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RESUME

En France, aucune étude n’a été publiée sur I'évolution socio professionnelles des patients
présentant un syndrome d’Asperger (SA).

Tous les jeunes adultes agés de 18 a 30 ans, suivis dans un service de pédopsychiatrie pour un
SA, ont été interrogés sur leur parcours socio professionnel et leur ressenti sur leur avenir. Trois
qguestionnaires ont été utilisés : un questionnaire ad hoc analysant les données socio
démographiques et I'expérience professionnelle, les questionnaires WHOQOL-Bref et COPSOQ.

Sur 79 sujets inclus, 24 ont participé a I’étude avec un age moyen de 22.2 ans (SD 3.4 ans) et
un age diagnostic moyen de 17.5 ans (SD 3.7 ans). La majorité (54 %) rapporte une comorbidité
psychiatrique en particulier un trouble anxieux. La moitié d’entre eux déclare avoir au moins
un niveau baccalauréat et bénéficier d’une expérience professionnelle. Seuls 6 sont en emploi
lors de I'étude, les autres dépendent financierement de leurs parents. Leur qualité de vie
ressentie est significativement altérée par rapport a la population générale francaise, en
particulier les domaines « santé psychologique » et « relations sociales », mais le travail reste
percu comme un élément d’épanouissement. Pour répondre aux difficultés, ils souhaitent un
accompagnement personnalisé adapté au trouble autistique ainsi qu’une action en milieu
professionnel.

Ces résultats sont cohérents avec les données internationales. Des travaux restent a réaliser
pour évaluer les facteurs d’intégration socioprofessionnelle, et notamment les actions a
entreprendre par les professionnels de santé au travail auprés des équipes chargées de
I’'accompagnement de ces adultes.

Mots clefs : Asperger syndrome, autism spectrum disorder, employment, quality of life, adult, young adult
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PROFESSIONAL OUTCOMES AND QUALITY OF LIFE OF YOUNG ADULTS WITH ASPERGER
SYNDROME

ABSTRACT

Objective

The aim of this study is to describe the socio professional development and quality of life of
young adults with Asperger syndrome in France.

Method

All young adults aged 18 to 30 years old (y/0), receiving care by a child psychiatry department
for Autistic Spectrum Disorder (ASD), were asked about their socio-professional background
and their feeling about their future. Three questionnaires were used: ad hoc, WHOQOL-Brief
and COPSOQ.

Results

Out of the 79 subjects included, 24 participated in the study. Their average age is 22.2 y/o (SD
3.4y/o) and the average age at which they were diagnosed is 17.5 y/o (SD 3.7 y/0). The majority
(54%) reported psychiatric comorbidity, specifically anxiety disorder. Half of them stated they
had at least completed secondary school and benefitted from professional experience. During
this study, only 6 were employed, while the others were financially dependent on their parents.
Their self-assessment of their quality of life was significantly altered compared to the French
general population, mainly in the fields of overall psychology and social relationships. However,
work is perceived as an important mean to development. Hence, in order to face their
difficulties, they hope to benefit from customized support adapted to the autistic disorder and
from a dedicated action in the workplace.

Conclusion

These results are in line with international data. Studies remain to be done to determine the
factors of socio-professional integration, in particular the potential contributions of
occupational health departments with the social and medical teams supporting these adults.

]
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INTRODUCTION

La prévalence des troubles du spectre autistique (TSA) varie selon les pays de 0.6 a 1% de la
population générale (1,2). Selon la Haute Autorité de Santé (1), elle concernerait de 350 000 a
600 000 individus en France. Le syndrome d’Asperger (SA), décrit en 1944 par Hans Asperger
(3) et reconnu tardivement par la communauté médicale (1993 CIM10, 1994 DSM 1V),
toucherait entre 1/250 et 1/200 enfants (4). Depuis 2013, ce syndrome est englobé dans
I’ensemble des Troubles du Spectre Autistique sans déficience intellectuelle (TSA sans DI, DSM
V). Malgré I'absence de déficience intellectuelle, les individus affectés présentent des difficultés
persistantes sur le plan de la communication et des interactions sociales, associées a des
comportements stéréotypés ou des intéréts restreints. A cela peuvent s’ajouter des troubles
de la coordination motrice et une hypersensibilité sensorielle (5).

Les rares études portant sur le parcours des individus avec un SA révelent qu’ils ont une
autonomie et une qualité de vie altérées. En 2014 en Suede, Cederlund (6) estimait que seuls
27% de ces jeunes (agés de 16 a 36 ans) étaient satisfaits de leur évolution sociale. La transition
vers |'age adulte est décrite comme une période particulierement ardue malgré un désir
d’émancipation et d’autonomie (7). Il existe une dépendance durable aux familles, des
difficultés d’intégration sociale et professionnelle, une vulnérabilité et une santé mentale
fragilisée.

L’emploi, déclaré grande priorité par la fondation Autism-Europe en 2013 (8), constitue un défi
majeur pour ces personnes confrontées a un acces restreint et précaire a I'environnement
professionnel (9). En 2013, I'étude We Belong (10), portant sur plus de 300 adultes en Australie,
montrait que 54% des individus avec SA avaient acces a un travail. Néanmoins, les études
réalisées aux USA et au Royaume-Uni trouvent un taux d’employabilité des individus avec TSA
(dont le SA) variant de 5% a 30%. En 2016, la Nationale Autistic Society (11) estimait a 16% le
nombre d’adultes britanniques avec SA en emploi rémunéré a temps plein.

A notre connaissance, aucune étude n’a été publiée sur I'insertion professionnelle des adultes
Asperger en France. Nous avons donc conduit une enquéte sur le devenir socioprofessionnel
et la qualité de vie de jeunes adultes avec un SA.

]
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OUTILS ET METHODE

Cette étude descriptive transversale est issue d’une enquéte réalisée de juillet a septembre
2016.

Population et recrutement

Les individus ont été recrutés parmil’ensemble des jeunes adultes (femmes et hommes) agés
de 18 a 30 ans ayant recu une prise en charge au sein du service de Psychiatrie de I’Adolescent,
de I’hépital Salvator (Centre Hospitalier Universitaire de Marseille). Leur diagnostic de SA avait
été établi ou confirmé au sein du service selon les critéres suivants (5) : scores aux tests de
I’ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule (12)) et de I'ADI-R (Autism Diagnostic
Interview Revised (13)) supérieurs aux seuils, scores QIV (Quotient Intellectuel Verbal) et QIP
(Quotient Intellectuel Performance) supérieurs a 70.

Questionnaires utilisés

Trois outils ont été utilisés :

- Un questionnaire descriptif ad hoc portant sur les données socio démographiques, la
prise en charge médicosociale, le parcours scolaire et professionnel, ainsi que trois
guestions ouvertes concernant les difficultés, les satisfactions au travail et les souhaits
pour améliorer leur intégration professionnelle.

- Le questionnaire WHOQOL-Bref (14) évaluant la qualité de vie a travers 4 domaines : la
santé physique, la santé psychologique, les relations sociales et I’'environnement.

- Le questionnaire COPSOQ (15) analysant le vécu au travail chez ceux ayant eu au moins
1 expérience professionnelle via les contraintes quantitatives, |‘autonomie,
I'organisation et le leadership, les relations entre collégues, le vécu professionnel, la
santé et le bien-étre.

Traitement statistique

Les caractéristiques des sujets non répondants et répondants ont été comparées sur
I'ensemble des données diagnostiques issues des dossiers médicaux : test t de Student ou
Mann-Whitney pour les parametres quantitatifs, test de chi2 ou Fisher exact pour les
parametres qualitatifs. L'analyse a porté ensuite sur I’échantillon répondant. Le descriptif des
caractéristiques a été basé sur les moyennes et écart-type ou les effectifs et fréquences selon
la nature des parametres. Les scores de qualité de vie et de vécu au travail ont été produits.
Les liens entre la qualité de vie et les paramétres socio-démographies et cliniques ont été
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étudiés : corrélations pour les parametres quantitatifs et comparaisons de moyennes pour les
parametres qualitatifs. Les scores de qualité de vie ont été comparés avec les 3 normes
produites par Baumann et al (16), appariées en age et sexe : « santé physique », « santé
psychologique » et « relations sociales ».

Les analyses ont été réalisées a I'aide du logiciel SPSS 20.0. La significativité des tests a été fixée
a 5%.

Cette étude a regu 'approbation du Comité Ethique d’Aix Marseille Université et du Comité
Informatique et Liberté de I’Assistance Publique Hopitaux de Marseille.
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RESULTATS

Soixante-dix-neuf individus (16 femmes, 63 hommes) agés en moyenne de 21,5 ans (SD 3,0),
ont correspondu aux criteres de recrutement. L’age moyen au diagnostic est de 17,4 ans
(SD 3,2 ans). On dénombre 55 non-participants (46 hommes, 9 femmes), agés en moyenne de
19,7 ans (SD 2,8 ans), avec une moyenne d’age au moment du diagnostic de 17,4 ans (SD 3,0
ans). Parmi eux, on note : 1 refus initial, 33 absences de réponse au premier contact, 5
désistements et 16 perdus de vue.

Description de I’échantillon répondant

Vingt-quatre individus ont participé a I'étude (7 femmes, 17 hommes). La moyenne d’age est
de 22,2 ans (SD : 3,4 ans), celle au moment du diagnostic de 17,5 ans (SD 3,7 ans). L’échantillon
répondant est comparable a celui non répondant pour le sexe, I'age et les tests diagnostiques,
sauf le QIV ou la différence est significative (score moyen meilleur chez les non-répondants,
p=0,01). Les caractéristiques cliniques des 24 sujets répondants sont exposées dans le
tableau 1.

Tableau 1 : Caractéristiques cliniques des sujets répondants avec syndrome d'Asperger (N=24)

HOMMES FEMMES TOTAL

N = 17 7 24 (sex ratio 2,4:1)
DEMOGRAPHIE Age moyen ans (SD) 21,9 (3,5) 23,0 (3,4) 22,2 (3,4)

Age moyen diagnostic ans (SD) 16,9 (3,9) 18,8 (3,3) 17,5 (3,7)

Qv 97 (15,24) 90 (17,04) 95,10 (15,52)

alp 94 (15,76) 89,2 (14,50) 93,05 (15,27)
'?IE:‘:’JSL-I;?;E-‘;:(L;)S(TICS Total ADOS 11,18 (4,42) 11,0(3,83)  11,125(4,17)

ADI-int 16,67 (5,65) 15,75 (4,99) 16,44 (5,34)

ADI-com 11,58 (4,78) 11,5(5,23) 11,56 (4,72)

QIV : Quotient intellectuel Verbal

QIP : Quotient intellectuel Performance

ADOS : Autism Diagnostic Observation Schedule

ADI : Autism Diagnostic Interview

Parmiles répondants, 17 avaient recu une prise en charge médico psychologique et 10 s’étaient
rapprochés d’associations en lien avec les TSA pour une orientation diagnostique,
thérapeutique ou sociale. Parmi les comorbidités rapportées, 50% sont relatives a des troubles
anxieux, 19,7% a un Trouble Déficitaire de I’Attention avec ou sans Hyperactivité (TDAH), 16,7%
a un syndrome dépressif, et 12,85% a des Troubles Obsessionnels Compulsifs (TOC).
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Onze jeunes avaient recu une aide sociale aupres de la Maison Départementale des Personnes
Handicapées (MDPH) étant enfants. lls sont 17 a I'avoir sollicitée a I’age adulte dont 8 percevant
une Allocation Adulte Handicapée (AAH).

Expérience professionnelle

Quatorze jeunes estiment nécessaire pour l'intégration professionnelle de bénéficier d’un
accompagnement spécifique et 6 ont déclaré en avoir déja recu.

Les étapes problématiques pour la recherche d’emploi sont :

- Lentretien d’embauche (10 personnes)

- Larédaction d’une lettre motivation (7 personnes)

- Le démarchage et la recherche d’annonces (6 personnes)
- Larédaction d’un Curriculum Vitae (5 personnes)

Les principales difficultés évoquées dans les entretiens concernent le contact social : le
décryptage des codes de communication a travers « la confrontation physique » et le jeu des
« questions-réponses ». Certains qualifient I'entretien de « source d’angoisse paralysante »,
d’autres s’inquietent des suites en cas d’acceptation du poste, compte tenu d’un «éloignement
de I'entourage familial » et du « devoir » d’intégration.

Parmi les 19 individus ayant connu une expérience professionnelle (18 en milieu ordinaire et 1
en milieu protégé), 12 ont eu au moins un emploi rémunéré. Parmi ces derniers, 4 ont recu une
aide spécifique a I'emploi, 10 bénéficient de la Reconnaissance en Qualité de Travailleur
Handicapé (RQTH), 8 ont bénéficié d’un soutien médico psychologique et d’un soutien a
I"'emploi. Les professions occupées sont variées et concordent avec leurs formations : horloger,
gestionnaire de systéemes numériques, auxiliaire de puériculture, concertiste, animateur radio,
consultant, agent d’entretien, carrossier, agent administratif, technicien de laboratoire,
logisticien, ouvrier polyvalent. Deux individus ont une expérience en service volontaire civique.
Cing jeunes ont déclaré avoir d{ interrompre leur activité en raison du SA. Au moment de
I’étude, 6 individus sont en emploi rémunéré dont 1 en contrat stable. Tous bénéficient d’une
RQTH et 3 ont recu une aide médico psychologique et un soutien spécifique a I'emploi.

Onze jeunes ont évoqué leur syndrome a leur hiérarchie et 5 a leurs collegues. lls notent
cependant des craintes pour I'emploi et rapportent un malaise vis-a-vis de I'entourage
professionnel, notamment celui d’étre considérés différents par un public qui méconnait ce
trouble. Deux individus ont informé leurs médecins du travail et bénéficient d’'un aménagement
de poste adéquat.

Pour deux tiers des répondants, les principales sources de difficultés au travail concernent des
facteurs intrinseques : les troubles autistiques et le vécu en milieu de travail ; et pour un tiers
des facteurs extrinséques. Tous éprouvent une sensation globale d’incompréhension de leur
forme de handicap (résultats présentés dans le tableau 2).

]
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Tableau 2 : Principales sources de difficultés en environnement professionnel décrites par les sujets avec syndrome
d'Asperger

FACTEURS INTRINSEQUES FACTEURS EXTRINSEQUES

Troubles du Spectre

- Vécu en milieu de travail ~ Environnement de travail Perception du public
Autistique

Organisation du temps et

Interactions sociales A Bruit
des taches
Troubles de . L, Incompréhension et/ou
. Autonomie Luminosité ) P . /
concentration meéconnaissance des
Difficultés de ) o troubles du spectre
, . Prise d'initiative Chaleur . P
compréhension autistique
Gestion des émotions Intégration en équipe Rythme de travail

Les individus jugeant nécessaire un soutien spécifique pour I’'emploi présentent des scores dans
le domaine « organisation et leadership » du COPSOQ significativement moins bons (p=0,03).
Trois quarts des individus souhaitent une action permettant une dynamique d’inclusion en
entreprise et une sensibilisation des acteurs professionnels a cette forme de handicap. Les
autres actions concernent un soutien individuel spécifique pour favoriser I'autonomie et le
positionnement adapté dans I'entreprise. Ceci est conforté par les estimations du COPSOQ.
Ainsi, en ce qui concerne I'autonomie, le score « degré de liberté » est le pire : moyenne de
45.9 (SD 26.8).

En dépit de ces difficultés, le travail demeure pour tous une source d’épanouissement
personnel et social (COPSOQ : moyenne 70,59, SD 25,37). Les scores COPSOQ des domaines
« sens du travail » (moyenne 60,29 SD 28,03) et « confiance entre collegues » (67,65 SD 22,56)
sont élevés.

Pour la moitié des jeunes ayant eu une expérience professionnelle, la satisfaction principale
concerne la réalisation technique : le contenu des taches, I'autonomie, la réalisation des
objectifs fixés. Pour l'autre moitié, la reconnaissance de leurs qualités humaines et
professionnelles prime (qualité des relations interpersonnelles, entraide et acceptation
sociale).

Analyse de la qualité de vie

Le score total moyen du WHOQOL-Bref est de 62,42 (SD 13,44). Les scores des domaines
évalués par le WHOQOL-Bref sont présentés dans le tableau 3. Les domaines « santé
psychologique » et « relations sociales » présentent les résultats les plus bas (respectivement
43,62 (SD 17,29) ; 48,91 (SD 24,78)).
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Tableau 3 : Scores du questionnaire Qualité de vie WHOQOL-Bref : moyennes et médianes

WHOQOL-Bref  (N=24)

Santé Santé Relations , . Qualité de
. . ) Environnement  Santé globale . Total
physique psychologique  sociales vie globale
Moyenne 67,86 43,62 48,91 67,12 68,48 68,48 62,42
% (SD) (16,26) (17,29) (24,78) (14,07) (25,25) (21,61) (13,44)
'Zled'a”e 64,29 43,33 50 65,63 75 75 61,54
0
Min. % 32,14 13,33 0 46,88 25 25 40,38
Max. % 96,43 70 91,67 96,88 100 100 92,31

La comparaison des résultats de notre échantillon avec les normes établies pour la population
générale francgaise par Baumann et al en 2010 (16) (appariées pour I'age et le sexe) est exposée
dans le tableau 4. Les scores des répondants sont nettement inférieurs dans les 3 différents
domaines de la qualité de vie évalués par Baumann.

Tableau 4 : Comparaison des scores de qualité de vie entre les sujets avec syndrome d'Asperger et les normes
établies pour la population générale francaise

WHOQOL-Bref moyenne (SD)

Santé physique Santé psychologique Relations sociales

Sujets avec syndrome d'Asperger (18-30

ans) 67,86 (16,26) 43,62 (17,29) 48,91 (24,78)
Population générale francaise (18-30 ans) 81,01 (1,16) 68,70 (1,45) 76,47 (1,08)
p= 0,00 0,00 0,00

Les liens entre les caractéristiques de notre population et leur qualité de vie ressentie sont
décrits dans le tableau 5. Ainsi, I'existence de TOC est liée a un score de « qualité physique de
vie » significativement moindre (p = 0,03) et les troubles anxieux généralisés a des scores de
qualité de vie et de « relations sociales » significativement moindres (respectivement : p = 0,02
et p = 0,03). Avoir obtenu une aide de la MDPH dans I'enfance est lié a un score « Relation
sociale » significativement moindre (p = 0,01).

Parmi les résultats non significatifs, les individus ayant au moins un niveau Bac tendent a
présenter un score « santé psychologique » meilleur. Les scores sont plus élevés dans le
domaine « relations sociales » chez les jeunes n"ayant pas recu de suivi médico psychologique
spécifique. Le score « santé psychologique » tend a étre plus bas chez les individus présentant
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un syndrome dépressif. Le score global de qualité de vie tend a étre moins bon pour les jeunes

ayant recu un soutien de la MDPH dans I'enfance.

Enfin, le domaine « relations sociales » présente des scores d’autant meilleurs que le diagnostic
de syndrome d’Asperger étaient établi tardivement (coefficient de corrélation : 0,47 ; p = 0,03)

Tableau 5 : Liens entre les caractéristiques des sujets avec syndrome d'Asperger et leur qualité de vie ressentie

WHOQOL-Bref moyenne (SD)

Santé Santé Relations A . Qualité de
physique psychologique sociales Environnement Santé globale vie globale Total

F 65,82 (16,09) 47,62 (15,36) 58,33 (20,97) 68,30 (7,75) 60,71 (28,35) 71,43 (17,25) 64,29 (9,15)
Sexe M 68,75 (16,78) 41,86 (15,36) 44,79 (25,80) 66,60 (16,29) 71,88(23,94) 67,19(23,66) 61,60 (15,14)

p= 0,46 0,50 0,28 0,54 0,31 0,75 0,57

<Bac  66,88(12,89) 37,27(17,05) 50,00 (23,27) 63,07 (9,25) 72,73 (23,60) 63,64 (20,51) 59,18 (10,17)
L“C'Z:‘:e >Bac  68,75(19,39) 49,44 (16,01) 47,92 (27,09) 70,83 (16,93) 64,58 (27,09) 72,92 (22,51) 65,38 (15,72)

p= 0,69 0,09 0,90 0,21 0,48 0,26 0,25

Oui 70,09 (17,64) 45,83 (18,36) 42,19 (25,18) 68,16 (16,31) 73,44 (24,95) 73,44 (21,35) 63,58 (15,41)
ijl’:;ii:y Non 62,50 (13,32) 42,78 (10,20) 63,89 (18,00) 66,15 (6,68) 58,33(25,82) 62,50 (13,69) 61,54 (6,44)

p= 0,23 0,71 0,07 0,77 0,22 0,19 0,85

Oui 63,39 (11,06) 31,67 (7,93) 58,33 (24,53) 64,84 (8,98) 62,50 (25,00) 62,50 (14,43) 57,69 (8,42)
Z‘é:(:'essif Non 69,05 (17,71)  47,96(16,38) 45,83 (25,28) 68,23 (15,24) 70,83 (26,08)  72,22(20,81) 64,21 (14,21)

p= 0,42 0,06 0,47 0,70 0,50 0,31 0,29

Oui 52,38 (5,46) 42,22 (20,09)  58,33(33,33) 66,67 (11,83) 66,67 (28,87) 66,67 (14,43) 58,65 (8,55)
TOC Non 70,18 (16,11) 43,83 (17,41) 47,5 (24,05) 67,19 (14,64) 68,75 (25,49) 68,75 (22,76) 62,98 (14,10)

p= 0,03 0,70 0,50 0,85 0,80 0,68 0,50

Oui 61,61 (11,43) 37,5 (14,50) 39,58 (43,23) 66,41 (18,81) 81,25(23,94)  75,00(20,41) 58,41 (9,82)
TDAH Non 69,44 (17,51) 46,67 (16,65) 50 (20,61) 67,88 (13,63) 66,67 (25,72) 69,44 (20,21) 64,05 (14,13)

p= 0,23 0,31 0,58 0,80 0,31 0,64 0,37

Oui 63,10 (16,57) 40,56 (16,13) 38,19 (28,53) 63,02 (14,03) 64,58 (24,91) 66,67 (19,46) 57,53 (12,62)
TAG Non 73,93 (15,43) 50,33 (15,75) 60,00 (13,49) 73,13 (12,94) 75,00 (26,35) 75,00 (20,41) 69,61 (11,73)

p= 0,14 0,19 0,03 0,13 0,32 0,39 0,02

Oui 62,50 (13,18) 40,33 (18,02) 34,17 (21,68) 63,13 (13,16) 65,00 (21,08) 67,50 (20,58) 56,92 (10,63)
MDPH Non 71,98 (17,67) 46,15(16,99) 60,26 (21,29) 70,19 (14,47) 71,15 (28,59) 69,23 (23,17) 66,64 (14,21)
enfance p= 0,10 0,40 0,01 0,21 0,51 0,62 0,08

Oui 67,86 (17,30)  43,75(18,57) 46,88 (25,62) 65,43 (11,83) 68,75 (25,00) 67,19 (21,83) 61,66 (13,55)
a'v('jZ'I’t: Non 67,86 (14,87) 43,33 (15,28)  53,57(23,99) 70,98 (18,73) 67,86 (27,82)  71,43(22,49) 64,15 (14,08)

p= 0,92 0,95 0,55 0,61 0,97 0,80 0,76

TDAH : Trouble Déficitaire de I'Attention avec/sans

Hyperactivité

TOC : Trouble Obsessionnel Compulsif

Soutien Med.Psy : soutien médico psychologique

MDPH : Maison Départementale des Personnes Handicapées

TAG : Trouble Anxieux Généralisé

]
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DISCUSSION

Le syndrome d’Asperger est a 'origine d’un handicap social durable et profond. La difficulté a
I'identifier a un age précoce contribue a I'incompréhension de leur environnement (17,18) et
participe a la mise a I'écart et a la précarité professionnelle de ces individus devenus adultes.

Forces et limites

Les difficultés a enquéter sur les sujets avec SA explique la rareté des études conduites sur ce
sujet, au regret des patients de leurs familles.

Cette étude descriptive monocentrique transversale est réalisée sur un petit échantillon final
(N = 24). U'inclusion des sujets a été effectuée a partir de critéres fiables et constants (5). La
démarche entreprise a permis une explication précise de I'enquéte aux sujets inclus.

La forte proportion de non répondants peut s’expliquer par la souffrance morale associée a
cette forme de handicap comme exprimée par les individus ayant renoncé a participer. Un
autre élément soulevé est la difficulté technique a réaliser I'enquéte : probleme de
concentration, troubles anxieux intervenant lors de la démarche d’envoi des dossiers. A cet
effet, une souplesse a été accordée aux sujets pour simplifier les modalités de réponse et
optimiser le nombre de répondants, en tenant compte des difficultés inhérentes au trouble
autistique. Il apparait donc difficile d’augmenter le nombre de participants. Ceci souléve la
question de la représentativité réelle de notre échantillon (les non répondants, dont le QIV est
meilleur, sont-ils mieux insérés dans la société ?). Un échantillon répondant plus grand aurait
amélioré l'estimation des liens entre les données sociodémographiques, lintégration
socioprofessionnelle et la qualité de vie.

Nous avons utilisé des questionnaires standardisés permettant des comparaisons avec les
données internationales. Le COPSOQ analyse le vécu des individus en situation professionnelle
a travers une approche vaste de I'environnement de travail. Son usage n’est pas destiné a ce
mode d’enquéte mais a permis de compléter notre analyse de I'expérience professionnelle.
Notre analyse statistique a tenu compte du faible échantillon, rendant I'analyse fiable.
L’échantillon final est représentatif de notre population d’origine, le seul critere
significativement différent avec les non-répondants étant le score QIV.

Mode de vie, santé et scolarité

Les jeunes adultes avec SA présentent une vulnérabilité accrue aux affections psychiatriques
(19). Selon la littérature, 45 % a 70% des populations avec un SA présentent au moins 1
comorbidité psychiatrique, principalement les syndromes dépressifs et troubles anxieux (20-
22). Nos chiffres confortent ce constat avec 54% des individus déclarant au moins 1 trouble
psychiatrique, les troubles anxieux généralisés en téte, devant le TDAH et le syndrome
dépressif.
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Selon les études, 64 a 75% des individus vivent chez leurs parents a I’age adulte (20,22,23). Nos
données vont également dans le sens d’'une dépendance au socle familiale. Les jeunes
interrogés présentent un niveau scolaire bon ou ne différant pas de la population générale avec
des domaines d’études variés (20,23-25). Cependant, si I'autonomie est I'objectif visé par la
majorité des jeunes interrogés, elle est source d’inquiétude pour eux comme pour certains
parents qui craignent une vulnérabilité de leur enfant face au monde extérieur.

Qualité de vie

Trois études internationales ayant utilisé le WHOQOL-Bref montrent que les individus avec TSA
ont une qualité de vie significativement altérée par rapport a la population générale, en
particulier dans les domaines de la « santé psychologique » et des « relations sociales » (26-
28). Nos résultats sont similaires, avec des individus dont la qualité de vie est particulierement
restreinte, notamment la « santé psychologique » et les « relations sociales ».

La prise en charge précoce des TSA (dont le syndrome d’Asperger) est préconisée pour
améliorer le développement de l'individu. Chez les sujets de cette étude, une aide de la MDPH
apportée dans I'enfance est liée significativement a une qualité de vie moindre dans le domaine
« Relation sociale » (p = 0.01), et le score tendait a étre meilleur chez ceux n’ayant pas regu de
soutien médico psychologique (p = 0.07). Ces individus ayant bénéficié d’une médicosociale
précoce ont peut-étre eu un handicap plus profond manifesté précocement, ou une prise en
charge médicosociale initiale mal adaptée en paralléle d’un diagnostic tardif. Néanmoins, la
moitié des jeunes actuellement dans I'emploi déclarent avoir bénéficié d’un soutien tant
meédico psychologique que professionnel. Les méthodes de soutien a I'emploi telles le job
coaching sont expérimentées et semblent montrer des résultats encourageants pour
I'intégration professionnelle comme pour la qualité de vie (29-32).

Sphere professionnelle

En 2014, Le Ministére du Travail estimait que 53.7% de la population francaise des 15-29 ans
étaient sur le marché du travail et que 44,0% occupaient un emploi (33). Dans notre étude, la
moitié des jeunes ont connu au moins une expérience professionnelle rémunérée mais seuls
six, soit un quart, sont dans I'emploi en 2016. Ce constat s’approche des données
internationales qui révelent que cette population est peu présente sur le marché du travail
malgré un niveau scolaire bon et une volonté de concrétiser leur projet professionnel (20,22-
24,26).

Holwerda (34) classe les facteurs d’intégration professionnelle en 3 catégories : la
symptomatologie autistique, les facteurs personnels et les facteurs externes. Lee & Carter (35)
soulignent qu’un employeur exige chez des jeunes travailleurs une aisance sociale et la
définition d’un projet professionnel, exigence généralement abstraite pour les individus avec
SA. Dans notre étude, les répondants semblent conscients des difficultés induites par le TSA
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(communication, appréhension de I'environnement, autonomie...) et son retentissement sur
leur devenir. Barnhill (19) souligne que leur inadaptation concernant les interactions sociales
est une problématique majeure en milieu professionnel. Cependant, comme tout autre jeune
de leur age, ils expriment la nécessité d'une intégration professionnelle pour leur
épanouissement social et personnel (36). Leurs sources de satisfaction sont relatives au besoin
d’utilité, d’accomplissement et de reconnaissance des qualités personnelles et
professionnelles. La volonté d’ancrage dans la société et de renforcement positif via
I'intégration dans le monde du travail apparait nette.

Les 2 souhaits exprimés pour favoriser I'intégration professionnelle sont I'apprentissage des
habiletés sociales et la sensibilisation des acteurs de I'entreprise a leur forme de handicap. Dans
les années 2000, Berney (37) et Barnhill (19) insistaient déja sur la nécessité d’agir sur le
renforcement des interactions sociales réciproques et I'appui des services d’'accompagnement
a I'éducation et a 'emploi. En effet, ne maitrisant pas les codes de la communication verbale
et non verbale, beaucoup s’épuisent a tenter de répondre aux exigences sociales (32). A cela
s'ajoute la nécessité de considérer les particularités autistiques de chacun (25). Ainsi, les
expériences et souhaits des jeunes interrogés correspondent a ce que rapportent les
différentes études publiées (38-40) qui relevent le pouvoir intégratif de I'emploi dans la société
et son rble pour I’épanouissement de ces jeunes.

En France, peu de structures organisent un accompagnement professionnel spécifiguement
adapté au syndrome d’Asperger. Les opportunités d’acces a ce type d’aide sont rares et les
individus concernés demeurent confrontés a un environnement professionnel non sensibilisé
a leur forme de handicap (36).

Dans ce cadre, il a été créé dans le service de Psychiatrie de I’Adolescent de I'hépital Salvator
oU cette enquéte a été réalisée, un service expérimental médicosocial « TSA Défi-Pro ». Cette
structure est dédiée aux jeunes patients présentant un TSA et agés de 16 a 25 ans. Ce service
d’accompagnement présente plusieurs objectifs pour I'aide a la réalisation du projet social et
professionnel en environnement ordinaire de travail :

- Evaluer les compétences acquises

- Définir avec I'individu et la famille du projet professionnel et du soutien nécessaire

- Fournir un soutien personnalisé pour |'intégration sociale et professionnelle

- Informer et former les entreprises et partenaires sur les connaissances de base
concernant les TSA

- Promouvoir I'accueil de ce public et I'employabilité a long terme

e
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CONCLUSION

Tout comme les données issues de la littérature, cette enquéte souligne la précarité
socioprofessionnelle et I'altération de la qualité de vie globale des jeunes adultes ayant un
syndrome d’Asperger en France. Elle appelle a la conception d’actions pour permettre
I'intégration socioprofessionnelle durable de ces individus.

Les services de Santé au travail, par leur mission de conseil aupres des entreprises et des
salariés, peuvent aider a promouvoir l‘insertion et le maintien dans I'emploi. En collaboration
avec les structures d’accompagnement adaptées aux individus Asperger, ils peuvent sensibiliser
les acteurs de I'entreprise a cette forme de handicap.

Des études portant sur une plus large population pourraient étre réalisées dans le futur pour
approfondir nos résultats.
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ABREVIATIONS

AAH : Allocation Adulte Handicapé

ADI-R:  « Autism Diagnostic Interview Revised » Entretien semi structuré pour le diagnostic de
I’autisme, adaptation francaise Rogé B

ADOS :  « Autism Diagnostic Observation Schedule » Echelle d’observation pour le diagnostic de
I'autisme, adaptation francaise Rogé B.

CIM 10: Classification Internationale des Maladies 10°™¢ édition

COPSOQ : Copenhagen Psychosocial Questionnaire

DSM : Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux
HAS : Haute Autorité de Santé

MDPH : Maison Départementale des Personnes Handicapées
QlP: Quotient Intellectuel Performance

Qlv: Quotient Intellectuel Verbal

RQTH: Reconnaissance en Qualité de Travailleur Handicapé

SA Syndrome d’Asperger

SD: Standard Déviation

TDAH :  Trouble Déficitaire de I’Attention / Hyperactivité

TOC : Trouble Obsessionnel Compulsif

TSA : Trouble du Spectre Autistique

TSA sans DI : Trouble du Spectre Autistique sans Déficience Intellectuelle
WHOQOL-Bref : World Health Organization Quality of Life Questionnaire version bréve

]
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ANNEXES

1/ Questionnaire : Devenir médico socio professionnel

2 / Avis du Comité d’Ethique d’Aix Marseille Université

—
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NOM Prénom : Date

Sexe:F/M

QUESTIONNAIRE : DEVENIR MEDICO-SOCIO-PROFESSIONNEL

SCOLARITE

1 / Votre niveau d’étude atteint :

[ Aucun [T Primaire
[ college [T Lycée

I BEP [~ cap

Préciser la formation : I

[T Bacet+

Précisez 'intitulé post-bac : I

[T Autre

(Précisez) : I

[T Oui [T Non

Suivez-vous actuellement un cursus scolaire ?

2 / Votre scolarité s’est effectuée :

[T Enmilieu ordinaire

[T Enmilieu ordinaire avec dispositif spécialisée (CLIS, ULIS,SEGPA...)
[”  En milieu protégé (établissement médicosocial type IME, IMPro, ITEP)

[T Scolarité a domicile

—
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DONNEES MEDICALES

1 / Date du diagnostic clinique du Syndrome d’Asperger (ou Trouble du Spectre Autistique sans Déficience
Intellectuelle « TSA sans DI ») :

2 / Avez-vous suivi au cours de votre vie une prise en charge médico psychologique en lien avec ce syndrome ?
[ oui [ Non

Si OUI, précisez laquelle :

- Avant 18 ans :

- Actuelle:

3 / Avez-vous un (des) trouble(s) de santé associé(s) :
[ Oui [ Non
Sl oui, nature du (des) trouble(s) associé(s) :

[~ Trouble anxieux

| Syndrome Dépressif

[ Trouble Obsessionnel Compulsif (TOC)

[ Trouble déficitaire de |’attention avec ou sans hyperactivité (TDAH)
[ Autretrouble psychologique

[~ Maladie(s) somatique(s) chronique(s)

Indiquez le(s) traitement(s) médicamenteux en cours :
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DONNEES SOCIALES

1 / Votre mode de Vie

Votre mode de résidence actuel :
[ Seul(e) [ Encouple
[~ Chezvos parents ou famille proche [~ Encollocation

Avez-vous des enfants ? [ Oui 1" Non

2 / Reconnaissance de handicap faite auprés de la Maison Départementale des Personnes Handicapées (MDPH)

Avez-vous déposé un dossier a la MDPH en lien avec le trouble autistique,

- Etant mineur ? L/ Oui LI Non

- Actuellement ? [ Oui 17 Non

Quelle aide ou reconnaissance actuelle recevez-vous de la MDPH ?

- Reconnaissance en qualité de travailleur handicapé (RQTH) :
[ Oui " Non

- Orientation professionnelle (ORP) :
[ Oui [ Non

- Allocation adulte handicapé (AAH) :
[ Ooui [ Non

- Prestation de compensation du handicap (PCH) :

[~ Ooui I Non

- Autre (préciser) : |

3 / Avez-vous déja sollicité une ou des association(s) en lien avec le prise en charge des troubles autistiques ?
[ oui [ Non

Précisez dans quel but (ex : orientation diagnostique ou prise en charge, orientation professionnelle, loisir...) :

]
Devenir socioprofessionnel et qualité de vie de jeunes adultes Asperger Page 24



DONNEES PROFESSIONNELLES

1 / GENERALITES

a) Avez-vous bénéficié d’aide(s) spécifique(s) (adaptée a la particularité du syndrome d’Asperger (ou TSA sans

DI) dans vos démarches d’intégration professionnelle ?

[~ oui [ Non

SI « OUI », Précisez laquelle ou lesquelles (ex : job coach, centre de réadaptation professionnel, entrainement aux
entretiens, mise en situation....) :

Un soutien adapté a cette « spécificité » vous semble-t-il nécessaire voire indispensable pour intégrer le monde du
travail ?

[~ oui [T Non

Quelle étape de la recherche d’emploi vous parait la plus compliquée et pourquoi ? (ex : rechercher des annonces
d’emploi, écrire un CV ou lettre de motivation, entretiens d’embauche...)

b) Avez-vous déja occupé au moins un emploi rémunéré ? (y compris alternance, stage professionnalisant,
emploi saisonnier, emploi aidé...)

[~ oui T Non

Si « NON » : NE PAS REMPLIR LA SUITE DU QUESTIONNAIRE

Si« OUl »:
- Date de début d’activité professionnelle (mois/année) :

- Combien d’emplois rémunérés avez-vous occupés depuis le début de votre activité professionnelle ?

combien deno

- Avez-vous connu des périodes d’inactivité professionnelle de plus de 30 jours ?

o Pour raison médicale pendant un emploi :

[~ oui [ Non
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o Pour cause de chdmage :

[~ oui [T Non

- Quelle a été la plus longue durée de chbmage que vous ayez connue ?

- Avez-vous déja di arréter votre activité professionnelle du fait des difficultés générées par le syndrome
d’Asperger ?

| Oui | Non

c) Etes-vous dans I’emploi actuellement ?
[ Ooui [” Non

Si « OUl »: Répondez aux chapitres 2 et 3

Si « NON »: Depuis quand ne travaillez-vous plus ?

Et passez directement au chapitre 3

2/ A REMPLIR SI VOUS OCCUPEZ ACTUELLEMENT UN EMPLOI

a) Date d’entrée dans votre entreprise actuelle : | / ‘ / |

b) Milieu de travail de I’entreprise:

[ Milieu ordinaire de travail : entreprise du secteur privé ou public

Milieu adapté (Entreprise adaptée EA, Centre de distribution de travail a domicile CDTD...)

-
[~ Milieu protégé (ESAT...)
-

Autre, préciser (ex : travail indépendant, artisanat...) :

c) Catégorie socio-professionnelle :

[ Agriculteurs exploitants

Artisans, commerc¢ants et chefs d'entreprise
Cadres et professions intellectuelles supérieures
Professions Intermédiaires

Employés

BN R R R

Ouvriers

Précisez I'intitulé exact de votre poste (ex : électricien, ouvrier paysagiste, ingénieur calcul...) :

Votre contrat

[ cDl [~ Travailleur indépendant
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[ cpD [~ Apprentissage

[T Fonctionnaire [T Autre contrat, préciser (ex : CUI, CUI CAE...) : I

[T Intérimaire

Votre temps de travail

[T Temps plein
[T Temps partiel

[T Horairelibre

d) Avez-vous eu un (des) arrét(s) de travail en lien avec le trouble autistique (ou ses conséquences ex : stress,

fatigue, dépression...) a ce poste?

[T oui [T Non

Précisez le nombre et la durée depuis 1 an:

3 / MERCI DE REMPLIR :

- APARTIR DE QUESTION a : SI VOUS N OCCUPEZ PLUS D’EMPLOI : SELON VOTRE EXPERIENCE
PROFESSIONNELLE LA PLUS LONGUE
- APARTIR DE QUESTION b : S| VOUS ETES DANS L'EMPLOI : SELON VOTRE EMPLOI ACTUEL

a) Concernant votre plus longue expérience professionnelle

Dates d’occupation de cet emploi : du I /I /I Au V_ /‘_ /
‘7

Intitulé exact du poste occupé :

Milieu de travail de I’entreprise concernée :

[T Milieu ordinaire de travail : entreprise du secteur privé ou public

Milieu adapté (Entreprise adaptée EA, Centre de distribution de travail a domicile CDTD...)

-
[T Milieu protégé (ESAT...)
-

Autre, préciser (ex : travail indépendant, artisanat...) : “
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Votre contrat

[~ col [ Travailleur indépendant
[ cDD [ Apprentissage
[ Fonctionnaire [ Autre contrat, préciser (ex : CUI, CUI CAE...) :

[ Intérimaire

Votre temps de travail

[ Temps plein
[ Temps partiel

[~ Horairelibre

b) Dans cet emploi, avez-vous parlé du syndrome d’Asperger ou du trouble autistique :

- Avotre hiérarchie ? [ oui [ Non

- Avotre (vos) collegue(s) de travail ? L Oui LI Non

Si vous avez répondu « NON », précisez pourquoi ? (Ex : n’y a pas pensé, ne souhaite pas en parler, peur de ne
pas étre embauché ou maintenu a votre poste...)

c) L’environnement global de travail génére-t-il une fatigue supplémentaire pour vous ? (ex : éclairage, bruit,
espace de travail partagé, circulation des personnes...) :

[~ oui [ Non

Si « OUl », précisez pourquoi ?

d) Avez-vous évoqué avec le médecin du travail des difficultés professionnelles que vous avez pu rencontrer ?
[ oOui [ Non
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Y a-t-il eu un aménagement du poste de travail en conséquence ?
[T oui T Non

Si « OUI », précisez 'aménagement effectué :

Cet aménagement est-il (était-il) satisfaisant ?
[T oui [T Non

SI « NON », quel aménagement (ou adaptation) vous aurait semblé nécessaire ?

e) Plus précisément, expliquez-nous ce qui pour vous :

Est source de difficulté majeure ou récurrente au travail et vous parait en lien avec le trouble autistique ?

Ce qui vous semble essentiel de modifier pour favoriser I'intégration professionnelle et la pérennisation de I'emploi :

—
Devenir socioprofessionnel et qualité de vie de jeunes adultes Asperger Page 29



Ce qui pour vous est source de satisfaction au travail :

—
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RESUME

En France, aucune étude n’a été publiée sur I'évolution socio professionnelles des patients
présentant un syndrome d’Asperger (SA).

Tous les jeunes adultes dgés de 18 a 30 ans, suivis dans un service de pédopsychiatrie pour un SA,
ont été interrogés sur leur parcours socio professionnel et leur ressenti sur leur avenir. Trois
questionnaires ont été utilisés : un questionnaire ad hoc analysant les données socio
démographiques et I'expérience professionnelle, les questionnaires WHOQOL-Bref et COPSOQ.

Sur 79 sujets inclus, 24 ont participé a I'étude avec un age moyen de 22.2 ans (SD 3.4 ans) et un age
diagnostic moyen de 17.5 ans (SD 3.7 ans). La majorité (54 %) rapporte une comorbidité psychiatrique
en particulier un trouble anxieux. La moitié d’entre eux déclare avoir au moins un niveau baccalauréat
et bénéficier d’'une expérience professionnelle. Seuls 6 sont en emploi lors de I'étude, les autres
dépendent financierement de leurs parents. Leur qualité de vie ressentie est significativement
altérée par rapport a la population générale francaise, en particulier les domaines « santé
psychologique » et « relations sociales », mais le travail reste percu comme un élément
d’épanouissement. Pour répondre aux difficultés, ils souhaitent un accompagnement personnalisé
adapté au trouble autistique ainsi qu’une action en milieu professionnel.

Ces résultats sont cohérents avec les données internationales. Des travaux restent a réaliser pour
évaluer les facteurs d’intégration socioprofessionnelle, et notamment les actions a entreprendre par
les professionnels de santé au travail aupres des équipes chargées de I'accompagnement de ces

adultes.
Mots clefs : Asperger syndrome, autism spectrum disorder, employment, quality of life, adult, young adult

ABSTRACT

The aim of this study is to describe the socio professional development and quality of life of young
adults with Asperger syndrome in France.

All young adults aged 18 to 30 years old (y.0.), receiving care by a child psychiatry department for
Autistic Spectrum Disorder (ASD), were asked about their socio-professional background and their
feeling about their future. Three questionnaires were used: ad hoc, WHOQOL-Brief and COPSOQ.
Out of the 79 subjects included, 24 participated in the study. Their average age is 22.2 y.o (SD 3.4 y.0)
and the average age at which they were diagnosed is 17.5 y.o (SD 3.7 y.0.). The majority (54%)
reported psychiatric comorbidity, specifically anxiety disorder. Half of them stated they had at least
completed secondary school and benefitted from professional experience. During this study, only 6
were employed, while the others were financially dependent on their parents. Their self-assessment
of their quality of life was significantly altered compared to the French general population, mainly in
the fields of overall psychology and social relationships. However, work is perceived as an important
mean to development. Hence, in order to face their difficulties, they hope to benefit from customized
support adapted to the autistic disorder and from a dedicated action in the workplace.

These results are in line with international data. Studies remain to be done to determine the factors
of socio-professional integration, in particular the potential contributions of occupational health
departments with the social and medical teams supporting these adults.

Key words: Asperger syndrome, Autistic Spectrum Disorder, employment, outcome, quality of life, adults, young adults,
WHOQOL
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