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Résumé

Quel est le devenir a l'adolescence des enfanwintdt de troubles envahissants du
développement ? Nous avons souhaité contribuep@ndie a cette question en étudiant le
devenir des enfants pris en charge a I'hopital @e de I'hépital Montperrin d’Aix-en-
Provence entre 1988 et 2005.

Notre étude porte sur 32 patients dont 29 garcdPgur décrire leur état clinique initial a
I’hdpital de jour, nous avons réalisé des grillas/dluations comprenant la symptomatologie
présentée lors de leur hospitalisation de joudjdgnostic selon la CIM-10 et la CFTMEA-R,
le niveau verbal, intellectuel, scolaire et d’'iatetion sociale. Puis nous avons rempli ces
grilles grace aux informations obtenues dans lessides archivés a I'hépital Montperrin.
Pour connaitre leur état actuel, nous avons étddi questionnaires reprenant les mémes
items ainsi que le type de prise en charge, lewitgst pratiquées et les orientations
envisagées, et nous avons envoyé ces questionnairesresponsables médicaux des
structures ou sont actuellement placés les patients

Les résultats de cette enquéte montrent que gloleale le devenir a I'adolescence des
enfants atteints de TED n’est pas aussi sombrecququi était décrit dans les premiers
résultats de la littérature. Ainsi, le nombre déiguas mutiques a été divisé par deux. Les
adolescents interagissent plus avec leurs paits (& 80% des enfants n’avaient pas de
relation sociale a I'entrée de I'hépital de jountte 50% actuellement). Certains symptémes
se sont nettement atténués comme les troubles mipartement auto- et hétéro-agressifs,
l'instabilité. En revanche, on observe souventdesistance de comportements inadaptés, de
mouvements stéréotypés et de bizarreries qui limieur capacité d’adaptation sociale et
professionnelle.

Comme cela a déja été souligné dans d’autres étndas retrouvons qu’un QI bas et une
absence de langage apres 5 ans semblent étrectiagrgade mauvais pronostic. La catégorie
diagnostique est aussi un facteur pronostiquetisiane infantile étant la pathologie la plus
grave. Nous pensons que le changement de repesegraphiquesyia les représentations
gu’ils sous-tendent et les changements de pratiquéls suscitent, peuvent expliquer au
moins en partie 'amélioration actuelle du promostes TED a I'adolescence. Le probleme
majeur que vient confirmer cette enquéte est legmamle structures véritablement adaptées a
leurs troubles.

MOTS CLES : Autisme - Troubles envahissants du id@gement — Devenir — Adolescence-
Evaluation clinique — Evaluation socio-professidiee Hopital de jour

Abstract

What is the future for children affected by pervasilevelopmental disorders (PDD)? In this
paper, we wish to contribute answering this quasby studying how children with PDD
being treated into the child day care unit of M@ntm Hospital at Aix en Provence between
1988 and 2005 evolved when reaching adolescencaduithood.

Our study includes 32 subjects (29 boys and 3)gwith PDD. In order to describe their
initial clinical status at the day care unit duriogildhood, we built individual assessment
scales including the following items i) diagnosiscarding to ICD-10 (WHO, 1994) and
CFTMEA-R (2000), ii) verbal and intellectual levels) level of social interaction, and iv)
scholar status, and we fulfilled these scales aicgrto information found in their files
archived at Montperrin Hospital. To describe theirrent clinical status, we established
individual questionnaires including the same itgrlus their current type of care, the various
activities they practice, and their life projecthdawe sent the questionnaires to the
psychiatrists of the medico-social structures aexvises where the subjects are currently
treated.



Results of our study overall show that the outcarhehildren with PDD is not that dark
comparatively to what was first described in theréiture. For instance, the number of mute
subjects was divided by two. When reaching adotesgesubjects interact more with their
peers (more than 80% of the children did not hawesicial interaction at the day care unit
versus50 % now). Several symptoms significantly improv&eth as self-injury, hetero-
aggressive behaviours and hyperactivity. On therotland inadequate, stereotyped and odd
behaviours and movements mostly persisted, whidstitate limitations for their social and
professional adaptation. As already underlinedravipus studies, a low 1Q and the absence
of language after 5 years old are bad prognosimr@acThe diagnosis category is also a
prognosis factor, infantile autism having the wgnsignosis. We also suggest that the change
of nosographic references, which corresponds togd of representations and of type of
treatments and education, is able to explain thebprognosis of PDD. The main problem
confirmed by our study is the lack of structured aarvices really adapted to their disorders.

KEYWORDS: Autism — Pervasive developmental disosedolescence-Clinical assessment
- Social assessment- Day care hospital.



Introduction

Le travail que nous présentons ici a pour objetutié du devenir clinigue et socio-
professionnel a I'adolescence des enfants attdamtsoubles envahissants du développement
(TED) qui ont été pris en charge a I'’h6pital derjda I'hdpital Montperrird’Aix en Provence
entre 1988 et 2005.

Dans la littérature scientifique, le résultat firt@ I'évolution des enfants atteints de TED
n’'est pas totalement éclairci. En effet, les rédsldes différentes études sont variables, et
donc peu comparables. Certaines montrent des a&sylessimistes, ne constatant que peu
d’évolution favorable [1,2]; d’autres sont plus iopstes [3-8]. Ceci est en partie dd, tout
d’abord, a I'hétérogénéité dans les échantillorappsés. En effet, les enfants sont choisis
selon des criteres qui varient avec chaque au@entains incluent dans leur population des
arriérés mentaux par Iésions cérébrales [9], ddauyrincluent des névroses graves [1]. Les
études sont faites soit chez des enfants diagneéstigrécocement, soit chez des enfants vus
treés tardivement ou a I'age adulte. Certaines amerd des enfants suivis en pratique libérale,
d’autres en cliniqgues ou centres spécialisés. Deapart, certaines statistiques concernent
I'évolution spontanée sans traitement, et elles ators tres péjoratives comme I'a décrit D.
Imbert en 1981 (cité par E. Rocchesani [10]), destau contraire, concernent des enfants
traités [3-4,11-12]. Lorsque les enfants sont émitls peuvent I'étre selon des techniques
psychanalytiques variant selon les conceptionsoperdles de l'auteur, ou selon des
techniques non psychanalytiques, ou encore méditaoses. Certains enfants sont
hospitalisés, d’autres non. De méme les méthodaside sont variables, il peut s’agir soit
d’études rétrospectives effectuées sur des adyt®sghotiqgues [2,8], soit d'études
catamnestiques sur des populations étendues &udasversalement [13-15], soit d’études
longitudinales sur un nombre réduit de cas [16firgusque dans la fin des années 90 il n'y
avait pas de langage nosographique homogene, tesirauwutilisaient des classifications
différentes.

Tout ceci limite les possibilités de comparaisomseeles différentes études.

Il ressort néanmoins de toutes ces études quanfasts atteints de TED ne sont pas voués a
la démence, comme le croyaient certains psychiaivast la derniére guerre mondiale. Ils
n'évoluent plus vers un état déficitaire voire graire, enfermés dans des asiles, restant
mutiques, encoprétiques et énurétiques, leursigdige limitant a des stéréotypies, des cris
et des automutilations. Ces enfants peuvent, dixirogt ans plus tard, présenter des tableaux
psychopathologiques et des modes d’adaptationsvalémbre d’entre eux ont cependant
encore une évolution grave et sévéere. La plupaterent dépendants des structures dans
lesquelles ils vivent ou de leur famille. Tres @awont une intégration professionnelle, et la
plupart du temps celle-ci ne pourra se faire quesdm milieu protégé [10]. D’autre part de
nombreux enfants évoluent de maniére positive awuscou temps, certains symptémes
pouvant s’atténuer (troubles du comportement, agitdiétéro-agressivité...) ou s’améliorer
(langage, compréhension), certains peuvent atesingr bon niveau scolaire (acquisition
lecture, écriture...), mais le plus souvent des catepwents inadaptés (bizarrerie,
stéreotypies) persistent limitant leur intégrateociale, professionnelle et leur autonomie,
comme I'ont montré Rutter et al. [15], Wolf et Gbédg [17], Fombonne et al. [18], Korkmaz
[19], Mises [20], Howlin et al. [21] ou Billstedt &illberg [5]. Et il faut rappeler que les
TED, et en patrticulier 'autisme comme l'a dit Lert{13], sont des pathologies chroniques,
handicapantes tout au long de leur vie.

L’hopital de jour d’Aix-en-Provence est ouvert depd 988, les premiers enfants pris en
charges sont maintenant agés de 25 ans. Nous doongensé avoir un recul suffisant pour
tenter de répondre de maniére particuliere a eptéstion générale du pronostic des TED,
c’est-a-dire celle du devenir a I'adolescencel&ige adulte des enfants atteints de TED ?



A travers cette étude, nous souhaitons aussi tetderépondre a la question complexe
suivante : la modification des repéres nosogram@siqsur les TED, des représentations
épistémologiques et cliniques sur ces syndrome#sgsbus-tendent, a-t-elle entrainé des
modifications dans la prise en charge et le pronai ces patients ? Un pronostic assez
pessimiste se dégage en effet des premiers tramauke devenir des patients autistes et
psychotiques: des termes comme «pauvre adaptgtiok déficit permanent »,

« schizophrénie ou psychose démentielle » en ssnéléments les plus saillants [1]. Mais
une différence de plus en plus marquée semble s&Enge entre les observations les plus
anciennes et celles publiées plus récemment. Gagoks présentent des résultats clairement
plus positifs que les précédentes [3-6]. Nous awimrisc aussi cherché a savoir si cette
évolution globalement plus favorable du pronosties dTED pourrait étre liée aux
changements de représentation sur ces troubles.

METHODOLOGIE ET POPULATION

L’hopital de jour d’Aix en Provence a ouvert en 898 fait partie du secteur de psychiatrie
infanto-juvénile 13108 du Centre Hospitalier Spés&a Montperrin (Chef de service : Dr.
Rousselot). Il est dirigé par le Docteur Gepneniefh996. Il prend en charge 15 enfants agés
de 3 ans a 12 ans ayant des pathologies lourdes)tedlement des TED et plus spécialement
des troubles autistiques.
L’objectif de notre travail est d’étudier le deveail’adolescence des enfants pris en charge a
I’hopital de jour depuis son ouverture jusqu’en 2@@ns limite d’age ou de date de sortie.
La population initiale était composée de 55 casn@abre s’est réduit au fur et a mesure de
nos recherches pour différentes raisons :
- quatre familles ont déménagé dans d’autres régiangans d’autres pays, nous nous
sommes limités aux enfants vivant dans la région
- quatre enfants ont été retirés de I'hdpital de parrleurs parents
- neuf enfants ont été perdus de vue (dans la plaearcas nous ne savons ou ils ont
éte adressés a la sortie des structures ou ilsrawéte pris en charge apres I'hopital de
jour), pour des raisons éthiques nous avons déledée pas rentrer en contact avec
ces familles
- deux médecins n’ont pas souhaité répondre a nagtiqas
- quatre enfants sont décédés a la suite de fausséssravec inhalation, de crises
d’épilepsie, ou de troubles cardiaques.
Notre population s’est dons réduite a 33 patiedis.ces 33 enfants, 32 présentaient un TED
(autisme infantile, autisme atypique, syndrome @g&ger, autre TED, TED sans précision)
isolé ou associé a une pathologie organique. Uanemirésentait un handicap psychomoteur
lié @ une hémorragie cérébrale sans TED assoais, liavons donc écarté de notre étude.
Notre étude porte donc sur 32 adolescents ou jeadeles. Ce groupe est composeé de 3
filles et de 29 garcons.
A leur entrée a I'hOpital de jour, ils étaient agés3 ans a 7 ans. Actuellement ils ont entre 12
ans et 25 ans. lls ont bénéficié de I'hospitalisatie jour pendant des durées variables allant
delan?% a7 ans.

Pour apprécier I'état de chaque enfant durantisa pn charge a I'hopital de jour, nous nous
sommes reportés aux dossiers archivés au C.H. Moirtpcontenant les comptes-rendus
successifs des différentes antennes de consultdtiosecteur et les documents établis a
'hépital de jour. Nous avons pu ainsi élaborer wmidle d’évaluation de I'état initial de

chaque enfant. Elle comprend outre le nom, le séxejate de naissance et les dates



d’admission et de sortie de l'institution, la sympiatologie avec son évolution au cours de la
prise en charge, l'intensité des troubles, le sudiagnostics portés selon la CIM-10 (OMS,
1992) [22] et la CFTMEA-R (Misés et al. 2000) [23].I'ouverture de I'h6pital de jour et
jusqu’en 1996, les diagnostics étaient portés sédonCFTMEA de 1988, de méme
actuellement de nombreux psychiatres l'utilisentoge dans les institutions. Nous avons
donc, dans tous les cas ou un diagnostic étaié petdlement avec la CFTMEA, recherché la
correspondance diagnostique avec la CIM-10. |Eaaéssi recherché : des troubles qualitatifs
et quantitatifs du langage, des troubles de I'étabient des relations interpersonnelles et
sociales, des comportements répétitifs et stéréstyples troubles du sommeil, de
'alimentation, du comportement (instabilité, coitduauto- et hétéro-agressive), le degré
d’autonomie, I'age de début des troubles. Nous remmmes également intéressés a leur
niveau verbal, intellectuel, scolaire et d’interactsociale. Enfin nous avons tenté de relever
des informations concernant la famille.

A partir de cette grille d’évaluation nous avons@iablir un questionnaire que nous avons
envoyé aux médecins des différentes structuresooll actuellement placés ces anciens
enfants. Ce questionnaire reprend les mémes itemtuals nous avons rajouté : le type de
prise en charge actuelle, le type d’activités, aliats pratiqués, les orientations envisagées.
Nous avons fait le choix méthodologique de ne pasahder aux médecins d’avoir un
entretien systématique avec les adolescents, neuulions pas risquer d’interférer avec
leur prise en charge. D’autre part les patientsseast se découvrent dans la durée, dans les
interactions avec les adultes référents et leuirs p&eur comportement est variable dans le
temps, ils ne se laissent pas découvrir facilemerdpidement ; la plupart sont mutiques ou
ont une communication verbale pauvre. Dans le catrenotre enquéte, ce sont les
discussions avec les adultes référents qui sontllssinformatifs pour les connaitre et non
une consultation de 30 minutes.

RESULTATS
= Diagnostic

Ces 32 adolescents ou jeunes adultes présentdétedit TED associés ou non a des
pathologies organiques :

-18 patients ont un autisme infantile typique démtssociés a une encéphalopathie et 1 a une
myopathie de Duchenne

- 2 patients ont un autisme infantile atypiqueésol

- 1 patient a un syndrome d’Asperger isolé

- 3 patients ont un autre TED (dysharmonie psydhuetiselon la CFTMEA-R) dont 1 associé

a une encéphalopathie épileptique et 1 a une tagopise congénitale

- 8 patients présentent un TED sans précision, H@sisocié a un syndrome d’Angelman, 1 a
un syndrome de Smith Magenis et 1 a une sclérdszduse de Bourneville.

Ainsi, plus de la moitié des patients pris en chaxd'hdpital de jour présentaient un autisme
infantile et comme nous le savons, il s’agit depkthologie la plus grave et la plus
handicapante parmi les TED.



= Degré d’autonomie selon I'échelle Stéphanoise depindance(Tableau 1]24]

Les résultats sont médiocres, en particulier peuxaui ont un autisme infantile typique. En
effet, parmi les 6 patients qui sont totalemenedélants, 5 sont autistes.

Les 2 patients relativement autonomes sont intédaeés des colleges ordinaires avec un
auxiliaire de vie scolaire (AVS), 1 a un syndrom&sgperger.

= Type de prise en chargé€Tableau 2)

Plus de la moitié des patients (N=20) sont plagés dles institutions en internat. Dans ces
structures ils participent aux activités propossesn leur capacité. Les autres sont pris en
charge en ambulatoire en SESSAD ou SAMSAAD, etntivdhez leurs parents, soit parce
gue leurs troubles sont minimes, soit parce qgtlst en attente de place dans des structures
spécialisées, soit parce que les familles ont éefes projets proposés. Aucun ne vit seul et
n'a d’intégration professionnelle.

Aucun patient n’est hospitalisé en psychiatrie seduCe résultat est & nuancer car devant
limportance des troubles du comportement, 2 adeleis avaient nécessité une
hospitalisation et sont morts durant leur séjoaugkes routes).

A l'exception du patient ayant un syndrome d’Asgergui est intégré dans un collége
ordinaire, il ne semble pas y avoir de différenaagla prise en charge en fonction des autres
catégories diagnostiques.

= Qrientations envisagées

A T'heure actuelle, quand elles sont envisagées,olgentations se font toutes vers des
structures spécialisées type institut medico-psidemel (IMPro), maison d’accueil spécialisé
(MAS), foyer d’accueil médicalisé (FAM) ou beaucopjus rarement centre d’aide par le
travail (CAT, actuellement ESAT).

Il ne semble pas y avoir de différence en fonctlea catégories diagnostiques.

Il est difficile d’aller plus loin dans I'analyseed résultats parce que de nombreux patients
sont encore jeunes et aucune orientation n'estrerewisagée.

D’autre part les familles ne sont pas toujours cbad avec les projets proposes ce qui peut
rendre difficile les prises en charge.

= Niveau cognitif

Trés peu d’adolescents ont été testés, il est difincile d’évaluer et de comparer leur niveau
intellectuel.

Pour évaluer leur niveau cognitif, nous nous sombeeses sur le type de scolarité et leur
évolution cognitive en évaluant I'acquisition dddature, de I'écriture et du calcul.

- Scolarité
Durant leur séjour a 'HDJ, 80% des enfants étasenlarisés et la plus grande partie (plus
de 90 %) I'était dans des structures spécialiséetypk classe d'intégration scolaire (CLIS).
Seuls 3 enfants étaient intégrés dans des écalesames avec AVS. 6 enfants ne sont plus
scolarisés, l'arrét est lié soit a I'importance desubles du comportement (agressivité,
intolérance a la frustration), soit a la gravité ldepathologie (myopathie de Duchenne,



sclérose tubéreuse de Bourneville). Dans la plupades cas, une scolarisation en maternelle
ordinaire avait été tentée mais la symptomatoldgitération de la communication et des
relations sociales, troubles du comportement) émip importante pour permettre de
poursuivre cette intégration.

A I'exception de 3 enfants les patients ont powideur scolarité a la sortie de 'HDJ. Ainsi,

2 sont en 8" avec AVS dans un collége ordinaire (ils présentensyndrome d’Asperger ou
un autre TED), 4 sont intégrés a mi-temps dansunité pédagogique d’intégration (UPI) et
a mi-temps dans une classe privée, 2 sont dan€ld&sspécialisées, les autres participent a
l'activité classe dans les IME.

Il ne semble pas y avoir de différence quant adgnation scolaire en fonction des catégories
diagnostiques sauf pour le syndrome d’Aspergerefiat, cette pathologie est le plus souvent
compatible avec une scolarisation en milieu ordeai

- Evolution cognitivd Tableau 3)
Globalement, on remarque que les patients ontléstprogres significatifs dans les différents
domaines (lecture, écriture, calcul) depuis lejowgéa I'HDJ. Ainsi pres de 65 % des patients
ne savaient pas lire ou écrire durant leur séjolidl2J et pour les autres leur niveau était
faible (ils lisaient ou écrivaient des mots). Adkeiment seulement 50 % n’ont toujours
aucune acquisition et 25 % ont un relativementiigeau scolaire.
Pour le calcul, les acquisitions étaient trésléaildurant leur séjour a 'HDJ et les progres
sont moins importants.
On remarque qu’il existe peu de difféerences en tfoncdes catégories diagnostiques a
I'exception toujours du patient atteint d’'un synue d’Asperger qui a le meilleur niveau
scolaire.

= Evolution des symptdmegtableau 4)

Certains symptdmes se sont atténués au fil deseanndtamment les troubles du
comportement avec auto- et hétéro-agressivitéepéhgctivité et I'intolérance a la frustration,
sous l'effet ou non de traitements médicamenteinsi&5% présentaient des manifestations
auto- ou hétéro-agressives pendant I'enfance cds%e actuellement, ceci laisse penser que
les patients ont trouvé d’'autres moyens pour exgrieur souffrance et leurs pulsions.

Les autres symptdmes comme l'anxiété, les stéristypt les rituels sont stables et sont
toujours présents chez ces jeunes adultes, limitnt capacité d’adaptation sociale et
professionnelle.

D’autre part, deux patients ont développé un syméralépressif dont un adolescent qui
présente un syndrome d’Asperger et qui est consdiersa différence et de ses difficultés
d’intégration.

Un patient présente actuellement des idées désaae persécution avec probablement des
hallucinations. Nous ne savons pas encore si @gia sine entrée dans la schizophrénie.

= Evolution du langage(Tableau 5)

On constate des progres de langage importantslebgratients depuis leur séjour a 'HDJ.
Ainsi pres de 60% des patients ne parlaient pasealisaient que quelques mots a leur entrée
a I'HDJ, 15% seulement parlaient dans un but denconication avec un langage plus ou
moins immature. Les autres avaient un langage tiskement écholalique.



Actuellement, seuls 30% des adolescents ou jeudeltea sont toujours mutiques ou ne
disent que quelques mots, ils compensent le plusvesd par d’autres modes de
communication (des gestes ou des signes). 30%rodisgours essentiellement écholalique.
30% parlent dans un but de communication avec ngalge plus ou mois immature, leur
nombre a doublé.

Si on étudie I'évolution du langage en fonction dategories diagnostiques, on remarque que
les enfants atteints de TED sans précision ou ialiED font des progres plus importants
gue ceux atteints d’autisme infantile ou d’autisatgpique. Le patient ayant un syndrome
d’Asperger a le meilleur niveau, il parlait déjaucamment lors de son séjour a I'HDJ.

= Evolution de la socialisation(Tableau 6)

Les adolescents ou jeunes adultes interagissentpkc leurs pairs : plus de 80% des enfants
n'avaient pas de relation sociale a I'entrée a Hfdntre 50% actuellement. Seul 3 avaient
des échanges limités avec quelgues amis, ce nomlgeadruplé aujourd’hui, mais ils
interagissent encore souvent de maniére inadagptée,bizarrerie.

Il existe peu de différences au niveau de I'évolutde la socialisation selon les différentes
catégories diagnostiques a I'exception des TED pegtgsion qui ont la meilleure évolution.

Il est intéressant de noter que le patient qui asymdrome d’Asperger et qui avait les
meilleures performances jusqu'a présent interagil pvec ses pairs (et n'avait aucune
relation a 'HDJ).

DISCUSSION
= Devenir a I'adolescence des enfants atteints de TED

Comme nous l'avons déja dit, il est difficile deégire le devenir des enfants atteints de TED
a partir des données de la littérature. Un prooasssez pessimiste se dégage des travaux
antérieurs : des termes comme « pauvre adaptatiemeéficit permanent », « schizophrénie
ou psychose démentielle » en sont les élémentsldsssaillants [1]. Mais une différence de
plus en plus marquée semble se dessiner entrdogesvations les plus anciennes et celles
publiées plus récemment. Ces dernieres présengsntédultats clairement plus positifs que
les précédentes [3-6].

De méme elles mettent en évidence les reaménagererfonctionnement psychique liés
notamment a la nature des prises en charge instinglles, surtout lorsqu’elles débutent
précocement et sont poursuivies et adaptées deerearihérente [4].

Notre étude est en accord avec les résultats ddsstes plus récentes. En effet, les enfants
atteints de TED qui ont été pris en charge a I'tadpie jour (HDJ) d’Aix en Provence
semblent au premier abord avoir un pronostic sembres peu d’adolescents ou de jeunes
adultes sont autonomes ou le deviendront sur te lafessionnel et social (logement). Tous
les patients vivent dans une institution ou somtedéants de leur famille et rien ne semble
laisser penser que cette situation changera. Lelisaude travail envisageable est le CAT,
mais une minorité est capable d'y travailler. Md@sque nous étudions plus précisément
leur évolution, nous voyons qu’ils ont fait au couwte leur prise en charge de nombreux
progrés. Ainsi, le nombre de patients mutigues @& éivisé par deux (30 %
actuellement contre 60 % lors de leur entrée a JH& le nombre de patients ayant un bon
langage commun a doublé (30 % actuellement). Deanlémadolescents interagissent plus
avec leurs pairs (plus de 80 % des enfants n’avpesnhde relation sociale a I'entrée de I'HDJ



contre 50 % actuellement). Certains ont fait degygs dans les apprentissages scolaires (50
% n’ont pas d’acquisition en lecture et écriturato® 65 % a I'entrée de I'HDJ). Certains
symptémes se sont nettement atténués comme lddesodu comportement auto- et hétéro-
agressifs, l'instabilité. En revanche, on obsergavent la persistance de comportements
inadaptés, de mouvements stéréotypés et de biearmri limitent leur capacité d’adaptation
sociale et professionnelle.

Leur tableau clinique s’est donc amélioré, maisioimbreux progres restent a faire au niveau
de l'efficacité thérapeutique, et de l'orientati@a’adolescence et encore plus a I'age adulte.
En effet, un probléeme majeur est la difficulté daespen plus importante pour orienter les
enfants a partir de 'HDJ et les adresser danstefaistructures adaptées a leurs difficultés.
Faute de structures adaptées pour les adolesterdsltes atteints de TED, il devient de plus
en plus difficile de les placer. Dans le meille@scas, ils restent a 'HDJ ou dans les IME
(grace a I'amendement Creton). Dans les autresamss I'IME ils retournent dans leur
famille ou risquent d’étre placés dans des lieadaptés comme les pavillons d’entrants en
psychiatrie générale. Ces enfants qui avaient & gn charge de maniére intensive en
hopital de jour, et qui avaient pu y faire des pésgrisquent a terme de se retrouver « laissés
a l'abandon » et de régresser. D'autre part, cHicudiés de placement se produisent a
'adolescence, moment de changement physique ehpgle qui est une étape difficile pour
ces patients : a cette époque de leur vie et de del leurs parents, ils ont besoin d’étre
soutenus de maniére plus importante et adaptésueest rien ne peut leur étre proposé. |l
est donc urgent, prioritaire et important de déppéy des structures accueillant ces patients a
tous les ages de la vie.

En particulier, le pourcentage de patients décédéplus important que dans la population
générale (4 patients sur 55). Pour deux d’entre #axplication en est une succession
d’étapes allant de I'exacerbation de troubles dupmrtement a l'adolescence, au placement
en service de psychiatrie avec une réponse meéditans®e massive entrainant des fausses
routes : pour ces deux cas, c'@stfine I'inadéquation de la réponse thérapeutique aux
troubles du comportement qui est en cause, etusgtifie de maniere dramatique le propos
précédent.

= Etude des facteurs pronostiques

De nombreuses études, dont celles de Lestang-&aeltiDuche [26], Rutter et al. [15],
Korkmaz [19], Billstedt et al. [5], Riviere et 4R], Lockyer et Rutter [27], ont montré qu’'un
guotient intellectuel bas et 'absence de langggesab ans étaient des facteurs de mauvais
pronostic.

Nous avons tenté d’étudier ces deux variables datre étude, ainsi que l'influence de la
famille et des changements nosographiques.

- Age d’apparition du langage
Dix patients n’avaient toujours pas de langageaa<$(7 sont autistes, 3 atteints de TED sans
précision) : ils sont actuellement tous dépenddhise structure d’accueil ou de leur famille.
lls n’ont pas d’intégration sociale ou professidigals sont relativement dépendants, passifs
et doivent étre stimulés. lls ne sont plus intéglass des écoles, 1 seul sait lire et écrire.
Dix-sept patients parlaient avant 5 ans mais langage était rudimentaire, pauvre, sans
valeur de communication (8 sont atteints d’autistyeique, 2 sont atteints d’autisme
atypique, 5 de TED sans précision, 2 d’autre THRUr devenir est relativement pauvre, ils
sont dépendants d’une structure ou de leurs parigmte’ont pas d’intégration sociale ou
professionnelle envisagée (sauf pour une minoil&$ont relativement passifs.
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Cing patients avaient un langage relativement coaeant 5 ans qu'ils utilisaient dans un but
de communication (3 sont autistes, 1 a un syndrdwsperger, 1 un autre TED). Il semble
gue leur devenir soit meilleur, méme si la plughentre eux sont encore dépendants d’'une
structure ou de leur famille du fait de leur agsmsh 2 sont dans des colleges normaux, 1 est
en attente de place en CAT et 2 dans des IMPro.

Il semble donc dans cette étude que l'absence rigade aprés 5 ans soit un facteur de
mauvais pronostic. Mais la présence de langaget &ans n’est pas pour autant la garantie
d’'une évolution toujours favorable.

- Niveau intellectuel
Trés peu d’enfants ont été testés sur le planléctekl, nous avons donc tenté d'évaluer le
niveau intellectuel des patients en fonction derdewacquisitions scolaires et des
renseignements que nous avions sur leur niveadtogn
Neuf patients semblent avoir un niveau intellectuarect : 2 ont un niveau équivalent aux
adolescents de leur age et sont intégrés dansotléges normaux (un présente un autre TED,
'autre un syndrome d’Asperger) ; 7 semblent awmirretard mental Iéger, ils savent lire et
écrire (4 ont un autisme, 1 un autisme atypiquenZlED sans précision). Trois sont en
attente d'intégration professionnelle dans un CA&s autres ont des troubles du
comportement trop importants, et les orientationgsagées sont des foyers ou des IME.
Huit adolescents semblent avoir un retard mentarl@ moyen, ils ont quelques acquisitions
scolaires (4 ont un autisme, 2 un TED sans préctisi@ un autre TED).
Quinze patients semblent avoir un retard mentagreguls n’ont pas d’acquisitions scolaires
(11 ont un autisme, 3 un TED sans précision, lutisme atypique). lIs ne sont pas intégrés
professionnellement ou socialement, le langage pasivre ou absent, 6 ne sont pas
autonomes ; les orientations envisagées sont yesdou les IME.
Il semble donc dans cette étude qu'un niveaulatielel bas soit un facteur de mauvais
pronostic. En effet seuls les enfants ayant unauiviatellectuel correct sont relativement
autonomes et intégrés, ou en attente d’intégratiofessionnelle ou scolaire.

- En fonction des catégories diagnostiques
Le patient présentant un syndrome d’Asperger adidlear pronostic : il est intégré dans une
ecole ordinaire avec AVS, il a un bon niveau scelat un bon langage courant, méme si ses
capacités de socialisation sont faibles.
Les patients atteints d’autisme infantile sembkerdir le moins bon pronostic : on note une
faible amélioration dans les domaines de la comaoation, de la socialisation, de
'autonomie et des acquisitions scolaires. Cesltasusont en accord avec les études de
Lotter [13] et De Myer et al. [28].
Il ne semble pas y avoir de différence entre légealcatégories diagnostiques.

- Impact de la famille sur le pronostic des patients
Il est difficile d’évaluer précisément I'impact de famille sur le devenir des enfants atteints
de TED car nous avons relativement peu de renseigmis actualisés sur les familles. Mais il
semble que les familles ayant un niveau socio-@oamee bas, une faible insertion ou des
pathologies graves, entravent la prise en chargepdients en refusant les projets proposes
ou de se séparer de leurs enfants. D’autre pad simblent avoir des capacités d’adaptation
et de compréhension moins importantes.
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= |mpact du changement de nosographie sur la prise esharge des patients

Du point de vue de l'impact du changement progfe$sinosographie sur le devenir des
adolescents et jeunes adultes étudiés ici, I'ati; exclusive avant 1996 de la classification
francaise des troubles mentaux de I'enfant et adolescent (CFTMEA, 1988), qui n’avait
gue peu d’équivalence avec les classificationss@tis dans les pays anglo-saxons et dans le
reste du monde (DSM et CIM) (défauts que la CFTMEA2000) a en partie corrigés), a
probablement entrainé un flou sémantique et nopbgrae et une univocité dans I'approche
clinique et thérapeutique. L'utilisation de la CIM-a I'HDJ d’Aix-en-Provence a partir de
1996 (complétée par la classification francais@geicipé d’'un changement progressif des
représentations sur la nature des troubles domtastaints les enfants (avec I'apparition de la
notion de troubles envahissants du développemenystéme nerveux central), mais aussi de
leur origine supposée (origine multifactorielleretn plus seulement psychogénétique), de
leurs mécanismes psychopathologiques mais aussigpaghologiques sous-jacents, ainsi
gue sur leur prise en charge.

Ainsi, avant 1996, la prise en charge a I'hépitaljour était principalement tournée vers le
soin psychique (psychothérapies individuelles isitess) et soutenue par une approche
psychanalytique post-kleinienne et psychothérapigsitutionnelle. Apres 1996, sans renier
cet héritage, et en y ayant toujours recours, lsepen charge a I'hdpital de jour s’est
progressivement enrichie d’approches évaluativescative et rééducative spécialisées, en
partie inspirées ou issues de la littérature irtiéonale, et de partenariats renforcés avec
'école et le monde associatif. Le travail avec familles a aussi sensiblement changé,
passant d’'une approche psychothérapeutique exelasit centrée sur les défauts supposés
ou réels de maternage et d’interactions précoce®-srdant, a une offre d’aides plus
diversifiées (guidance, relation d’aide, soutiepgh®logique, entretiens thérapeutiques,...).
Les recommandations de la Haute Autorité de Saet@@D5 d’utiliser la CIM-10 pour
effectuer le diagnostic d’autisme et autres TEMave conforter notre choix de recourir a la
CIM-10 dés 1996, devraient avoir plusieurs coneéges :

- premiérement, les diagnostics sont portés selomriteses précis, basés sur I'absence
ou la présence de symptobmes et non plus selonélempece ou I'absence de traits
psychopathologiques variant selon la formationesudonvictions des praticiens. Ceci
permet d'une part de centrer la prise en chargdesusignes cliniques présentés par
les patients pour les faire évoluer, et d’autré gadapter la prise en charge a chaque
enfant.

- deuxiemement, l'utilisation par les équipes frageaide la nosographie internationale
permet de comparer leurs travaux avec ceux dessaefjuipes, d'utiliser d’autres
techniques thérapeutiques adaptées aux handicgpdtifsoet sociaux, et non plus
seulement aux troubles psycho-affectifs.

- enfin, I'élaboration de ces classifications perrdetréétudier les grands syndromes
présentés par les enfants, et de remettre en ouestinivocité des théories
antérieures.

CONCLUSION

Plusieurs points importants ressortent de notrdeétliout d’abord, le devenir des enfants
atteints de TED semble s’étre nettement améliophideles premiéres études : méme si, a
'adolescence et I'age adulte, ils restent dépetsddes structures ou de leur famille, ils font
de nombreux progrés dans différents domaines (kerbiaportemental, relationnel et social).
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L'étude des facteurs pronostigues a confirmé etigpque I'absence de langage aprés 5ans et
un QI bas étaient des facteurs de mauvais pronostic

Parmi les différentes catégories de TED, le syn@rafsperger est la pathologie qui a le
meilleur pronostic, tandis que le groupe des agisgpiques a les résultats les moins bons.
D’autre part, il existe un grand nombre de perdeivuake (18 patients). Il est donc nécessaire
de développer une coordination entre tous les gsajanels de la santé mentale et également
gue des personnes référentes puissent suivredeysardes patients tout au long de leur vie.
La création de la Maison Départementale de la Ressddandicapée (MDPH) en 2005
devrait a ce titre, nous I'espérons, amélioreruiwisde ces personnes atteintes d’affections
handicapantes, et argumenter leurs besoins d’acgmement sur leur vie entiere.

Le devenir a I'adolescence et a I'age adulte desopaes atteintes de TED, malgré certains
progres non négligeables obtenus par les professi®lepuis 30 ans, reste un sujet epineux,
sous-tendu par la persistance d’'une carence ds spétifiques, d’'une carence de places et de
prise en charge véritablement adaptés pour cesrpes, et ce malgré une prise en compte
par les pouvoirs publics de ces carences depuisclalaire Veil de 1995.

Il nest pas étonnant que, dans ce contexte, lacErait été condamnée par le conseil de
I'Europe en 2003 pour insuffisance de prise engades personnes handicapées. La question
du devenir et de la prise en charge des persoritestes de TED a I'adolescence et I'age
adulte, reste un probléme crucial et assez sousternatique. Il est essentiel que les
psychiatres, relayés par les organismes de tutelles pouvoirs publics, continuent de se
saisir de ces problemes encore trop ignorés efgués a un secteur médico-social
insuffisamment préparé et outillé pour s’occuperc#s personnes : il existe une forme
d’hypocrisie dans le fait que les personnes ateirde TED soient considérées comme
malades et donc soignées dans le secteur de psiglndanto-juvénile jusqu’aux environs
de 12 ans, et deviennent des personnes handicajpédsvant donc du champ médico-social
apres cet age. Des moyens conceptuels, humaiashetiques, tant du point de vue sanitaire
que socio-éducatif et professionnel, doivent étvasacrés plus largement et sur leur vie
entiere a ces personnes atteintes de TED, dontodngkace a notre étude et a d'autres
gu’elles peuvent évoluer favorablement du momerdligs font I'objet d’une attention et de
soins aussi adaptés que possible, en I'état adeuelos connaissances. Le récent rapport du
Comité Consultatif National d’Ethique pour les $des de la Vie et de la Santé [29] (Avis
N°102 « Sur la situation en France des personmésnts et adultes, atteintes d’autisme ») du
8 novembre 2007 et le nouveau plan autisme 2008-@Q0Construire une nouvelle étape de
la politique des troubles envahissants du dévelomme et en particulier de l'autisme »)
destiné a améliorer la connaissance, la formatieniepérage et I'accompagnement des
personnes atteintes de TED en France, vont tait ddns le sens de nos conclusions.

Remerciements : Nous tenons a remercier tout pdéiement I'équipe de I'hépital de jour
qui, jour apres jour, essaie et parvient a troaenouvelles voies pour accompagner, soigner
et éduquer ces enfants que nous confient leurssare
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Tableau 1 : Degré d’autonomie

Autisme infantile Autisme Syndrome Autre TED TED sans
atypique d’Asperger précision
Dépendance 5 0 0 0 1
totale
Dépendance 9 2 0 2 4
partielle continue
Dépendance 4 0 0 0 3
partielle
discontinue
Relativement 0 0 1 1 0

autonome
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Tableau 2 : Type de prise en charge

Autisme infantile Autisme Syndrome Autre TED TED sans
atypique d’Asperger précision
Psychiatrie 0 0 0 0 0
adulte
IME 11 1 0 0 1
IMPro/EMPro 1 0 0 0 1
EEAP 0 0 0 0 1
Foyer de vie 1 0 0 0 3
SESSAD ou 5 1 1 3 2
SAMSAAD
CAT 0 0 0 0 0

IME : institut médico-éducatif

IMPro : Institut Médico-professionnel

EEAP :Etablissement d’Enfants et d’Adolescents Polyhaaqis
SESSAD : Service d’Education Spéciale et de Soiberaicile

SAMSAAD : Service d’Aide Mobile et de Soins pour #ites Autistes a Domicile
CAT : Centre D’aide par le Travail (actuel ESATtaBlissement et Service d’Aide par le Travail)
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Tableau 3 : Niveau scolaire

Autisme Autisme syndrome autre TED TED sans
infantile atypique d'Asperger précision
a En a En a En a En a En
I'entrée | 2006 | I'entrée | 2006 | I'entrée | 2006 | I'entrée | 2006 | I'entrée | 2006
HDJ HDJ HDJ HDJ HDJ
Lecture
Ne lit pas 12 10 1 1 0 0 1 0 5 4
Lit des mots 5 2 1 0 0 0 1 2 3 1
Lit des phrases 1 6 0 1 1 1 1 1 0 3
Ecriture
N’écrie pas 12 10 1 1 0 0 1 0 5 4
Ecrit
son nom 5 2 1 0 0 0 1 2 3 1
Ecrit des 1 6 0 1 1 1 1 1 0 3
phrases
Calcul
Ne sait pas
Compter 16 13 2 1 O O 2 2 8 4
Fait des
additions 2 3 0 0 1 0 1 0 0 2
Fait des
multiplications, 0 2 0 1 0 1 0 1 0 2
des divisions
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Tableau 4: Evolution des symptémes

A I'entrée de 'HDJ

Actuellement

1. Tristesse, dépression 0 2
2. Anxiété, angoisse 12 12
3. Peurs, phobies 0 0
4. Intolérance a la frustration 12 7
5. Plaintes somatiques 1 3
6. Troubles du comportement 2 4
alimentaire
7. Troubles du sommeil 2 1
8. Enurésie, encoprésie 5 5
9. Hyperactivité, instabilité 18 13
10. Agressivité envers les autres 20 5
11. Manifestations auto-agressive 17 6
12. Rituels, compulsions 10 9
13. Mouvements stéréotypés 22 21
14. Troubles du cours de la pensé 0 2
15. Hallucinations 0 0
16. Syndrome de référence 0 1
17. Opposition, manifestations 3 3
caractérielles
18. Inhibition 3 2
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Tableau 5 : Niveau de langage

Autisme Autisme syndrome autre TED TED sans
infantile atypique d'Asperger précision
a En a En a En a En a En
I'entrée | 2006 | I'entrée | 2006 | I'entrée | 2006 | I'entrée | 2006 | I'entrée | 2006
HDJ HDJ HDJ HDJ HDJ
Utilise des
phrases 1 3 0 0 1 1 1 3 2 5
globalement
correctes
Discours
surtout 5 5 2 2 0 0 0 0 0 1
écholalique
Quelques mots
seulement 5 5 0 0 0 0 2 0 3 1
Pas
de langage 7 5 0 0 0 0 0 0 3 1
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Tableau 6 : niveau de socialisation

Autisme Autisme syndrome autre TED TED sans
infantile atypique d'Asperger précision
a En a En a En a En a En
I'entrée | 2006 | I'entrée | 2006 | I'entrée | 2006 | I'entrée | 2006 | I'entrée | 2006
HDJ HDJ HDJ HDJ HDJ
A des vrais
échanges
avec des 0 0 0 0 0 0 0 0 3 5
amis de son
age
A des
échanges
limités avec 0 6 0 0 0 1 0 2 3 2
quelques
amis
pas de
relations
sociales 18 12 2 2 1 0 3 1 2 1
avec les
pairs
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