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La qualité de vie pour les adultes atteints
d’autisme avec un besoin de soutien important

Résumé

Les troubles du spectre de I'autisme entrainent de nombreuses difficultés dans la vie des per-
sonnes concernées. Les personnes atteintes d'autisme accompagnées & I'age adulte dans
des structures résidentielles ont un besoin de soutien important, voire intense. Cet article
discute leur qualité de vie en se basant sur la littérature existante, ainsi que sur les premiers
résultats d'une recherche en cours. Il introduit la question des conditions nécessaires au dé-
veloppement d'une vie de qualité et des obstacles a la participation sociale pour ces per-
sonnes aux besoins particuliers.

Zusammenfassung

Autismus-Spektrum-Stérungen bringen viele Schwierigkeiten fiir das Leben der betroffenen
Personen mit sich. Personen mit Autismus, welche im Erwachsenenalter in Wohnheimen
begleitet werden, haben einen bedeutenden, wenn nicht sogar intensiven Unterstitzungs-
bedarf. Dieser Artikel schildert ihre Lebensqualitdt basierend auf der vorhandenen Litera-
tur und den ersten Resultaten einer laufenden Studie. Er thematisiert die Frage nach den
notwendigen Bedingungen fir die Entwicklung eines Lebens von «guter» Qualitat und
beleuchtet die Hindernisse der sozialen Teilhabe dieser Personen mit besonderen Bedtirf-

nissen.

Introduction
Le but de cet article est de présenter une ré-
flexion sur la qualité de vie des personnes
qui ont un besoin de soutien important,
particulierement en ce qui concerne leur
communication verbale et non verbale.
Nous nous centrerons sur la situation des
personnes adultes atteintes d‘autisme. La
question de la qualité de vie pour les per-
sonnes qui présentent des incapacités de
communication (comme c'est le cas chez les
personnes atteintes d'autisme) est particu-
lierement aigué, puisque celles-ci dimi-
nuent leur participation a de nombreux ni-
veaux, notamment aux décisions les concer-
nant (Balandin, 2011).

Nous commencerons cet article par
une bréve mise au point du concept de qua-
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lité de vie en relation au contexte de per-
sonnes présentant des déficiences intellec-
tuelles, puis nous analyserons cette ques-
tion relativement a l'autisme. La derniére
partie exposera les résultats préliminaires
d'une recherche dans ce domaine.

La qualité de vie: aspects généraux

Les travaux sur la notion de qualité de vie
pour les personnes en situation de handicap
se sont particulierement développés ces
vingt derniéres années (pour une revue voir
Proulx, 2008). Un consensus a été établi par
I'OMS qui définit la qualité de vie de la ma-
niére suivante: «La qualité de la vie est dé-
finie par la perception qu‘a un individu de sa
place dans I'existence, dans le contexte de
la culture et du systeme de valeurs dans les-



QUALITE DE VIE

quels il vit, en relation avec ses objectifs,
ses attentes, ses normes et ses inquié-
tudes» (WHO, 1995).

Une telle définition est incontour-
nable, méme si les auteur-e-s s'accordent
pour la trouver trop générale pour étre
opérationnelle, notamment chez les per-
sonnes qui présentent des incapacités in-
tellectuelles et/ou de I'autisme. Ainsi, pour
aller au-dela d'une définition globale, des
auteurs comme Plimley (2007) a la suite de
Schalock (2004) suggérent de se centrer
sur des dimensions évaluables pour définir
la qualité de vie d'une personne. Schalock
(2004) propose la liste suivante de dimen-
sions constituant la qualité de vie des per-
sonnes':

e Bien-étre physique

¢ Bien-étre matériel

¢ Relations interpersonnelles
¢ Inclusion sociale

¢ Développement personnel
e Autodétermination

e Bien-étre émotionnel

¢ Droits

Pour chaque domaine, une série d'indica-
teurs est proposée pour évaluer cette quali-
té de vie (pour des détails voir Plimley,
2007, p. 211). Vivre une vie de qualité im-
plique que les besoins de la personne dans
ces différents domaines soient remplis de
maniére satisfaisante. La notion et les do-
maines de qualité de vie sont posés comme

! Les échelles qui évaluent la qualité de vie ajoutent
souvent d'autres dimensions a cette liste (par
exemple, la participation sociale, I'environne-
ment, la famille, les loisirs et temps libre, la sécu-
rité, Verdugo et al., 2005), mais les huit dimen-
sions énumérées ici se retrouvent dans la majori-
té des échelles.

identiques quelle que soit la population
concernée: ainsi, la qualité de vie des per-
sonnes avec des incapacités est composée
des mémes domaines que pour tout un cha-
cun. N'y a-t-il alors pas d'enjeux particuliers
a la qualité de vie des personnes avec des
incapacités? Relevons deux zones de ten-
sions majeures.

D'abord, I'évaluation de la qualité de
vie des personnes sans langage verbal est
une difficulté primordiale. En effet, si typi-
quement |'évaluation de la qualité de vie
est laissée a l'appréciation des personnes
concernées (auto-évaluation), cette ma-
niére de faire est difficilement applicable a
des personnes qui ne possédent pas le lan-
gage verbal et pas non plus de moyens de
communication alternatifs et augmenta-
tifs. Comment dés lors savoir comment
elles percoivent la qualité de leur vie? Deux
réponses, bien que partiellement satisfai-
santes, sont proposées pour contourner
cette difficulté: les hétéro-évaluations (par
des proches ou parfois aussi par les profes-
sionnel-le-s), et des mesures indirectes (par
exemple, la fréquence de troubles du com-
portement augmentant avec une diminu-
tion de la qualité de vie). Ensuite, certaines
particularités du fonctionnement de per-
sonnes avec autisme peuvent constituer
des défis pour une vie de qualité. Comment
développer des relations interpersonnelles
satisfaisantes lorsqu’on est atteint d'au-
tisme? Comment exprimer ses besoins, ses
désirs ou son mal-étre physique lorsqu'on
est privé de langage? Ce sont quelques
questions incontournables qu'il convient
de se poser pour les personnes dans cette
situation. Nous reviendrons sur ces indica-
teurs de la qualité de vie adaptés et discu-
tés pour les personnes atteintes d'autisme
aprés avoir rappelé la définition de ces
troubles.
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Les troubles

du spectre de l'autisme (T.S.A.)

Les critéres qui permettent de réunir ces
troubles dans la catégorie du spectre autis-
tique, et cela malgré la grande hétérogénéi-
té de leur expression, sont la triade autis-
tique, qui implique des difficultés a la fois
dans les domaines des interactions sociales,
de la communication, et dans celui des com-
portements stéréotypés et intéréts res-
treints (APA, 2003). Les difficultés dans les
interactions sociales sont une constante,
méme si les comportements sont trés va-
riés: certaines personnes manifestent des
comportements de retrait et d'isolement so-
cial alors que d'autres recherchent les inte-
ractions sociales, mais avec maladresse et
mangque de compréhension des usages so-
ciaux qui régissent les échanges. En ce qui
concerne la communication, ce sont aussi
bien les aspects réceptifs qu'expressifs qui
sont touchés. Une part importante des per-
sonnes ne développe jamais la capacité a
communiquer par le langage verbal. Finale-
ment, les personnes développent des com-
portements stéréotypés et des intéréts res-
treints. Les comportements stéréotypés
peuvent se manifester sur le corps propre
(mouvements répétitifs) ou sur des objets
extérieurs (balancements de ficelles, par
exemple). Ce domaine de la triade com-
prend également des difficultés a s'adapter
aux changements de [‘environnement
(manque de flexibilité) et des intéréts res-
treints a un seul champ, par exemple les
cassettes vidéo.

Le diagnostic de ces troubles fait I'ob-
jet d'un consensus depuis une trentaine
d'années par les classifications du DSM-IV
(APA, 2003) et de la CIM-10 (OMS, 2001)
qui les décrivent comme des troubles enva-
hissants du développement (T.E.D.). La ter-
minologie «troubles du spectre de l'au-
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tisme» (T.S.A) tend a I'emporter actuelle-
ment et sera certainement adoptée dans la
prochaine version du DSM. Elle n'est cepen-
dant pas officielle a ce jour. La plupart des
adultes qui vivent en institution avec un
soutien important n‘ont pas tous été dia-
gnostiqués selon les critéres actuels. Cer-
tains portent encore les anciennes termino-
logies comme celle de psychose infantile.
Par ailleurs, pour de nombreuses personnes
adultes qui présentent une déficience intel-
lectuelle, les troubles du spectre de |'au-
tisme ne sont pas reconnus, méme si on
trouve dans les dossiers une remarque sur
leurs traits autistiques. Ainsi, dans le monde
de la déficience intellectuelle adulte, les
troubles autistiques sont encore tres mal
identifiés. En considérant les critéres dia-
gnostiques actuels, il faudrait prendre en
considération davantage de personnes ap-
partenant au spectre de l'autisme. Par
exemple, dans la publication de Felce et al.
(2010), parmi 427 personnes recrutées au
cours de trois études dans des institutions
qui accueillent des personnes adultes pré-
sentant des incapacités intellectuelles, ily a
37 % de personnes qui présentent la triade
de l'autisme. Il est donc fondamental
d'adapter les évaluations de la qualité de
vie pour ces populations résidentielles en
tenant compte des particularités de I'au-
tisme.

La qualité de vie

dans le cas de I'autisme

Les troubles du spectre de |'autisme en-
trainent une péjoration notable de la quali-
té de vie. En effet, la triade des symptomes
met gravement en péril la qualité de vie de
ces personnes dans de nombreux do-
maines. D'aprés Plimley (2007), les pro-
blémes dans les interactions sociales au-
ront des conséquences dans les domaines
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des relations interpersonnelles, du déve-
loppement personnel, de I'inclusion sociale
et, dans une certaine mesure, du bien-étre
émotionnel. Les domaines du droit, de I'in-
clusion sociale, du développement person-
nel, du bien-étre émotionnel et matériel se-
ront impactés par les troubles de la com-
munication. Finalement, le manque de
flexibilité et les intéréts restreints auront
des conséquences dans les domaines de
I'autodétermination, du bien-étre matériel,
émotionnel et physique, ainsi que dans ce-
lui du développement personnel (Plimeley,
2007, pp. 207-208). On le voit, tous les do-
maines de la qualité de vie sont diminués
par les troubles du spectre de |'autisme. En
ce qui concerne les troubles associés, ces
personnes montrent un trés haut degré de
comorbidité neurologique, psychiatrique et
comportementale (Mailick Seltzer et al.,
2004). L'épilepsie est I'affection physique la
plus fréquemment associée (38 % des per-
sonnes qui présentent un autisme avec une
déficience intellectuelle d'apres Danielsson
etal., 2005). Le trouble affectif le plus cou-
rant est la dépression qui est a son comble
al'adolescence et au début de I'age adulte.
La présence de comportements défis? est
également a mentionner comme un élé-
ment qui péjore la qualité de vie de ces per-
sonnes. Les recherches montrent que la
prescription de médicaments augmente
avec I'age chez les personnes atteintes de
T.S.A (Aman, 2005).

2 Le terme «comportement défi» est préféré ici a ce-
lui de «troubles du comportement» ou de «com-
portement-probléme». Il recouvre cependant le
méme type de comportements, mais focalise I'at-
tention sur le défi que constituent de tels compor-
tements pour la personne et son entourage (voir au
sujet de cette terminologie Willaye & Magerotte,
2008, p. 14).

Felce et al. (2010) analysent la présence de
comportements défis chez des adultes vi-
vant dans une structure résidentielle appor-
tant un soutien important. 35% des per-
sonnes atteintes d'autisme présentent de sé-
veres comportements défis (Felce et al.
2010, p. 97). D'apres Willaye (2008), ces
troubles ont des répercussions sur le type
d'accueil et de structures fréquentées par
ces personnes (exclusion et orientation ou
réorientation vers des structures psychia-
triques). L'acces a divers services de soins et
de santé est également compromis (dentis-
terie, kinésithérapie, enseignement, services
de santé mentale, services d'interventions
psychologiques et comportementales). Ain-
si, Willaye (2008) affirme que dans de nom-
breux cas (si ce n'est dans leur majorité), ces
personnes réunissent alors des manques au
niveau des soins médicaux, de projet indivi-
dualisé, de choix (activités, horaires, lieux,
personnes, etc.), de communication alterna-
tive, d'intervention et de professionnel-le-s
qualifié-e-s. De plus, toujours selon cet au-
teur, ces personnes sont souvent réunies
dans un méme lieu de vie, en raison de |'or-
ganisation des services, ce qui rend leur co-
habitation proprement impossible.

L'amélioration de la qualité de vie des
personnes adultes qui présentent de telles
incapacités peut et doit se faire par une
amélioration de la qualité de I'accompagne-
ment.

De la qualité de vie a la qualité

de I'accompagnement

Les troubles du spectre de l'autisme ainsi
que les troubles qui y sont fréquemment as-
sociés peuvent donc entrainer une péjora-
tion notable de la qualité de vie. Est-il néan-
moins possible de promouvoir une vie de
qualité pour ces personnes? Laction sur
I'environnement est une possibilité.
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Par exemple, Billstedt, Gillberg et Gillberg
(2011) insistent sur I'importance d'un envi-
ronnement qui soit un facilitateur pour les
personnes atteintes d'autisme. Ils parlent
d’un environnement qui soit «autism-frien-
dly», c'est-a-dire accueillant pour les per-
sonnes atteintes d'autisme. Les caractéris-
tiques de cet environnement devraient étre
les suivantes selon 'échelle de qualité déve-
loppée par ces auteurs:

a) Les équipes éducatives et soignantes de-
vraient bénéficier d'une connaissance de
I'autisme; c'est-a-dire connaitre les par-
ticularités centrales des troubles y com-
pris les problemes de communication as-
sociés aux troubles du spectre de I'au-
tisme;

b) Une pédagogie structurée devrait étre
implémentée;

c) Des apprentissages individualisés de

maniére spécifique devraient étre mis en

place;

Les activités et occupations de la vie

quotidienne devraient correspondre au

niveau de compétence de la personne.

o
=

Ce point de vue insiste non seulement sur la
qualité de vie en général, mais également
sur les aspects bien particuliers de I'envi-
ronnement qui doivent diminuer les obs-
tacles a la participation sociale des per-
sonnes et qui sont spécifiques a l'autisme. Il
s'agit ainsi de prendre en compte leurs be-
soins particuliers dans la réflexion sur leur
qualité de vie. Il convient de souligner avec
Balandin (2011) I'importance d'introduire
des moyens augmentatifs et alternatifs de
communication pour les personnes qui pré-
sentent des difficultés dans ce domaine.
Cette revue rapide des éléments parti-
culiers de la qualité de vie des personnes
adultes atteintes d’autisme met en évidence
I'importance de I'adaptation des structures
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résidentielles qui accueillent des adultes. Il
ne suffit pas d'appliquer les régles géné-
rales pour les personnes qui présentent des
incapacités intellectuelles, il faut en plus te-
nir compte des difficultés liées a lautisme
proprement dit qui péjorent la qualité de vie
des personnes touchées.

Quelques indications sur

la situation en Suisse romande

Nous menons actuellement une recherche
en Suisse romande intitulée: «La situation
des jeunes adultes atteints de Troubles En-
vahissants du Développement (T.E.D) dans
les structures résidentielles de Suisse ro-
mande»*. Le but de la recherche est de pré-
senter une analyse transversale et compa-
rative des programmes de prise en charge
d'une quarantaine de jeunes adultes. Nous
analysons la situation de ces personnes au
moyen de plusieurs indicateurs et outils
d'évaluation. Nous analysons également
I'accompagnement des personnes par un
outil spécifiquement adapté aux per-
sonnes adultes atteintes d'autisme: /’Envi-
ronmental Rating Scale (Van Bourgondien
et al., 1998).

Cet outil permettra de mettre en évi-
dence les adaptations de l'accompagne-
ment aux besoins des personnes avec au-
tisme dans différents domaines. Il permettra
au fond de décrire les lieux d'accueil en fonc-
tion de leur caractére plus ou moins «autist-
friendly». L'idée sous-jacente est que les
lieux de vie offrant un accompagnement
adapté aux besoins des personnes avec au-
tisme (lieux évalués comme plus spécialisés
pour l'autisme) sont plus propices au déve-

3 La recherche est soutenue par le Fonds national
suisse de la recherche scientifique, 13DPD6_
129924, elle est menée en collaboration avec Ca-
rine Bétrisey et Sandra Wiesendanger.
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loppement d'une vie de qualité. L'adaptation
de l'accompagnement (autrement dit le de-
gré de spécialisation du programme d'une
personne) sera mise en relation avec des in-
dicateurs indirects de sa qualité de vie: mé-
dication, problémes de comportement par le
biais de I'Aberrant Behavior Checklist (Aman
et al., 1985) et mesures de contrainte. Nous
présentons ci-aprés les premiers résultats
sur ces indicateurs indirects.

Dans la publication de Felce et al.
(2010), les auteurs reperent les personnes
qui ont des comportements défis sévéres
lorsque ces derniers ont un score total plus
élevé que 30 dans les échelles d'irritabilités
et d'hyperactivité de I'Aberrant Behavior
Checklist. Cet inventaire comprend 58
items regroupés en 5 échelles: irritabilité,
léthargie, comportements stéréotypés, hy-
peractivité et langage inapproprié. Dans
leur échantillon de 157 personnes qui pré-
sentent la triade de |'autisme, il y a 35 % de

personnes avec des comportements défis
séveres, alors qu'il y en a 42 % dans notre
échantillon.

Il existe une relation forte entre le fait
de pouvoir s'exprimer et le fait de présenter
des comportements défis. Pour vérifier la
présence d'un diagnostic de T.E.D, nous
avons coté les symptomes actuels de I'’ADI-R
(Rutter, Lord & LeCouteur, 1994) par le biais
d'un entretien avec |'éducateur ou |'éduca-
trice de référence de la personne concernée.
Nous avons considéré que la personne ne
présente pas (ou que peu) de difficultés de
communication langagiére lorsqu'elle ob-
tient deux scores de 0 aux items 29 et 30 de
I'ADI-R (compréhension du langage simple
et langage expressif). Dans les autres cas,
nous considérons que la personne rencontre
des difficultés de communication. Parmi les
16 personnes qui présentent des comporte-
ments défis séveres, 15 ont également un
déficit de langage (Tableau 1).

Tableau 1. La relation entre les besoins de soutien concernant la communication langagiere (selon les items
29 et 30 de I’ADI) et la présence de comportement défis sévéres au sens de Felce et al. (2010)

Difficultés importantes
de communication

Pas ou peu de difficultés Total
de communication

Peu de comportements défis 15 7 22
Comportements défis séveres 15 1 16
Total 30 8 38

En ce qui concerne la prise de médicaments,
87 % des adultes de notre enquéte prennent
au moins un psychotrope (84 % ingérent
des neuroleptiques). Finalement, il convient
de souligner que 92 % des personnes dont
les besoins de soutien a la communication
sont élevés recoivent des psychotropes,
alors qu'ils ne sont «que» 79 % parmi ceux
qui ont le moyen de s’exprimer.

La recherche est en cours et nous pourrons
présenter des résultats sur les relations
entre ces indicateurs et la qualité de I'en-
vironnement dans une publication ulté-
rieure.
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Conclusion

Ce bref compte-rendu sur les aspects de la
qualité de vie chez les personnes atteintes
d'autisme ayant un besoin de soutien im-
portant montre a quel point I'autisme pé-
jore leur qualité de vie. Les problémes de
communication, la présence de comporte-
ments défis sont des éléments centraux de
cette péjoration et la prise de médicaments
psychotropes ne les résout pas. Au contraire,
un consensus existe aujourd'hui pour modi-
fier fondamentalement |'environnement de
ces personnes, afin de diminuer les obs-
tacles a leur participation sociale. Ces chan-
gements spécifiques & l'autisme im-
pliquent une compréhension des troubles
de la part des professionnel-le-s, la mise en
place d'un environnement proposant une
pédagogie structurée et l'attribution de
moyens augmentatifs et alternatifs de com-
munication. On trouvera des recommanda-
tions détaillées dans les guides de bonnes
pratiques en autisme (par exemple, Perry et
Condillac, 2003).
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