée et qui exclut la présence d’un retard du langage avant I’age de trois ans
(37).

Concernant le fonctionnement intellectuel, le quotient intellectuel (QI) global serait supérieur
chez les individus Asperger en comparaison aux individus autistes de haut niveau, avec un QI
verbal supérieur et un QI de performance comparable pour les deux entités. Dans le contexte

de I'autisme de haut niveau, le QI de performance serait, a I’inverse, supérieur au QI verbal
(38).

Ici encore, comme le souligne la psychiatre Adélaide Tonus, la différence de QI global entre les
deux entités semble expliquée par I’existence d’un meilleur QI verbal dans le syndrome
d’Asperger, lui-méme probablement di a la définition méme du syndrome d’Asperger car
I’absence de retard de langage peut supposer une meilleure efficience intellectuelle sur le plan

verbal (37).

Pour certains auteurs, les compétences sociales seraient meilleures chez les individus Asperger
avec d’avantage de symptoémes négatifs dans le domaine de socialisation a I’ADI-R chez les
individus autistes de haut niveau comparativement aux sujets Asperger (39) mais a ce sujet les
avis divergent et lorsque cette différence est retrouvée, elle aurait tendance a s’atténuer avec

I’age (37).

Concernant les intéréts restreints classiquement decrits dans le syndrome d’Asperger, il n’y
aurait pas de différence significative entre les deux entités avec des interéts circonscrits qui ne
semblent ni plus fréquents ni plus envahissant dans le syndrome d’Asperger comparativement
a I’autisme de haut niveau. De méme, il n’y aurait pas de différence significative concernant

les stéréotypies motrices entre les deux entités (27).

Si I’on s’intéresse aux trajectoires développementales des deux entités, les trajectoires semblent

similaires avec cependant un tableau clinique qui semble moins sévére et un meilleur pronostic
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global dans le cadre du syndrome d’Asperger (40).

Finalement, si I’on compare les résultats des différentes études concernant ces deux entités
syndromiques, nous retrouvons plutét une différence dans I’intensité des symptémes que des
profils symptomatiques distincts. Ces résultats sont en faveur de I’existence d’un continuum de
I’ensemble des troubles autistiques, avec des variations dimensionnelles portant sur I’age de
début et I’intensité des troubles, impactant la socialisation, la communication et le niveau

intellectuel.

En I’absence de critéres distinctifs suffisants entre ces deux entités, ces dernieres ne seront pas

traitées de maniére différenciée dans les points qui suivent.

7- Diagnostics différentiels et comorbidités :

Un des défis cliniques majeurs est de pouvoir mettre en évidence chez les adultes autistes les
diagnostics différentiels, les troubles comorbides et les diagnostics qui résultent du

chevauchement de certaines caractéristiques comportementales.

1- Diagnostics différentiels :

Les diagnostics différentiels les plus fréquemment retrouvés sont les troubles de la personnalite,
I’anxiété sociale, le trouble obsessionnel compulsif et le trouble déficitaire de I’attention avec
hyperactivité (101), ainsi que le trouble de la communication sociale et pragmatique, récemment

introduit.

a. Le trouble de la personnalité schizoide, schizotypique et obsessionnel-compulsif :

Une étude au sein de laquelle des patients Asperger faisaient I’objet d’entretiens cliniques
structurés utilisant les criteres du DSM-4, a mis en évidence que 19 a 38% des individus
présentaient des criteres de personnalité obsessionnelle-compulsive, 21 a 26% de personnalité

de type schizoide, 13 a 25% de personnalités évitantes et 3 a 13% de personnalité schizotypique
(41).

L’un des traits caractéristiques du trouble de la personnalité schizoide est la diminution des

affects et une alexithymie.
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En revanche, le trouble de la personnalité schizotypique est caractérisé par un comportement

social excentrique, ainsi qu’une bizarrerie associée a des pensées étranges.

A la différence des individus présentant un syndrome d’Asperger qui échouent dans la
reconnaissance et I’interprétation des repéres sociaux, du langage verbal et non-verbal, les
individus pour lesquels il existe un trouble de la personnalité de type schizoide ou schizotypique

ont plut6t tendance a sur interpréter ce type d’indication, en général de maniére suspicieuse (42).

De plus, ils présentent généralement une bonne adaptation sociale et émotionnelle dans

I’enfance.

Le trouble de la personnalité obsessionnel-compulsif est caractérisé par une conformité rigide
des regles, des codes et d'un ordre excessif. Leur contact social est caractérisé par un
formalisme, une distance, et une adhésion tres stricte a des notions rigides de valeurs et de
morale. A la différence du syndrome d’Asperger, il existe plus particuliérement une tendance
au perfectionnisme, une inclinaison a I’autocritique et un sentiment de détresse lorsque les

regles et valeurs coutumiéres ne s’appliquent pas (43).

b. Le trouble de personnalité évitante et I’anxiété sociale :

Dans le trouble de la personnalité évitante et I’anxiété sociale, il existe une inhibition
comportementale de longue date marquée par une réduction des contacts visuels et de la
tendance a s’exprimer et a communiquer avec autrui. De plus, il existe une perception sélective
des stimuli sociaux connotés de maniere négative, comme le rejet ou le dédain, ce qui n’est pas
caractéristique du syndrome d’Asperger. Enfin, le trouble d’anxiété sociale, de méme que le
trouble de la personnalité évitante, ne s’accompagnent pas d’intéréts spécifiques et restreints.

c. Le trouble de la communication sociale et pragmatique :

Le trouble de la communication sociale et pragmatique a fait son apparition dans le DSM-5. Il
se caractérise par des troubles de la communication sociale, verbale et non verbale, entrainant
de grandes difficultés sur un plan social avec une limitation de la participation sociale et de la
réussite professionnelle. Cependant, ce trouble ne s’accompagne pas de comportements

stéreotypés et répétitifs, ou d’interéts restreints. Certains individus qui répondaient ainsi aux

31



criteres diagnostiques des troubles envahissant du développement non spécifiés ou du syndrome
d’Asperger avec le DSM-4 sont désormais excluent de la catégorie des TSA au profit de cette

nouvelle catégorie diagnostique des troubles de la communication sociale et pragmatique (32).

d. Le trouble obsessionnel compulsif :

Le trouble obsessionnel compulsif peut massivement altérer le fonctionnement social et
conduire a un isolement social. Les facultés d’empathie de méme que la cognition sociale ne
sont généralement pas affectées. Les sujets Asperger peuvent paraitres obsessionnels-
compulsifs du fait de leur comportements rituels, de leur tendance a organiser des systemes ou
collecter des habitudes qu'ils poursuivent intensément, sous peine de se sentir mal a I’aise ou

effrayés lorsque ces habitudes sont entravées. (44)

Toutefois, les personnes Asperger, a la différence des individus présentant un trouble
obsessionnel-compulsif, percoivent généralement les actions répétitives comme raisonnables et
appropriées. De plus, les actions elles-mémes n’ont pas le caractére « neutralisant » des

compulsions (45).

e. Le trouble déficitaire de I’attention avec hyperactivité :

Concernant le trouble déficitaire de I’attention avec hyperactivité (TDAH) qui apparait au
moment de I’enfance, il existerait selon une étude, une persistance des troubles a I’age adulte

dans la moitié des cas (46).

Chez le sujet Asperger, le probleme de I’attention inclus une augmentation de la distractibilité

par des stimuli externes et une intolérance au stress.

Les comportements impulsifs peuvent apparaitre en cas d’interruption de patterns

comportementaux rituels.

Mais ce qui distingue plus particulierement le syndrome d’Asperger du TDAH est I’existence,
dans le cadre du syndrome d’Asperger, d’une altération de la communication sociale et
émotionnelle qui est plus sévere, des comportements répétitifs et intéréts restreints, une
perception du détail, un mangue de spontanéité dans la pensée et le comportement et une plus

rare tendance a la désorganisation (101).
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f. Résumé des principaux diagnostics différentiels :

- Troubles de la personnalité schizoide, schizotypique, obsessionnelle-compulsive et évitante
- Trouble obsessionnel compulsif

- Trouble déficitaire de I’attention avec hyperactivité

- Schizophrénie

- Anxiété sociale

- Le trouble de la communication sociale et pragmatique

- Les personnes surdouées présentent aussi quelques traits communs avec les Asperger, bien

gu'elles n'aient pas de déficits dans la cognition sociale

2- Comorbidités :

Plus de 70% des personnes présentant un trouble du spectre autistique souffriraient de troubles

comorbides associés (47).

Les difficultés rencontrées pour la réalisation de diagnostics comorbides peuvent étre
expliquées par une expression limitée des pensées et des emotions chez la personne Asperger.
Les symptdbmes peuvent également étre masqués par les manifestations du syndrome

d’Asperger.

a. L’anxiété :

56% des personnes diagnostiquées Asperger présenteraient une forme d’anxiété (anxiété
généralisée, phobie sociale, agoraphobie, trouble panique) (48).

Cette anxiété résulte le plus souvent d’une incompréhension du monde social et d’une difficulté
a accepter les changements ou a tolérer certains stimuli environnementaux (49). 1l peut exister
une Vvéritable peur phobique dans le fait de commettre une faute sociale. Ces troubles peuvent
étre responsables de conduites d’évitement conduisant a un retrait social. 1ls peuvent également
conduire a un hyper investissement dans les intéréts spéciaux, leur permettant ainsi de se mettre

a distance des pensées anxieuses.
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b. La dépression :

La dépression est un trouble comorbide fréquemment retrouvé chez les personnes Asperger
puisque 41% d’entre-elles seraient concernées (50).

Cette dépression résulte généralement d’un isolement social et d’une stigmatisation dont ils font
I’objet en société. Cette dépression se manifeste le plus souvent par une tristesse de I’humeur,

un sentiment de colére et de frustration (51).

Selon Paquette et al. (2014), les individus présentant un syndrome d’ Asperger sont plus a risque
de suicide que la population générale avec une prévalence de 36% de tentative de suicide sur
les 50 individus Asperger inclus dans I’étude, alors que la prévalence en population générale
est estimée a 4,6% (52).

c. Trouble déficitaire de I’attention avec hyperactivité :

Parmi les troubles comorbides, nous retrouvons également le TDAH. En effet, pres de 40% des
patients Asperger présenteraient des signes cliniques typiques du TDAH, incluant un déficit de
I’attention, une hyperactivité et une impulsivité (49). Dans le cadre du DSM-4 et de la CIM-10,
le diagnostic de TED exclu le diagnostic de TDAH chez un méme individu. Or, plusieurs études
réalisées chez les enfants présentant un trouble autistique montrent une fréquence importante
de symptomes spécifiques du TDAH (53)(54)(55). Ce chevauchement est également retrouve
chez I’adulte mais plus faiblement (56), en raison notamment d’une atténuation des symptémes
du TDAH a I’age adulte. Avec le DSM-5, un diagnostic concomitant de TSA et de TDAH est
désormais autorisé, ce qui permettra trés certainement un affinement des données

épidémiologiques concernant la concomitance de ces troubles.

d. Syndrome de Gilles de la Tourette et Trouble obsessionnel-compulsif :

Les personnes Asperger seraient plus susceptibles de développer un syndrome de Gilles de la

Tourette que la population générale (57).

Le syndrome de Gilles de la Tourette, de méme que le trouble obsessionnel-compulsif, sont

souvent sous diagnostiqués chez les personnes Asperger car ces troubles peuvent
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s’accompagner de I’énonciation de propos inappropriés, de comportements obsessionnels ou
répétitifs, ainsi que de stéréotypies verbales ou motrices. Comme nous I’avons vu, il peut
exister, dans le cadre du syndrome d’Asperger, des comportements répétitifs et la recherche
d’intéréts restreints pouvant ressembler aux manifestations du trouble obsessionnel-compulsif
(58). Un diagnostic additionnel de trouble obsessionnel-compulsif doit étre envisagé lorsque
I”intensité des troubles dépasse ce que I’on observe habituellement dans le cadre du syndrome

d’Asperger.

e. Le trouble bipolaire :

Le développement d’un trouble bipolaire chez des individus Asperger est peu fréquent et peut
étre également tres difficile a diagnostiquer. En effet, les similitudes et le chevauchement de
symptémes, tels que les changements d’humeur et Iirritabilité, peuvent compliquer la
réalisation d’un diagnostic (59).

De plus, la difficulté que peut rencontrer un individu Asperger & moduler son comportement en
situation sociale peut conduire a un état d’excitation motrice, des accés de rires ou

I’accentuation d’un maniérisme pouvant étre confondu avec un état maniaque ou hypomaniaque
(60).

Cependant, les patients Asperger auront typiquement des changements d’humeur moins
cycliques que ceux observés dans le cadre d’un trouble bipolaire et généralement plus souvent

associes a une situation de changement ou de stress (61).

f. Résumé des principales comorbidites psychiatriques :

- Dépression

- Anxiété

- Tics et Syndrome de Gilles de la Tourette

- Trouble obsessionnel compulsif

- Trouble déficitaire de I’attention avec hyperactivité
- Trouble bipolaire

- Schizophrénie
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3- Cas particulier de la schizophrénie :

L’occurrence d’une schizophrénie et d’un syndrome d’ Asperger est inhabituelle. Les personnes
Asperger peuvent faire preuve d’une importante imagination qu’elles peuvent parfois
verbaliser, ce qui peut étre interprété comme la manifestation d’un délire alors qu’il s’agit

d’avantage d’une immaturité de leur développement social (49).

De plus, certaines particularités retrouvées dans le comportement des individus Asperger
peuvent ressembler a des manifestations d’un syndrome dissociatif retrouvé dans la
schizophrénie. En effet, la faible expression des affects, la rareté des contacts oculaires, les
atypies du langage et du discours pouvant étre émaillées de néologismes ou d’explications
étranges, peuvent étre considérées comme des signes d’une bizarrerie témoignant d’une
désorganisation comportementale. De plus, dans les deux situations, il est trés fréquent de

retrouver une problématique d’isolement social et affectif.

Cependant, les troubles retrouvés dans le cadre du syndrome d’Asperger débutent beaucoup
plus tot que dans la schizophrenie, avant I’age de trois ans. De plus, les individus Asperger
seraient capables de développer des relations de bien meilleure qualité, généralement par le
biais des intéréts spécifiques, que les individus souffrant de schizophrénie. D’autres
caractéristiques sont plus spécifiqguement retrouvées dans le cadre du syndrome d’Asperger,
notamment une grande difficulté a s’adapter aux changements, des capacités mnésiques
pouvant étre tres développées et des atypies dans le domaine de la motricité fine pouvant étre
associees a des steréotypies. En ce qui concerne le langage, les difficultés concernent
essentiellement les aspects pragmatiques du langage, la compréhension des convenances
sociales, le débit, le niveau sonore et la prosodie peuvent également étre mal adaptés. Leur
discours sera géneralement logique et bien organisé, le plus souvent autour des interéts

restreints (62).

Bien qu’il soit extrémement rare que ces troubles soient retrouvés de maniere concomitante
chez un méme individu, selon le DSM-4 et 5, un diagnostic additionnel de schizophrénie peut
étre réalisé chez un individu Asperger a condition que le tableau clinique s’accompagne d’idées

délirantes ou d’hallucinations répondant de maniéere favorable au traitement.

Les similitudes existantes entre la schizophrénie et le syndrome d’Asperger expliquent la
fréquence des erreurs diagnostiques. Or, la réalisation d’un diagnostic différentiel entre ces

deux troubles est essentielle car elle permet non seulement au patient et a sa famille de mieux
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comprendre les difficultés qu’il rencontre, mais également d’éviter des écueils au niveau de la
prise en charge. En effet, certains patients hospitalisés en psychiatrie & I’occasion d’une
aggravation de leur symptomatologie ou de troubles comorbides ont en réalité un syndrome
d’Asperger meconnu et peuvent recevoir a cette occasion des traitements neuroleptiques pour
une agressivité en lien avec des idées persécutoires interprétées comme délirantes par les
praticiens. Dans ce contexte, la prescription de neuroleptiques est malheureusement peu

efficace et expose le patient au risque des effets secondaires des neuroleptiques (62).

8- Hypotheses étiologiques :

Les causes exactes de I’autisme de haut niveau et du syndrome d’Asperger restent aujourd’hui

méconnues, de méme que pour I’ensemble des troubles du spectre autistique.

Plusieurs théories tentent d’expliquer les anomalies retrouvees au sein de ces troubles, nous
allons ainsi nous intéresser aux théories cognitives et a I’hypothése d’anomalies organiques

ayant un impact sur la structure et le fonctionnement cérébrale de ces individus.

1- Théories cognitives :

Quatre theories cognitives mettent en lien les déficits ou les atypies du fonctionnement cognitif

des personnes présentant un trouble du spectre autistique avec leurs symptémes :

- Lathéorie d’un déficit en théorie de I’esprit
- Lathéorie d’un dysfonctionnement cognitif
- Lathéorie de la faible cohérence centrale

- Lathéorie d’un sur fonctionnement perceptif

a. Latheorie d’un déficit en théorie de I’esprit :

Selon Simon Baron-Cohen, la « théorie de I’esprit est la capacité a pouvoir réflechir sur le

contenu de son propre esprit et de celui des autres » (63).

Elle est également définie comme I’aptitude de chacun a prédire ou expliquer le comportement
de nos semblables en leur attribuant des croyances, des souhaits ou des intentions, c’est-a-dire,
des états mentaux qui seraient différents des nétres (64).
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Le déficit en théorie de I’esprit peut expliquer les difficultés rencontrées par les personnes
Asperger ou autistes de haut niveau dans le domaine social.

En effet, ce déficit peut entrainer un manque d’intérét pour les regards, les émotions et des
erreurs dans leurs interprétations. Il peut induire une interprétation littérale des situations, au

détriment du second degre, de I’humour, de I’ironie et de la métaphore.

Les données expérimentales suggeérent que les personnes atteintes du syndrome d'Asperger
peuvent manguer de théorie intuitive de I'esprit (mentalisation), mais peuvent étre en mesure

d'acquérir une théorie explicite de I'esprit (21).

De plus, les personnes diagnostiquées avec un syndrome d'Asperger atteindraient le méme
niveau de performance que les sujets controles a certains tests simples de la théorie de I'esprit,
mais elles échoueraient plus souvent aux tests complexes, témoignant d'un « déficit selectif

pour interpréter les intentions d’autrui » (64).

b. La théorie d’un dysfonctionnement cognitif :

Selon cette théorie, il existerait un déficit des fonctions exécutives chez les individus Asperger
et autistes de haut niveau, c'est-a-dire la capacité a planifier par étape, le contréle des
impulsions, I’adaptation des stratégies, I’inhibition des réponses erronées, la faculté de pouvoir

chercher des solutions de maniere organisee et le contréle de soi.

Plusieurs études ont mis en évidence cette faiblesse des capacités exécutives et plus précisément

de planification et de flexibilité mentale (65).

Une altération des fonctions executives peut également entrainer des troubles attentionnelles et
une difficulté a s’organiser lors de la réalisation d’une activité, en gérant convenablement les
contraintes de temps, les priorités, sans montrer d’ impulsivité. Un dysfonctionnement executif
explique également les difficultés a faire face aux changements et par conséquent leur besoin

de routines, de rituels et les intéréts restreints.

c. Lathéorie d’une faible cohérence centrale :

La cohérence centrale est la tendance spontanée des individus a interpréter les informations de

maniere globale, en tenant compte du contexte.
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Cette faible cohérence centrale chez les personnes présentant un trouble autistique biaise leur
compréhension des situations sociales, qui sont des situations complexes nécessitant une
multitude d’informations. Par exemple, considérer des gestes, des émotions en dehors de leur

contexte d’apparition donne lieu a d’importantes erreurs d’interprétations des situations.

Le traitement local préférentiel de ces individus conduit également a des difficultés a intégrer
les différents traits du visage pour permettre une reconnaissance efficiente des expressions

faciales d’émotions.

Cette théorie émise par Uta Frith en 1989 est aujourd’hui trés contestée au profit de I’hypothése
d’un sur fonctionnement perceptif qui expliquerait ce traitement local préférentiel au détriment

d’un traitement global de I’information (102).

d. Lathéorie d’un sur fonctionnement perceptif :

Selon cette théorie développée par le psychiatre Laurent Mottron, les individus présentant un
trouble du spectre autistique posséderaient un fonctionnement perceptif plus évolué dans une
ou plusieurs modalités sensorielles (66). L’ efficience de leurs compétences perceptives, leurs

sens du détail et leur précision en sont les témoins.

Dés la premiére observation du syndrome autistique en 1943, Léo Kanner avait relevé la
présence d’une perception supérieure des détails chez les sujets autistes. Au quotidien, cette
habileté peut notamment se manifester par une tendance a remarquer des changements mineurs

de I’environnement (67).

A ce jour, plusieurs études ont fait état du role distinct et supérieur que joue la perception dans

la cognition chez les sujets autistes, notamment pour les modalités visuelle et auditive (66).

En effet, ces sujets présentent géneralement un répertoire de forces et d’habiletés particulieres,

en particulier sur le plan du fonctionnement perceptif.

L’étude de ces forces cognitives, ou pics d’habiletés, s’avere particulierement informative
puisqu’a la différence des déficits, elles ne peuvent étre expliquées en termes de retard

intellectuel (68).

39



2- Hypothéses organigues :

e. Différences cérébrales :

L’imagerie fonctionnelle par résonnance magnétique a permis de mettre en évidence des
différences cérébrales avec notamment un dysfonctionnement du « cerveau social » touchant
plus particulierement le lobe frontal et le cortex temporal. Il existerait une hypo activation du
réseau reliant le médial pré frontal au cortex temporal, réseau impliqué dans la théorie de I’esprit

et I’intuition (21).

Un dysfonctionnement du cervelet aurait également été retrouveé, en relation avec les

comportements de maladresse et les problemes de coordination sur le plan de la motricité (69).

L’amygdale et les ganglions de la base ont également été mis en cause, aboutissant a
I’hypothése que la connectivité fonctionnelle des structures du lobe temporal médian est

specifiqguement anormale chez les individus Asperger (70).

Mais comment expliquer ces différences ? Nous ignorons encore aujourd’hui les mécanismes
intervenant dans leur développement, cependant, il existe aujourd’hui différentes hypotheses

impliquant des facteurs génétiques et I’exposition anténatale a des facteurs environnementaux.

b. Hypothéses génétiques :

Plusieurs études ont mis en évidence un lien entre des mutations observées sur certains génes
et I’autisme sans déficience mentale, en particulier des génes intervenant dans la neurogénése
(ARNT2 (71), SLC25A12 (72), ARMC2, KHL1, DOCK4 (73) ), ou codant pour des protéines
d’adhésion synaptiques, les neuroligines 3 (NLGN3) et 4 (NLGN4) (74) la neurexine 1
(NRXNZ1) et la protéine Shank1 (SHANKZ) (75)(76)(77). Cependant, ces mutations sont rares et

ne sont pas spécifiques de I’autisme (78).

Le Centre de recherche en génétique humaine de I’Université Vanderbilt (Tennessee, Etats-
Unis) a travaillé a partir de 500 familles et a identifié 96 single nucleotide polymorphism (SNP).
La région du chromosome 5p14.1 a été ciblée. Ce locus se situe entre deux génes (CDH9 et
CDH10) qui codent pour les cadhérines neuronales, protéines d ’adhésion qui jouent un réle
dans les connexions entre neurones (79). Tous ces efforts scientifiques et financiers ont permis
d’identifier de nouvelles anomalies mais toujours dans des cas rares, ce qui ne permet

aucunement de conclure quant a I’héritabilité de I’autisme.
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De plus, il est a noter que les troubles du spectre autistique sont faiblement associés a des
syndromes génétiques (moins de 20%) (80). Quant aux recherches réalisées sur les jumeaux
monozygotes, pour lesquels les études révelent une concordance de 60 a 92%, Brigitte Chamak
nous invite a reconsidérer leurs modalités de réalisation (faibles effectifs), de mesure (modalités
du diagnostic) et I’interprétation des résultats (non prise en compte des facteurs intervenant au
cours de la grossesse tels que I’exposition a des toxiques ou infections) qui, selon elle, amenent

a tort a conclure a une origine génétique prédominante (78).

En conclusion, I’hypothese d’une étiologie purement génétique ne peut étre privilégiée

aujourd’hui au détriment des autres voies de recherche.

c. Causes prénatales et facteurs environnementaux :

Plusieurs facteurs intervenant au cours de la grossesse ont été reconnus comme favorisant

I’apparition d’un syndrome d’ Asperger par certains auteurs.

En effet, I’exposition durant la grossesse a des inhibiteurs sélectifs de la recapture de la

sérotonine serait un facteur de risque (81).

La contraction d’une infection virale durant le premier trimestre de la grossesse serait également

un facteur de risque (82).

Enfin, un &ge parental avancé, en particulier celui du pére, serait associé a un risque plus

important de développement de troubles autistiques chez I’enfant (83).

9- Prise en charge :

La prise en charge des troubles autistiques sans déficience intellectuelle chez I’adulte, comme
pour I’ensemble des troubles du spectre autistique, doit se baser sur un bilan diagnostique et

fonctionnel permettant de connaitre les difficultés et les compétences du patient.

Il est impératif de bien expliquer au patient et a sa famille que I’on ne guérit pas de I’autisme et

qu’il faut ainsi apprendre a vivre avec.
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C’est pourquoi, la prise en charge repose a la fois sur I’accompagnement par I’apprentissage et
le soutien psychologique. Lorsque cela est nécessaire, I’instauration d’un traitement

psychotrope doit étre envisagée, de méme que I’hospitalisation en service de psychiatrie.

1- Approches psychothérapiques :

La prise en charge s’articule le plus souvent autour de plusieurs intervenants et doit étre fondée
a la fois sur la question du soin, mais également sur la question de I’épanouissement personnel

par I’autonomie, le bien-étre moral et I’aide a la communication.

L approche psychanalytique fut longtemps la seule approche considérée comme valable dans
la prise en charge des troubles autistiques, notamment sous I’influence de Bruno Bettelheim
(103).

Or, cette approche est de plus en plus décriée au profit de I’approche comportementale (104).

En effet, la psychanalyse a longtemps considére I’autisme comme un trouble affectif en laissant
de cdté les possibles étiologies neuro physiologiques, ce qui lui a valu une sévere critique de la

part de la HAS le 6 mars de 2012 qui la qualifie d’approche « non-consensuelle » (84).

Selon Bertram et al., la psychanalyse pourrait cependant avoir un avenir important dans la prise
en charge du syndrome d’Asperger en raison des difficultés rencontrées dans le domaine de la
théorie de I’esprit, afin de leur permettre d'apprendre & « connaitre la pensée de l'autre » et & «
affronter les difficultés et frustrations qu'ils ont rencontrées dans leur vie » (85).

L approche cognitivo-comportementale est la seule dont [Iefficacité a été évaluée
scientifiqguement pour la prise en charge de I’autisme (105).

La HAS preéconise, en effet, une prise en charge centrée sur ces thérapies comportementales,
intervenant sur les déficits spécifiques comme les difficultés de communication, les routines

obsessionnelles et répétées et la maladresse physique (86).

Les programmes d’entrainement aux habiletés sociales permettent de développer des
compétences telles que la conversation, la perception et I’utilisation de la communication non
verbale, la compréhension et I’expression des émotions. IIs permettent de favoriser I’adaptation

au milieu professionnel et sur le plan affectif (28).
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Cependant, I’approche cognitive et comportementale fait également face a de nombreuses
critiques. En effet, pour certains psychanalystes, les thérapies cognitives et comportementales
auraient un aspect « conditionnant » qui Oterait a I’individu sa liberté de choisir, de penser et

de s’exprimer (106).

Enfin, certains auteurs mettent en garde contre les approches qui mettent I’accent sur les
déficits, que ce soit sur un plan fonctionnel et social ou dans le cadre de la théorie de I’esprit,
risquant ainsi d’enfermer les sujets dans une vision déficitaire d’eux-mémes ou l'individu est

réduit a des symptomes d'ordre statistique (107).

2- Approche pharmacologique et institutionnelle :

Il n’existe pas de « traitement de I’autisme » ou de traitement permettant de soigner
spécifiqguement les difficultés rencontrées dans le syndrome d’Asperger ou I’autisme de haut

niveau.

Néanmoins, I’utilisation de traitements psychotropes peut étre utile, notamment dans le cadre
des troubles comorbides dont la prise en charge est essentielle.

L’usage de la Rispéridone permettrait de réduire de maniere significative les comportements
répétitifs, I’agressivité et I"automutilation ainsi que I’impulsivité. De plus, une utilisation

prolongée sur plusieurs années s’accompagnerait d’une réduction du retrait social (87).

La Fluoxetine et la Sertraline seraient efficaces dans le traitement des comportements et intéréts
restreints, de méme que pour les comportements répetitifs. Cependant, de nombreux cliniciens
recommandent une utilisation prudente des inhibiteurs sélectifs de recapture de la sérotonine,
avec une instauration trés progressive en raison d’un risque d’aggravation de I’impulsivité et

de I’agressivite, ainsi que des troubles du sommeil (88).

L’utilisation de la Venlafaxine a faible dose aurait également démontré son efficacité dans le
traitement des comportements restreints et répétitifs, le retrait social et les difficultés de

communication (89).
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Il est toutefois important de noter que les individus présentant un trouble du spectre autistique
constituent une population de plus en plus médiquée, ce qui justifie de poursuivre les études

afin d’évaluer I’efficacité et la sureté des différents traitements disponibles.

Enfin, lorsqu’il existe des troubles du comportement séveres avec un risque auto ou hétéro

agressif, une hospitalisation en service de psychiatrie peut étre indiquée.

3- Communauté Asperger :

De nombreuses associations, forums et sites internet permettent & des personnes présentant un
syndrome d’Asperger, « Aspies » comme ils se nomment, d’échanger et de s’entraider, que ce

soit par le biais d’internet ou de rencontres.

Le support associatif joue un réle important en proposant une nouvelle représentation de

I’autisme.

Initialement, ce sont les associations de parents qui ont contribué a modifier les représentations
de I’autisme. Dans les années 1960-1980, elles dénoncaient ainsi le manque de moyens, I’inertie
des pouvoirs publics et le mangue de connaissances des psychiatres. Ces associations ont gagné
quelques politiciens a leur cause et en particulier le député Jean-Francois Chossy, dont le nom
est associé a la loi de 1996 reconnaissant I’autisme comme un handicap. Cette reconnaissance,
réclameée par les associations de parents, permet tout a la fois de s’éloigner de la psychiatrie (et
de la stigmatisation de la maladie psychiatrique) et de bénéficier d’aides financiéres au titre de
la loi sur le handicap. Au niveau international, ce n’est que depuis le 3 mai 2008 que I’autisme

est reconnu comme un handicap.

Si aujourd’hui les revendications des associations de parents sont orientées vers un changement
des modes d’interventions et I’intégration en milieu scolaire, les associations de personnes
autistes réclament une nouvelle forme d’organisation de la société dans laquelle les différences
ne seraient plus considérées comme des écarts a la norme mais comme des spécificités

identitaires a part entiere.

Ces associations de patients autistes, apparues deés les années 1990, en particulier I’ANI (Autism
Network International), remettent en cause I’idée méme du handicap. Des adultes qui se
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sentaient différents mais qui ne savaient pas en quoi consistait leur différence se sont reconnus

dans la description du fonctionnement autistique.

Ces associations ont tenté de changer I’image négative de I’autisme en montrant en quoi
I’originalité et la créativité des personnes présentant des caractéristiques autistiques

enrichissaient la société.

Un nouveau mouvement sociétal a ainsi émergé, s’articulant autour d’affiliations culturelles et

identitaires, redéfinissant I’autisme comme une différence et non comme un trouble mental (34).
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V. Unité Mobile Autisme Adulte (UMAA) : Les Makaras

1- Objectif :

L’UMAA Les Makaras a pour objectif de repérer, d’évaluer et de diagnostiquer les personnes

adultes pour lesquelles il existe une suspicion de trouble du spectre de I’autisme.

Cette évaluation permet de comprendre au mieux la problématique de la personne concernée et
d’orienter la prise en charge de la maniére la plus adaptée relativement aux difficultés qu’elle
rencontre. Lorsque cela est nécessaire, une orientation vers un lieu de vie approprié peut

également étre réalisée.

Cette unité se situe au sein du centre hospitalier Valvert, aux c6tés de I’hépital de jour pour
adolescent et jeunes adultes autistes I’Oasis, de I’'EREA (Equipe de Référence pour I’Evaluation
de I’Autisme) et de ’UMDA (Unité Mobile De I’ Autisme) tous trois sous la responsabilité du

chef de service, le Docteur Gaélle Broder.

L’"UMAA travaille en étroite collaboration avec le Centre Ressource Autisme du Professeur
Francois Poinso a Marseille (CRA PACA).

2- Composition de I’équipe :

La chefferie de I’unité est actuellement assurée par le Docteur Broder. Le Docteur Raphael

Curti est le médecin psychiatre a temps plein sur cette unité.
Elle est composée de plusieurs corps de métier :

- Un psychiatre

- Deux psychologues : une neuropsychologue et une psychologue du développement
- Une infirmiére

- Un éducateur spécialisé

- Une assistante sociale

- Une secrétaire
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3- Matériel a disposition :

Afin de réaliser les différents tests psychométriques nécessaires a I’évaluation, I’équipe dispose

de plusieurs outils :

Le COM-VOOR (Voorlopers in Communicatie): ce test permet d’évaluer la
communication chez le sujet autiste non verbal dans ses aspects verbaux et non verbaux. Le but
est de trouver des systémes alternatifs facilitant la communication réceptive et expressive de la
personne en se penchant sur deux questions essentielles : Que comprend la personne de son
environnement ? Que percoit-elle et quelle signification y attribue-t-elle ?

Il permet de proposer un support de communication augmentatif (par objets, photos,
pictogrammes, etc.) pouvant notamment réduire considérablement les troubles du

comportement.

La WAIS-IV est une échelle d’intelligence de Wechsler pour adultes. Cette échelle
évalue le fonctionnement cognitif chez I’adulte en mesurant le quotient intellectuel total par le
biais de quatre indices spécifiques :

- L’indice de compréhension verbale

- L’indice de mémoire de travail

- L’indice de raisonnement perceptif

- L’indice de vitesse de traitement
Cette échelle peut permettre de déterminer les points forts et les points faibles dans différents
domaines : le langage verbal, le raisonnement perceptif, la mémoire de travail et la vitesse de

traitement.

La Figure de Rey est un test neuropsychologique qui permet d’évaluer les fonctions
exécutives telles que la planification, I’attention, la flexibilité mentale et I’inhibition mais

également les capacités visuo spatiales et constructives ou encore la mémoire visuelle.

L’ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised) est un outil qui permet de mener un
entretien semi-structuré avec les parents ou un proche de la personne évaluée. Cet entretien
permet d’obtenir des éléments sur la petite enfance et sur les comportements actuels. Ce recueil
de données permet de mettre en évidence les symptdmes autistiques précoces et permet aussi
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d’en apprécier I’intensité. 1l permet le recueil d’informations dans trois domaines qui sont : les
interactions sociales réciproques, la communication et le langage, les comportements
stéréotypés et repétitifs. C’est un des tests de référence pour le diagnostic des troubles du

spectre autistique, son utilisation est recommandée par la conférence de consensus de 2011.

L’ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule) est une échelle d’observation pour
le diagnostic de I’autisme. L’ADOS est composé de cing modules en fonction de I’age et de
son niveau de langage. Pour les adolescents et les adultes, c’est le module 4 qui est le plus
souvent utilisé car il est surtout fait a partir de questions et de conversation. La personne est
placée dans une situation sociale ou elle doit interagir. Ce test permet d’évaluer la qualité des
interactions sociales, de la communication et la présence d’intéréts restreints et comportements
stéréotypés. C’est également un des tests de référence pour le diagnostic des troubles du spectre

autistique dont I’utilisation est recommandeée par la conférence de consensus de 2011.

La MAS (Motivation Assessment Scale) est une échelle permettant d’évaluer la
motivation des comportements dits « problémes » chez les individus n’ayant pas ou peu acces
au langage. Elle est constituée de 16 questions permettant de décrire les situations dans
lesquelles les troubles du comportement apparaissent et de comprendre la fonction du
comportement probléme. Les scores obtenus permettent de classer le ou les comportement(s)
en quatre catégories : sensorielle et d’autostimulation, échappement a une situation, demande
d’attention et obtention de quelque-chose de tangible.

Le mini SEA (Mini-Social cognition & Emotional Assessment) permet d’évaluer la
cognition sociale et émotionnelle. Le test est composeé d’une premiere partie constituée de
I’épreuve des « Faux Pas » de Baron -Cohen, il s’agit de dix histoires évaluant la théorie de
I’esprit (attribution d’états mentaux, de croyance et d’intention chez autrui), I’identification
d’une maladresse sociale et les émotions que I’on peut attribuer au personnage victime de la
maladresse. La seconde partie du Mini SEA correspond a un test de repérage des émotions
faciales au cours duquel trente-cing visages en noir et blanc sont présentés. La personne évaluee
doit choisir I’émotion la plus appropriée parmi les sept proposées (la joie, la peur, le dégodt, la

colére, la surprise, la tristesse et un visage neutre) et ce, dans un délai inférieur ou égale a 12
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secondes. Cet outil permet de repérer les difficultés rencontrées dans le décryptage des

émotions.

La TOM (Theory Of Mind) et la TOM 15 (test des fausses croyances) sont des échelles
permettant d’évaluer la théorie de I’esprit chez des personnes ayant un age développemental
inférieur a 6-7 ans. Elles évaluent les représentations qu’une personne a de I’état mental d’une
autre en adoptant sa perspective (théorie de I’esprit de premier ordre) et les représentations qu’a
une personne sur une autre (théorie de I’esprit de deuxiéme ordre). C’est ce qui permet une

compréhension des comportements humains.

Le Profil Sensoriel de Dunn est un questionnaire de 125 questions, que I’on remplit avec
les parents ou la personne s’occupant habituellement de I’individu concerné. Il permet de
fournir des informations sur la fagcon de réagir aux stimuli (hypo ou hyper sensibilité). La
connaissance des specificités sensorielles d’un individu conduit a un aménagement de
I’environnement plus adapté a la personne. Une version abrégée du questionnaire congue pour
cibler la modulation sensorielle, est particulierement adaptée aux situations de dépistage, elle
comprend 38 questions issues de la forme longue.

La CARS (Childhood Autism Rating Scale) est une échelle d’évaluation de I’autisme
reposant sur I’observation et I’évaluation des comportements, regroupés en 15 items
comportementaux : les relations sociales, I’imitation, les réponses émotionnelles, I’utilisation
du corps, I'utilisation des objets, I’adaptation au changement, les réponses visuelles, les
réponses auditives, les réponses et modes d’exploration du go(t-toucher-odorat, la peur-anxiété,
la communication verbale, la communication non-verbale, le niveau d’activité, le niveau
intellectuel et I’impression générale. La CARS permet de différentier les personnes avec trouble
du spectre de I’autisme de celles porteuses d’autres troubles du développement sans syndrome
autistique. Cette échelle permet aussi de définir le degré de sévérité. L’accent est porté sur des

données comportementales empiriques plut6t que sur la seule intuition clinique.

L’échelle d’évaluation du comportement socio adaptatif de Vineland est une échelle

permettant de définir I’4ge développemental d’une personne en fonction de trois grands
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domaines : la communication, les compétences en vie quotidienne et la socialisation. Elle
permet d’évaluer le niveau d’autonomie et d’adaptation d’une personne afin d’en dégager des
axes de prise en charge et de minimiser les situations de handicap au quotidien. Elle n’est pas

spéecifique de I’autisme.

4- Schémas d’intervention :

Afin de traiter les différentes demandes d’intervention, des processus standardisés de réponse
ont été mis en place en fonction de la nature de la demande (personnelle ou venant d’un
établissement). Aprés avoir pris connaissance de la nature de la demande, un questionnaire est
envoye a la personne concernée par la demande d’évaluation diagnostique. Il existe deux
versions a ce questionnaire, la premiére est adressée a des personnes sans déficience
intellectuelle, la seconde est destinée a des individus présentant un handicap mental, souvent

résidants d’établissements médicosociaux.

1- Demandes émanant d’un établissement :

Lorsque la demande émerge d’un établissement d’accueil d’une personne en situation de
handicap, une premiére visite est organisée sur la structure afin de présenter I’équipe de
I’TUMAA, comprendre leurs attentes et leur fonctionnement. La situation de la personne pour
laguelle la demande d’évaluation diagnostique a été faite est ensuite évoquée. Un questionnaire

est remis a I’équipe et la famille de la personne concernée.

Le questionnaire recueille des données administratives et sociales et le consentement a

I’évaluation du patient ou de son responsable 1égal.

Il permet également le recueil des éléments cliniques de la triade autistique : trouble qualitatif
de la communication, trouble qualitatif des interactions sociales, comportements stéréotypes et
intéréts restreints actuels et dans le passé (enfance, adolescence). Une partie est egalement

consacree aux antécedents médicaux, familiaux et au parcours scolaire.

A la réception du questionnaire, un membre de I’équipe de I’'UMAA est chargé d’en effectuer
la synthése et de la présenter aux autres membres de I’équipe lors d’une réunion clinique

hebdomadaire ol sont définis les différents axes d’intervention et les tests nécessaires.
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Le bilan diagnostique peut alors étre réaliseé, il s’effectue le plus souvent sur une demi-journée.
Deux membres de I’équipe évaluent alors le patient tandis qu’un ou deux autres membres
réalisent un entretien avec les parents lorsque cela est possible a I’aide de I’ADI-R. Les
soignants référents sont également interrogés au travers de différentes échelles (ex : CARS, le
Profil Sensoriel de Dunn, la MAS).

A la suite du bilan, I’ensemble des données recueillies est discuté en réunion clinique afin de
statuer sur un diagnostic et les pistes de prises en charge. Un compte-rendu est ensuite réalisé
ainsi qu’un courrier synthétique de conclusion du médecin précisant la présence ou I’absence
de trouble du spectre autistique. Il est également donné plusieurs conseils de prise en charge ou
d’orientations thérapeutiques.

Une date pour un entretien de restitution est ensuite fixée. L’entretien peut é&tre commun avec
I’équipe soignante et la famille du patient ou séparé quand certaines contraintes ou désirs
I’exigent. Lors de cet entretien, les résultats transcrits dans le compte-rendu sont explicités.

Une fois le compte-rendu remis, L’équipe reste disponible pour répondre aux questions des

familles ou des équipes, qui peuvent émerger de maniere différée.

Demande d’un établissement

Demande de
diagnostic

fonctionnel ou prise en
charge de comportements

Envoi de notre
guestionnaire Comptabilisation de la demande
et orientation vers les acteurs du
réseau
Synthése en équipe
Préparation de
I'intervention

Reéalisation du bilan

Restitution des résultats
a la famille et a I'équipe

51



2- Demandes personnelles :

Une journée dans la semaine est dédiée a la réception des demandes personnelles qui peuvent
concerner des sujets sans deficiences intellectuelle ou des sujets ayant une déficience
intellectuelle non pris en charge en établissement médicosocial. La demande peut alors étre

réalisée par le sujet lui-méme ou par un membre de sa famille.
Au sein des demandes personnelles, trois types de déemarches peuvent étre individualisées :

- Les personnes présentant un handicap important et un besoin de prise en charge en
établissement médicosocial a temps complet. Ces demandes restent cependant
minoritaires.

- Les personnes présentant un handicap modéré ayant un besoin de prise en charge a
temps partiel et la possibilité d’étre autonome (appartement seul ou appartement
thérapeutique possible, interventions ponctuelles de professionnels : infirmieres a
domicile par exemple). Ces demandes sont fréquentes.

- Les individus autonomes au quotidien avec un besoin de prise en charge en ambulatoire
(suivi par consultation psychiatrique, psychologique, orthophonique, psychomotricite,

etc.). Ces demandes sont majoritaires.
Apreés identification de la nature de la demande, un questionnaire est envoye.

Les demandes personnelles nécessitent toujours la réalisation d’un entretien préalable afin de
déterminer s’il est nécessaire de poursuivre ou non les investigations. En effet, dans la situation
des personnes autonomes, les demandes émanant rarement d’un professionnel de santé, il a été
constaté un faible taux de diagnostic de trouble du spectre autistique. C’est pourquoi le bilan

diagnostic n’est pas réalisé de maniere systématique.

Dans les situations ou il existe une faible suspicion diagnostique, des informations sont données
concernant les difficultés classiqguement rencontrees dans les troubles du spectre autistique et
les compétences sociales de la personne faisant la demande sont évaluées. La personne est
ensuite redirigée vers un professionnel de santé plus adapté a la problématique rencontrée
(psychothérapeute en libéral, un centre médico-psychologique, un centre expert schizophrénie
ou bipolarité, un organisme de formation ou encore un service social). Un courrier est ensuite

remis attestant le passage par le service et expliquant I’orientation.
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Dans les situations ou la suspicion clinique est moyenne ou forte, un rendez-vous pour un bilan
plus approfondi est programmeé. Chez I’adulte sans déficience intellectuelle, le bilan se déroule
sur une journée compléte car les tests sont plus nombreux et plus longs a faire passer (Mini
SEA, WAIS-1V, ADI-R ou ADOS).

Demande d’un particulier

Demande de
diagnostic

Envoi de notre
questionnaire

1* rendez-vous
avec 2 membres de
I'équipe

Forte suspicion
clinigue

2éme randez-vous
réalisation du bilan

Demande de prise en
charge spécialisée

Comptabilisation de la
demande et orientation
vers les acteurs du réseau

Faible suspicion
clinique

Pas de bilan et
orientation vers un

professionnel de
santé adapté a la
problématique

Synthése en équipe observee

Restitution au patient

5- Demandes en 2015 :

L’activité de PTUMAA Les Makaras a débuté en septembre 2014.
En 2015, ce sont 251 demandes, toutes confondues, qui ont été recues (d&ge moyen de 32 ans).

Parmi ces demandes, 24,3% soit 61 demandes ont été faites depuis des établissements médico-

sociaux, et 75,7% soit 190 demandes ont été des demandes individuelles.

De maniére hiérarchique ces demandes concernent :
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- Dans la majorité des cas des personnes ambulatoires suspectant un syndrome
d’Asperger pour elles-mémes.

- Puis des parents suspectant un syndrome d’Asperger chez leur enfant devenu jeune
adulte.

- Enfin, les parents d’adultes vivant a domicile, relevant d’un placement en établissement

médico-social et actuellement hors parcours de soin.

Les 61 demandes provenant d’établissements médico-sociaux, ont concerné essentiellement des
MAS (Maisons d’Accueil Spécialisées) et des FAM (Foyers d’Accueil Médicalisés), mais
également des foyers de vie, des ESAT (Etablissements et services d’Aide par le Travail) et des
centres de réadaptation fonctionnelle. Quelques interventions ont été réalisées en secteur
sanitaire pour des patients hospitalises.

Demandes par origine

Si nous nous intéressons de maniere plus détaillée aux proportions des demandes en fonction
de leur nature, nous observons que 69,3% soit 174 demandes ont été réalisées par des individus
suspectant un syndrome d’Asperger pour eux-mémes. Or ces demandes ne reflétent pas
I’activité de I’unité puisque la plupart n’ont pas abouti, essentiellement du fait d’un non renvoi
du questionnaire initial (pour 94 personnes, soit 37,5%).

La plus grande partie de I’activité concerne les demandes pour le diagnostic d’un résident dans

une structure médico-sociale. Elles sont systématiquement associées a des demandes d’aide a
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la prise en charge. Les individus présentent des problématiques tres hétérogénes allant jusqu’a
des troubles séveres du comportement. Pour tous ces dossiers, le taux de perdu de vue est
quasiment nul. Deux demandes n’ont pas abouti (une par refus de la famille et une par retrait

de la demande).

20 demandes (8%) d’intervention ont concerné des personnes déja diagnostiquées avec un
trouble du spectre autistique. Pour 6 personnes, soit 2% des cas, le diagnostic de trouble du
spectre autistique avait été posé dans la petite enfance sans jamais étre confirmé par des test ou
examens complémentaires. L’orientation vers des professionnels compétents est ici

primordiale.

Enfin, 2 demandes, soit 0,8% ont été faites par des personnes déja diagnostiquees avec un

syndrome d’Asperger en recherche de prises en charges spécifiques sur le plan psychologique.

Cette recherche a également concerné des personnes ayant eu un diagnostic positif de trouble
du spectre autistiqgue par I’'UMAA, soulignant une faible proportion de professionnels

spécialistes dans les bouches du Rhone et alentours alors que la demande est forte.

2Ddesuivide s 20D de prise en
Apserger déja diag_____ Demand es par natu re charge de personne
1% T en EMS déja diag
—

—
—
=8%

55 D de diag et prise
en charge en EMS
ou relevant d'un
EMS
=22%

174 D de diag de
personne
ambulatoire pour 5

Asperger
=69%

D : Demande
S : Syndrome
EMS : établissements médico-sociaux
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V. Etude:

1- Problématique :

Le diagnostic d’autisme a I’Age adulte chez les sujets ne présentant pas de déficience

intellectuelle est un sujet peu étudié et pour lequel les outils d’évaluation restent a améliorer.

Selon le rapport d’évaluation des Centres de ressources autisme (CRA) en appui de leur
évolution de Mars 2016, il est aujourd’hui tres difficile de mesurer la population des adultes
autistes, en raison des pathologies additionnelles qu’ils ont pu developper, de leurs parcours
incluant des séjours en hopital psychiatrique ou, dans certains cas, de leur maintien au domicile

de leurs parents (4).

En effet, des études récentes montrent que les formes moins séveres de troubles du spectre
autistique a I’age adulte ne sont souvent pas diagnostiquées ou portent de maniére erronée un
autre diagnostic psychiatrique tel que la dépression, I’anxiété, la schizophrénie ou des troubles

de la personnalité (4).

Or, le diagnostic de TSA a I’age adulte représente un intérét de santé publique qui permettrait
a bien des sujets de mieux se comprendre dans leur différence avec autrui et de les orienter vers
les professionnels les plus adaptés tout en les protégeant des jugements moraux et autres

discriminations au sein de leur entourage.

Comme nous I’avons vu, ’'UMAA les Makaras du centre hospitalier Valvert a Marseille, créée
en 2014, est une unité de référence pour le diagnostic d’autisme chez les sujets adultes au
moyen d’outils dévaluations valides. Elle vise également a orienter les sujets, quelque-soit le

diagnostic réalisé, vers une prise en charge adaptée.

Notre étude tient a évaluer I'impact a 1 an de I’évaluation diagnostique chez I’adulte sans
déficience intellectuelle, participant ainsi volontairement et de maniére libre et éclairée a cette

évaluation diagnostique sur I’unité les Makaras.

Cet impact est étudié sous différents aspects : affectif, familial, social et de qualité de vie. Enfin,
I’étude se conclue par une évaluation de la satisfaction des sujets quant a leur prise en charge

par I’unité.
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2- Matériels et méthodes :

Population :

Ont été inclus dans I’étude toutes les personnes sans déficience intellectuelle ayant subi une
évaluation diagnostique aupres de I’unité les Makaras du centre hospitalier Valvert au cours de

I’année 2015, constituant un total de 80 sujets.

Questionnaire :

Afin d’évaluer I’impact de I’évaluation diagnostique réalisée par I’lUMAA les Makaras, nous

avons developpé un questionnaire a destination des sujets inclus dans I’étude.

Dans un premier temps, nous souhaitions avoir connaissance des modalités de la prise de
contact avec I’unité afin de déterminer si cette derniere résulte d’une initiative personnelle ou
si elle a été impulsée par une tierce personne (un membre de la famille, un psychiatre ou le

médecin généraliste).

Afin de déterminer les attentes quant a I’évaluation, nous avons choisi d’interroger le motif de

consultation de I’unité les Makaras sous la forme d’une question ouverte.

De la méme maniére, la conclusion de I’évaluation diagnostique et I’orientation thérapeutique
proposée par I’unité suite a I’évaluation ont été interrogées sous forme de questions ouvertes,
permettant ainsi aux sujets de s’exprimer librement sur ce qu’ils ont compris des résultats et

des propositions thérapeutiques d’aval.

L’ impact affectif, social et sur la qualité de vie a été interrogé au moyen de questions fermeées

a choix multiples (Oui tout & fait ; Plutét oui ; Ni oui ni non ; Plutdt non ; Non pas du tout).

Il s’agissait de savoir si I’évaluation diagnostique et la prise en charge proposée avaient permis
aux sujets de mieux se comprendre et d’étre mieux compris par les membres de leur famille et,
d ‘une maniere plus génerale, si la qualité des rapports, sur le plan affectif et social, et la qualite

de vie en avaient été améliorées.

Les questions finales, également fermées a choix multiples, interrogent la satisfaction des sujets

concernant leur rencontre avec I’unité les Makaras sous différents aspects. Tout d’abord,
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concernant le résultat diagnostic, nous souhaitions déterminer si les sujets étaient en accord
avec le diagnostic recgu, si I’information donnée était claire, si I’orientation thérapeutique
proposée leur semblait adaptée et s’ils avaient demandé un autre avis aupres d’une autre
structure ou d’un autre professionnel. Enfin, nous souhaitions savoir s’ils avaient eu besoin de

solliciter & nouveau ’lUMAA les Makaras et s’ils s’en estiment globalement satisfaits.

Le questionnaire ainsi constitué comporte 19 questions. Ce dernier a été envoyé par mail a tous

les sujets inclus dans I’étude. (Annexe 1)

Consentement libre et éclairé :

Un formulaire de consentement libre et éclairé était envoyé en amont du questionnaire, par mail

également.

Procédure :

Aprés une sélection sur dossier des individus venus consulter ’'UMAA les Makaras en 2015 et
pour lesquels il n’existe pas de déficience intellectuelle (caractéristique systématique évaluée
lors du bilan diagnostic), différents renseignements étaient recueillis :

- Sexe

- Age

- Profession

- Antécédents psychiatriques

- Situation familiale et affective
- Adresse mail

- Coordonnées téléphoniques
Un premier mail stipulant le motif de I’étude et les conditions d’anonymat pour les réponses au
questionnaire a été envoyé aux sujets inclus dans I’étude.
Suite a ce mail, le formulaire de consentement puis le questionnaire ont été envoyes.

Un mois apres ce premier envoi, les sujets n’ayant pas répondu ont été contactés par téléphone.

Pour les personnes répondant a I’appel, leur accord était directement demandé avant d’envoyer
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a nouveau le formulaire de consentement et le questionnaire. Pour les personnes n’ayant pas
répondu a I’appel, un message était laissé sur leur répondeur stipulant a nouveau le motif de
I’étude et I’envoi du questionnaire tout en donnant également une adresse mail ou ils puissent

nous contacter et éventuellement exprimer leur désaccord.

Par la suite, les sujets n’ayant pas donné de réponse n’ont pas eté recontactés.

3- Analyse :

Les données recueillies ont été traitées de maniére strictement anonyme et recueillies sur un

fichier Excel.

Les différentes questions du questionnaire amenaient a 3 types de reponses : ouvertes, fermees

dichotomiques ou fermées a choix multiples.
Chaque réponse a été traitée dans un premier temps par théme :

- Modalités de la prise de contact
- Motivation

- L’information regue

- L’orientation

- L’impact social

- L’impact affectif et familial

- L’impact sur la qualité de vie

- Lasatisfaction.
Les réponses aux questions fermées ont été représentées sous forme d’effectifs et de
pourcentages et résumées sous forme de tableaux.

Les réponses ouvertes ont été traitées une a une sous forme d’énoncés ou de commentaires
libres afin d’en tirer les aspects les plus redondant qui ont ainsi été exprimés sous forme

d’effectifs et de pourcentages également.
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4- Résultats :

2 personnes n’ont pas pu étre jointes (adresse mail et coordonnées téléphoniques erronées).
1 personne est décédée entre I’évaluation diagnostique en 2015 et I’étude.

Tableau 1 : Caractéristiques de la population incluse

Sexe

Vie sociale

Vie affective

Antécédents psychiatriques

Diagnostic positif de TSA *

Femme

Homme
Actif

Etudiant

Inactif *

Invalidité

Handicap psychique
Retraite

Mariés ou en couple
Célibataires

Ayant des enfants

Vivant avec leurs parents

Anxiété sociale
TOC

Dépression
Trouble bipolaire
Schizophrénie
TDHA

Trouble de la personnalité

Syndrome d’Asperger

TED-NS

43

37
39

14
18

24
56
19
19
41

19

15
2

53,8

46,3
48,8

17,5
22,5
3,8
5
2,5
30
70
23,8
23,8
51,3
7,5
23,8
3,8
5
2,5
8,8
18,8
2,5

Sex ratio : 0,86. Inactif*: non retraité, sans handicap ou invalidité. Diagnostic positif de TSA* : sujets

ayant recu un diagnostic positif d’autisme de type syndrome d’Asperger ou autisme de haut niveau

(TED-NS) aupres des Makaras.

Tableau 2 : Age de la population incluse

Age moyen
Limite supérieure
Limite inférieure

35
61
19
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Le taux de participation a I’étude est de 52,5%, soit 42 sujets.

Une majorité des répondants a rencontré I'UMAA les Makaras du fait d’une initiative
personnelle (32, soit 76,2%, n = 42) (voir tableau 3), aucun n’a été adressé par son médecin

géneraliste.

Le motif de la demande d’évaluation principalement retrouveé est une suspicion de syndrome
d’Asperger par le sujet lui-méme ou son entourage devant I’existence de difficultés
relationnelles (32 soit 82%, n = 39). Pour certains cette suspicion était renforcée par I’existence
d’un proche, au sein de la famille ou de I’entourage affectif et social, atteint du syndrome
d’Asperger (3 soit 7,7 %, n = 39). Enfin, certains sujets étaient en demande d’une confirmation

d’un premier diagnostic reéalise antérieurement (4 soit 10,3 %, n = 39).

L’evaluation diagnostique s’est révélée négative pour une majorité des participants (28 soit

70%, n = 40), 30% (12, n = 40) ont recu un diagnostic positif de trouble du spectre autistique.

Suite a I’évaluation, 50% des répondants (20, n = 40) affirment ne pas avoir été orientes, 37,5%
(15, n = 40) disent avoir été orientés vers une prise en charge psychiatrique ou psychologique
dont 12,5% (5, n = 40) précisant qu’il s’agit d’une thérapie cognitive et comportementale

d’affirmation de soi.

7,5% (3, n = 40) disent avoir éte orientés vers des associations (Aspi pro, CORIDYS) pour

bénéficier d’un soutien professionnel et des habiletés sociales.
Seulement 24,3% des participants (9, n = 37) ont initié une prise en charge suite a I’évaluation.

Concernant I’impact affectif et social, une majorité des participants n’a pas percu
d’amélioration de sa vie affective et sociale suite a I’évaluation et éventuellement la prise en

charge initiée. (Voir tableaux 5, 6, 7, 8 et 9).

Ainsi, I’impact en termes de qualité de vie de I’évaluation ne s’est pas montré positif pour une
majorité des répondants (30 soit 71.4%, n = 42) (tableau 10).

En revanche, 40,5% des participants (17, n = 42) disent mieux comprendre leurs propres

réactions envers leur entourage depuis I’évaluation (Tableau 4).
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Concernant la satisfaction des participants, au sujet de leur prise en charge par les Makaras, une
majorité des répondants affirme avoir acquis des connaissances sur les troubles du spectre
autistique grace a leur évaluation, que I’information donnée était claire et étre en accord avec
le diagnostic donné. (Voir tableaux 11, 12 et 13).

Cependant, pour 56,8% des sujets (21, n = 37), I’orientation suite a I’évaluation n’était pas
adaptée. (Tableau 14)

54,8 % des participants (23, n = 42) s’estiment globalement satisfaits des Makaras. (Tableau
15)

Tableau 3 : Modalités de la prise de contact avec les Makaras

Initiative personnelle 32 76,2
Initiative d’'un membre de la famille 6 14,3
Adressé par un psychiatre 4 9,5
Adressé par un médecin généraliste 0 0

Tableaux 4 a 6 : Impact personnel affectif

Oui tout a fait 7 16,7
Plutot oui 10 23,8
Ni oui ni non 11 26,2
Plutot non 4 9,5

Non pas du tout 10 23,8

Oui tout a fait 1 4
Plutot oui 7 28
Ni oui ni non 8 32
Plut6t non 2 8
Non pas du tout 7 28
Oui tout a fait 2 5

Plut6t oui 8 20

Ni oui ni non 13 32,5
Plut6t non 6 15

Non pas du tout 11 27,5
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Tableaux 7 a9 : Impact social

Meilleures relations avec les pairs
Oui tout a fait
Plutét oui

Ni oui ni non
Plutot non
Non pas du tout

N=42

10
11

13

4,8
23,8
26,2
14,3
31

Plus a I’aise au travail

Oui tout a fait 2
Plutét oui 5
Ni oui ni non 14
Plut6t non 5
Non pas du tout 10

5,6

13,9
38,9
13,9
27,8

Diminution de I'isolement social
Oui tout a fait
Plutot oui

Ni oui ni non
Plutot non
Non pas du tout

2,4
4,9
29,3
26,8
36,6

Tableau 10 : Impact sur la qualité de vie

Amélioration de la qualité de vie
Oui tout a fait
Plut6t oui

Ni oui ni non
Plutot non
Non pas du tout

11,9
16,7
26,2
16,7
28,6

Tableaux 11 & 13 : Satisfaction 1

Acquisition des connaissances

Oui tout a fait 8
Plutot oui 12
Ni oui ni non 8
Plut6t non 3

| Non pas du tout

19
28,6
19
7,1
26,2
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En accord avec le diagnostic N=42 %

| Oui tout a fait 9 21,4 |
Plutot oui 11 26,2
Ni oui ni non 8 19
Plutot non 7 16,7
Non pas du tout 7 16,7

Clarté des informations données

Oui tout a fait 16 40
Plutét oui 15 35
Ni oui ni non 4 10
Plut6t non 4 10
Non pas du tout 2 5

Tableau 14 : Satisfaction 2

Orientation adaptée =37 %

| Oui tout a fait 2 5,4 |
| Plutét oui 8 21,6 |
| Ni oui ni non 6 16,2 |
| Plutét non 9 24,3 |
| Non pas du tout 12 32,4 |

Tableau 15 : Satisfaction 3

Satisfaction globale

Oui tout a fait 10 23,8

Plut6t oui 13 31

Ni oui ni non 7 16,7
| Plutot non 5 11,9 |
| Non pas du tout 7 16,7 |

5- Discussion des résultats :

Notre étude nous permet de constater que, dans la situation de sujets ne présentant pas de
déficience intellectuelle, la demande d’évaluation diagnostique résulte le plus souvent d’une
initiative personnelle, pouvant étre impulsée par un membre de la famille ou le médecin
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psychiatre. En revanche, aucun des participants n’a été adressé par son médecin généraliste.
Ces derniers font pourtant partie des premiers acteurs intervenant dans le dépistage, au méme
titre que les professionnels de la petite enfance et de la communauté éducative. Ceci est en
faveur du constat réalisé par le troisieme plan autisme qui souligne la méconnaissance de ces

professionnels a I’encontre des troubles du spectre autistique et la nécessité de les former.

Cette étude montre également un faible impact sur le plan affectif et social suite a I’évaluation
diagnostique. Ce résultat est a nuancer cependant avec le faible délai entre I’évaluation et

I’étude qui n’est que d’un an.

De plus, seulement 24,3% des participants disent avoir initié une prise en charge suite a leur
rencontre avec les Makaras et ce malgré leurs recommandations, ce qui offre peu de perspective

d’amélioration des difficultés rencontrées.

Interrogée a ce sujet, la moitie des participants affirme ne pas avoir été orientée par les Makaras
suite a I’évaluation, ce qui n’est pas confirmé par les éléments des dossiers médicaux ou une
orientation thérapeutique est systématiquement proposée. C’est pourquoi, concernant cette
partie du questionnaire, la question n’était pas «avez-vous été orienté... » mais « quelle

orientation vous a été proposée... ».

De la méme maniére, la prise en charge préconisée par I’lUMAA en cas diagnostic positif est la
thérapie cognitive et comportementale, comme I’attestent les dossiers medicaux, suivant ainsi
les recommandations de la Haute autorité de Santé qui préconise une prise en charge centrée
sur ces thérapies comportementales, intervenant sur les déficits spécifiques comme les
difficultés de communication, les routines obsessionnelles et répétées et la maladresse
physique. Or, seulement 12,5% (5, n = 40) des participants affirment avoir été orientés vers ce
type de psychothérapie, et cela malgré le fait que 30% (12, n = 42) des sujets attestent avoir
recu un diagnostic positif de TSA.

Ces discordances peuvent étre le résultat d’un biais concernant I’authenticité et la précision des
réponses au questionnaire, mais peuvent également nous amener a nous interroger sur
I”information recue aupres des Makaras qui n’aurait peut-étre pas été claire pour ce qui concerne
I’orientation thérapeutique préconisée. 1l est également possible de questionner I’impact d’une
infirmation diagnostique qui peut étre vécue de maniére douloureuse pour certains individus en

attente d’une réponse et d’une étiologie a leur mal-étre.
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En effet, environ 33,3% (14, n = 42) des participants ne sont pas en accord avec le résultat de
I’évaluation diagnostique. Les commentaires libres ont mis en évidence un fort sentiment
d’incompréhension lorsque le diagnostic a été infirmé, certains d’entre eux remettant méme en

cause la validité des tests diagnostiques.

Nous avons demandé aux participants s’ils avaient consulté pour un autre avis et s’ils avaient a
nouveau sollicité les Makaras (Tableaux 16 et 17). 31 % (13, n = 42) disent avoir demandé un
autre avis et que dans la majorité des cas cet autre avis a confirmé celui des Makaras, seulement
9,5% (n = 42), soit 4 participants disent avoir eu un diagnostic positif suite a ce second avis
alors que celui des Makaras s’est avéré negatif. 14,3% (6, n = 42) expliquent avoir a nouveau
sollicité les Makaras, les raisons évoquées étant le besoin d’étre soutenu ou orienté sur un plan

psychologique ou professionnel.

Tableaux 16 et 17 :

Oui 13 31
Non 29 69
Oui 6 14,3
Non 36 85,7

6- Conclusion de I’étude :

Les résultats de cette étude descriptive sur les effets de I’évaluation diagnostique a un an
montrent avant tout une satisfaction globale des participants qui, dans une majorité des cas

(69%, soit 29 sujets, n = 42), n’ont pas discuté le résultat diagnostic.

En plus d’un intérét diagnostic, cette évaluation a également permis aux participants d’acquerir

des connaissances sur les troubles du spectre autistique.

Cependant, a un an, il existe toujours des difficultés dans le rapport avec autrui, que ce soit dans

un contexte social ou familial, pour le plus grand nombre d’entre eux.

Nous notons par ailleurs une problématique concernant I’orientation thérapeutique qui n’a

probablement pas été claire pour une majorité des sujets. Nous pouvons supposer que cette
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derniére n’était pas en accord avec leurs attentes, en particulier suite a une infirmation d’un

diagnostic d’autisme, situation retrouvée pour 70% des sujets.

En effet, nous avons pu constater que certains sujets étaient en recherche d’un diagnostic qui
leur permettrait de poser un nom sur les difficultés qu’ils rencontrent au quotidien, en particulier

avec le syndrome d’Asperger dont la connaissance s’élargie grace aux medias.

Enfin, cette étude nous amene également a nous interroger sur les structures d’aval intervenant
dans la prise en charge des difficultés rencontrées par les personnes souffrant d’autisme a I’age
adulte : habiletés sociales, insertion professionnelle et soutien psychologique. Avec un nombre
croissant de sujets présentant un diagnostic positif, il serait intéressant d’évaluer si ce type de
soutien est adapté et suffisant, et I’impact sur leur vie affective et sociale car la réalisation d’un

diagnostic n’a de sens que si elle s’associe a une prise en charge adéquat.
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VI. Discussion :

1- Le syndrome d’Asperger, un phénomeéne de societe ?

Comme nous avons pu I’observer au sein de notre étude, de nombreux individus se posent la
question d’un diagnostic de trouble autistique, et plus particulierement de syndrome

d’Asperger, pour eux-mémes ou pour leurs proches.

Ce constat, s’il atteste d’une amélioration de la connaissance de ce trouble au sein de la société,
nous amene également a nous poser une question: le syndrome d’Asperger serait-il

« tendance » ? (90)

En effet, les personnages ayant un syndrome d’Asperger se multiplient dans la littérature, au
cinéma et méme dans des séries télévisées. Les caractéristiques qui y sont classiquement
représentées sont : une maladresse sociale, une tendance a dire la vérité, un fort attachement a

des habitudes et des intéréts exclusifs au sein desquels ils excellent.

Cet intérét actuel pour le syndrome d’Asperger serait-il donc représentatif d’un engouement

éphémere ou d’un phénomene sociétal plus profond ?

En effet, dans une société ou la science et les mathématiques prennent une place prépondérante,

le syndrome d’Asperger peut s’apparenter a une métaphore du futur.

Selon Baron Cohen (91), certains scientifiques partageraient des caractéristiques avec le
syndrome d’Asperger sur le continuum de la systématisation et le monde moderne tendrait a
s’harmoniser avec le fonctionnement cognitif hyper systématisé des individus Asperger.

Or cette métaphore peut également avoir une tonalité plus inquiétante : nous dirigeons nous
vers un monde plus individualiste ou les émotions telles que nous les connaissons n’auraient

plus leur place ?

Certains auteurs parlent méme d’une « Aspérigisation » de la société (10).
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Pour F. Pourre et al., le syndrome d’ Asperger peut susciter une résonnance plus personnelle ou
il s’apparenterait & un miroir de nos propres lacunes car tout un chacun sera malgré lui confronté
dans sa vie a des difficultés dans la relation aux autres. De la méme maniere, nos routines
pourraient s’apparenter a un besoin de réconfort et de prévisibilité dans un monde en continuelle

mutation (90).

Au-dela de ces aspects plus fonctionnels, c’est une « culture Asperger » qui s’épanouie
aujourd’hui par le biais des réseaux sociaux et dans laquelle des individus, méme s’ils n’ont

pas le diagnostic du syndrome d’ Asperger, peuvent se reconnaitre.

Or, ceci semble paradoxal si nous revenons a cette double caractérisation dont bénéficie

I’autisme aujourd’hui :

- L’autisme est considéré comme un trouble du développement qui se manifeste par un
trouble mental comme en témoigne sa présence au sein du DSM (Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorder).

- L’autisme est également reconnu comme un handicap en rapport avec I’existence de

difficultés d’adaptation sociale.

Ce nouveau mouvement culturel interroge finalement la question des normes, explicites et

implicites, au nom desquels il est question de trouble mental et de handicap.

2- La question de la norme et de I’humain :

Michel Foucault a défini la norme comme une « mixité de légalité et de nature » recouvrant
ainsi deux usages: la norme comme régle de conduite qui s’oppose a I’irrégularité et au
désordre, et la norme comme régularité fonctionnelle qui s’oppose au pathologique et au

morbide (108).

Selon Foucault, les normes ne doivent pas étre congues en termes de croyances imposeées a des
individus mais comme des régles indéterminées susceptibles de changer au grés des relations
de pouvoir qui les organisent. Elles apparaissent comme des références possibles, instituées ou
choisies comme expression d’une préférence et comme instrument d’une volonté de substituer
un état des choses décevant par un état des choses satisfaisant. Et c’est en touchant I’individu ,

dans son intériorité et son comportement individuel qu’elles agissent, de maniére indirecte (92).

69



D’aprées Pierre Macherey, les normes sont comme une langue naturelle qui en désignant les

objets, construisent I’univers auquel elles se référent (109).

Ces normes élaborent ainsi le champ du « normal ». Or, Affirmer que quelque chose est normal
ne se le limite pas a dresser un constat objectif fondé sur une réalité observable, c’est toujours
finalement porter un jugement sur ce qui est qualifié de normal ou d’anormal ou sur des
éléments considérés comme généraux ou habituels et que nous prenons comme référents de la

normalité.

Georges Canguilhem notait que le normal recouvre la méme dualité que la norme, remarquant
que le normal n’est pas un concept statiqgue ou pacifique, mais un concept dynamique et
polémique (110).

Pour Georges Vignaux, les normes fagconnent notre expérience du monde et apparaissent

comme la représentation que I’ordre social se donne a lui-méme, de lui-méme (111).

Nous pouvons finalement dégager de ces différentes conceptions certains éléments concernant

les normes :

- Elles sont subjectives.

- Elles ont un impact sur I’ordre social, manifestant I’intérét du plus grand nombre.
- Elles sont discriminantes.

- Elles évoluent.

- Elles différent de la loi qui elle est explicite.

- Elles appartiennent au registre du symbolique.

Ce que nous pouvons en déduire, c’est qu’il existe « un danger » a s’écarter de la norme : ce
qui n’est pas « normal » ne serait finalement pas satisfaisant » et représenterait un risque pour

I’ordre social.

Si nous comprenons malgré tout les enjeux et leur réle « stabilisant » en société, elles écartent
néanmoins la question de I’humain dans son individualité. Les individus souffrant de handicap

ou de pathologies sont-ils anormaux ? En ce sens, les autistes sont-ils anormaux ?
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lan Hacking utilise trés ironiqguement dans son article le terme « Alien » comme métaphore
faisant référence a I’étrangeté des personnes autistes. Le terme anglo-saxon fait ici référence a

I’étre venant d’une autre planete voire d’un autre univers (93).

Cette métaphore fait écho a la citation de Temple Grandin « Much of the time, | feel like an

anthropologist on Mars » (112).

lan Hacking souligne que I’une des plus grandes difficultés pour les individus présentant un
trouble autistique est de comprendre ce que les autres font, pensent et ressentent. Il donne
notamment un exemple frappant de cette incomprehension mutuelle : lorsqu’ils regardent une
personne, les sujets autistes ont tendance a regarder le bas du visage, le menton et la bouche.
Or, nous considérons classiquement que les yeux sont le miroir de I’ame, ce qui n’est pas la
conception du sujet autiste dont le regard, au grand étonnement des personnes non autistes, ne
sera pas forcément expressif de ces émotions. D’ou I’idée, pour certains, qu’il n’y ait pas d’ame
en eux. (93)

Ce jugement arbitraire représente tres bien les aprioris dont ces sujets font souvent I’objet.

Si la différence effraie, elle est aussi un trés bon révélateur de modes de fonctionnement et peut

étre source d’enrichissement que ce soit sur un plan culturel, intellectuel ou sociétal.

D’un point de vue plus large, la différence, définit comme telle, est finalement un excellent

reflet de la condition humaine.

3- En voie vers une neurodiversité ?

Comme nous avons pu le voir, les années 1990 dans les pays anglo-saxons signent le début
d’un mouvement social sous I’impulsion des communautés autistiques dans une optique de
revendication identitaire et culturelle, mais également d’une reconnaissance de ce qu’ils

nomment « la neurodiversité », variante neurologique de I’espéece humaine.

Ce discours fait également valoir que les personnes autistes, grace a leur perception du monde
qui est différente de celles des personnes non autistes, sont a I’origine de découvertes et de
contributions majeures dans les domaines de I’ingénierie, des mathématiques, de I’art et de

I’informatique (113). Le chercheur Laurent Mottron partage cette idée dans la revue Nature en
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2011, en soulignant que des personnes ont contribué significativement aux avancées en

sciences grace a leur autisme et non malgré lui (94).

D'apres la sociologue francaise Brigitte Chamak, le concept de neurodiversité repose sur l'idée
selon laquelle « le cerveau et son fonctionnement seraient la clé de la compréhension de la

nature humaine » (114).

Concernant I’histoire du concept de neurodiversité, la premiére parution du terme est le fait de
I'écrivain américain Harvey Blume, qui écrit en 1998 l'article Neurodiversity sous-titré On the
neurological underpinnings of geekdom (neurodiversité, sur les fondements neurologiques du
domaine geek). L'article reprend le theme de la neurodiversité utilisé dans le cadre de
I'autisme, et le place dans le contexte des passionnés de technologie, les geeks. 1l développe
dans le méme temps, sur un ton trés humoristique, une description clinique ce qu’il nomme

« le syndrome Neurotypique » (Annexe 2), associée a des criteres diagnostiques (Annexe 3)
répertoriés sous une forme semblable & ceux trouvés dans le DSM pour caractériser les

troubles mentaux (115).

C’est donc avec une certaine forme d’humour que les communautés autistiques ont utilisé
I’expression « neurotypie » pour désigner les personnes non autistes, contrastant ainsi avec

I’idée selon laquelle les sujets autistes en seraient dépourvus. (34)

Symbole de la neurodiversité

Representé par le signe de I’infini aux couleurs de I’arc-en-ciel.
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VIl. Conclusion :

L’etude du syndrome d’Asperger et de I’autisme de haut niveau nous montre que nous
manguons encore aujourd’hui d’éléments sur ces entités, que ce soit d’un point de vue
étiologique, clinique et thérapeutique. L’hétérogénéité des différentes nosographies participe a

ce flou sur la connaissance de ces troubles dont la compréhension est déja complexe.

L’UMAA « Les Makaras », qui s’inscrit dans un vaste projet national venant répondre a la
faiblesse évidente de la prise en charge de I’autisme en France, nous permet de constater
qu’aujourd’hui encore, des sujets peuvent étre diagnostiques de leur autisme a I’age adulte, en
particulier, comme le montre notre étude, lorsque ces sujets ne présentent pas de déficience

intellectuelle et ont une vie sociale établie.

Or, le nombre de demandes provenant de particuliers, faites a cette unité sur une année et
seulement un an apres sa creation, nous montre qu’il existe un intérét manifeste de la
population a I’égard de ces troubles et plus particulierement du syndrome d’Asperger qui
figure le plus souvent dans les motivations de la demande d’évaluation diagnostique ce qui

confirme la nécessité de développer ce type de structure.

Cependant, s’il existe aujourd’hui de nombreux outils permettant le dépistage et le diagnostic
des troubles du spectre autistique, qu’en est-il de la prise en charge ? Les résultats de notre
étude nous suggérent que des progres restent a faire dans ce domaine lorsqu’il concerne les

individus sans déficience intellectuelle.

Mais il s’agit la d’un champ tres complexe englobant des questions philosophiques et

existentielles trés vastes autour des troubles mentaux, de I’identité et de la différence.
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IX. Annexes:

Annexe 1 :

Questionnaire :

Modalités de la prise de contact :

1-Comment avez-vous été orienté sur I’unité « Les Makaras » ?

Initiative personnelle
Initiative d’un membre de votre famille
Par votre médecin généraliste

Par votre psychiatre

Motivation :

2-Pour quelle raison vous étes-vous orienté sur « Les Makaras » ?

Information :

3-Quelle conclusion a été tirée de cette évaluation ?

4-Cette évaluation vous a-t-elle permis d’acquérir des connaissances sur les troubles du

spectre autistique ?
Oui tout a fait

Plutdt oui
Ni oui ni non
Plutét non

Non pas du tout
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Orientation :

5-Quelle prise en charge vous a été proposée par les Makaras suite a I’évaluation ?
6-Avez-vous initié cette prise en charge ?

Oui

Non

Impact social :

7-Est-ce que selon vous, I’évaluation diagnostique réalisée par les Makaras et I’orientation
proposée vous ont permis d’améliorer vos relations avec vos pairs (amis et collégues) ?

Oui tout a fait
Plutot oui

Ni oui ni non
Plut6t non

Non pas du tout

8- De la méme facon, avez-vous le sentiment d’étre plus a I’aise au travail ?

Oui tout a fait

Plutot oui

Ni oui ni non

Plut6t non

Non pas du tout

9-S’il existait un sentiment d’isolement sur le plan social, percevez-vous aujourd’hui une

diminution de ce sentiment ?

Oui tout a fait
Plutot oui
Ni oui ni non
Plutot non

Non pas du tout
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Affectif et familial :

10-L’intervention des Makaras vous a-t-elle permis d’avoir une meilleure compréhension
de vos propres réactions envers votre entourage ?

Oui tout & fait
Plutot oui

Ni oui ni non
Plutot non

Non pas du tout

11- Si le diagnostic de trouble autistique a été validé par les Makaras, avez-vous
I’impression que les membres de votre entourage, auxquels vous avez confiés ce
diagnostic, vous comprennent mieux ?

Oui tout a fait
Plutot oui

Ni oui ni non
Plut6t non

Non pas du tout

12-D’une maniere générale, avez-vous noté une amélioration de la qualité de vos rapports
avec votre entourage suite a I’intervention des Makaras ?

Oui tout & fait
Plutot oui
Ni oui ni non
Plutot non

Non pas du tout

Qualité de vie :

13-Selon vous, existe-t-il une amélioration de votre qualité de vie suite a I’évaluation ?

Oui tout a fait
Plutot oui
Ni oui ni non
Plutot non
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Non pas du tout

Satisfaction :

14-Etes-vous en accord avec le diagnostic effectué par les Makaras ?

Oui tout a fait
Plutot oui

Ni oui ni non
Plutot non

Non pas du tout

15-Est-ce que la prise en charge qui vous a été proposée par les Makaras suite a
I’évaluation vous semble adaptée ?

Oui tout a fait
Plutot oui

Ni oui ni non
Plutot non

Non pas du tout

16-Est-ce que les informations qui vous ont été données au cours de I’évaluation vous ont
semblé claires ?

Oui tout a fait
Plutot oui

Ni oui ni non
Plut6t non

Non pas du tout

17-Avez-vous demandé un autre avis aupres d’un autre praticien ou d’une autre
institution ?
Non

Oui

Si oui, quelle a été la conclusion de cet autre avis ?

18- Avez-vous de nouveau sollicité les Makaras ?
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Non
Oui

Si oui, pourquoi ?

19-D’une maniere globale, vous estimez-vous satisfait de I’intervention des Makaras ?
Oui tout a fait

Plut6t oui

Ni oui ni non

Plut6t non

Non pas du tout

89



Annexe 2 :

Le Syndrome Neurotypique (ou normal) :

Il s’agit d’un néologisme issu de la contraction de neurologiquement et typique est désormais

répandu dans la « blogospheére », par les autistes qui souhaitent étre reconnus comme tels.
Définition :

Le syndrome neurotypique est un trouble neurobiologique caractérisé par un souci de

préoccupations sociales, des délires de supériorité, et I'obsession de conformite.

Symptdomes :

Les individus neurotypiques pensent souvent que leur expérience du monde est soit la seule ou
la seule bonne. Les neurotypiques ont du mal a étre seuls. Ils sont souvent intolérants a
I'apparence des différences mineures chez les autres et ont du mal a communiquer directement,

beaucoup ont une incidence plus élevée de mensonges par rapport aux personnes autistes.

Etiologie :

Le Syndrome neurotypique est supposé étre d'origine génétique. Les autopsies ont montré que
le cerveau du neurotypique est généralement plus petit que celui d'une personne autiste et a

surdéveloppé les domaines liés au comportement social.

Tendance :

Malheureusement, plus de 9 625 sur 10 000 personnes pourraient étre neurotypiques.
Traitements :

Il n'existe pas de remede connu pour le Syndrome neurotypique.

Adaptation :

Dans de rares cas les neurotypiques peuvent apprendre a compenser leur handicap et d'interagir

normalement avec des personnes autistes.
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Annexe 3 :

Criteres diagnostiqgues du Syndrome Neurotypique :

A. Altération qualitative de la communication comme le témoigne au moins un des éléments
suivants : retard ou absence du langage parlé (surcompensation par dautres modes de

communications comme le geste, la mimique ou l'interprétation)

Chez les individus maitrisant suffisamment le langage : incapacité a ne pas interpréter les
conversations avec autrui de maniére illogique (en cherchant continuellement des doubles sens

par exemple)

Usage stéréotypé et répetitif du langage. (Ex. Comment ¢a va ? Ca va bien)

B. Altération qualitative de I'autonomie affective, comme en témoigne au moins deux des

éléments suivants :

Obsession marquée de comportements non-verbaux, vagues, indéfinissables, propres a chaque
personne tels que le contact oculaire, la mimique faciale, les postures corporelles et/ou les

gestes.

Incapacité a établir des relations avec les pairs possédant un autre mode de fonctionnement sans

faire abstraction d'une interprétation I'amenant directement a une carence affective excessive.

Recherche extréme ou anormale de confort dans les moments de détresse (cherche le réconfort

d'une facon stéréotypée, attire I'attention lorsque peu blesse)

Le sujet n'arrive pas a s'estimer suffisamment de maniére autonome, ce qui I'améne a partager

constamment ses plaisirs, ses intéréts ou ses réussites avec d'autres personnes.
Recherche constamment l'attention car incapable de rester seul.

Présence de réciprocité sociale ou émotionnelle : le sujet n'existe pas sans le regard des autres.

C. Caractére restreint, répétitif et steréotypé des comportements sociaux, des intéréts et des

activités socialement acceptables, comme en témoigne au moins deux des éléments suivants :
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- Préoccupations circonscrites a quelques centres d'intéréts stéréotypes et restreints permettant

de sauver I'image sociale, tant dans son intensité que dans son orientation.

- Adhésion apparemment inflexible a des habitudes ou a des rituels spécifiques d'une

incohérence marquée mais fonctionnels pour la norme.

- Maniérismes moteurs stéréotypés et répétitifs dont I'absence de cohérence avec I'émotion

vécue provoquent une distorsion.

- Préoccupations persistantes pour certaines parties du corps.

D. La perturbation entraine un modelage cliniquement significatif du fonctionnement social,

professionnel, ou dans d'autres domaines importants.

E. Il n'existe pas de retard général du langage mais la récurrence du manque de précision et de

clarté de la communication est significative sur le plan clinique.

F. Au cours de I'enfance, il y a eu diminution de I'autonomie de penser et de la curiosité pour

son environnement. Il y a cependant eu un apprentissage accéléré du comportement adaptatif.
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Serment d’Hippocrate :



« Au moment d’étre admise a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fidele aux lois

de I’honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous ses

éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination
selon leur état ou leurs convictions. J’interviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies,
vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne ferai

pas usage de mes connaissances contre les lois de I’humanité.
J’informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conségquences.

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances

pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a I’indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me laisserai pas

influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admise dans I’intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. Recue a
I’intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a

corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne

provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai I’indépendance nécessaire a I’accomplissement de ma mission. Je
n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les perfectionnerai

pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.
J’apporterai mon aide a mes confréres ainsi qu’a leurs familles dans I’adversité.

Que les hommes et mes confreres m’accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses ;

que je sois déshonorée et méprisée si j’y manque. »
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