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1. INTRODUCTION

Cette étude vient compléter et enrichir d'autres travaux portant sur la situation
des personnes autistes en Languedoc-Roussillon.

Les premiers, réalisés par le Creai Languedoc-Roussillon dés 1996 dans le
cadre du Plan régional autisme en Languedoc-Roussillon, avaient permis de
dresser un premier recensement des personnes atteintes d'un trouble
envahissant du développement et de souligner les difficultés d'orientation et
d'accueil.

Cette premiére étude avait pu recenser les enfants et adolescents dans
I'ensemble des établissements et services sanitaires et médico-sociaux. Le
versant adulte, s'il avait permis de recuelllir 1 404 fiches individuelles pour les
plus de 20 ans, n'avait pas pu obtenir cependant une exhaustivité des réponses
émanant des dispositifs, avec, déja, une faible participation du secteur sanitaire
(psychiatrie générale).

Ce travail de 1996 avait pointé les difficultés spécifiques rencontrées par les
personnes avec autisme ou troubles envahissants du développement (TED) et
leurs familles lors du moment clé du passage de l'adolescence a I'age adulte.
Constat a été fait alors de la difficulté de repérage de ce type de population dans
le secteur sanitaire. L'accent était mis sur la difficile gestion des moments de
crises, sur l'insuffisante complémentarité des structures sanitaires et médico-
sociales avec une faiblesse des partenariats et I'absence quasi générale de
convention. Enfin, la question des personnes autistes vieillissantes était évoquée
comme mal connue et mal repérée dans les dispositifs.

En 2002, le Centre de ressources autisme et |'association Sésame autisme
Languedoc ont mis en Tuvre une ®tude
différentiel existant entre le « souhaitable » (tiré des besoins constatés) et le
« réalisé » dans la prise en charge effective des enfants par les inter secteurs de
pédopsychiatrie. Cette étude a conduit le Comité technique régional autisme
sous l'impulsion de la Direction régionale des affaires sanitaires et sociales
(Drass) a demander la réalisation plus large, a I'échelle régionale, d'une étude
portant sur les modalités de prise en charge des enfants et adolescents. La
Drass en a confié la réalisation au Creai et & 'ORS Languedoc-Roussillon qui se
sont associés au Centre de ressources autisme avec le plein soutien de Sésame
autisme Languedoc.

Cette étude a été realisée en 2004 et publiée dans sa forme définitive en
septembre 2006. Elle a combiné un questionnaire a destination des
établissements et services sanitaires et médico-sociaux et un questionnaire a
destination des familles (quasiment identique). Le questionnaire pour
établissements et services avait recueilli 678 réponses correspondant a 637
enfants différents. Le questionnaire famille a permis de collecter 114 réponses
®manant de familles d'enfants et adol escel
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Cette étude a permis de recueillir des données nouvelles et trés éclairantes sur
la situation, les difficultés de vie quotidienne, les modes de prise en charge et les
partenariats ainsi que sur la qualité de vie des familles des enfants avec autisme
ou TED.
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L'intérét des éclairages ainsi obtenus a conduit les mémes partenaires a
prolonger le recueil des mémes données pour la population de adultes (20 ans et
au-dela). La méthodologie appliquée pour l'enquéte régionale enfants-
adolescents de 2004 a été reprise. La sensibilisation des différents acteurs a été
renforcée avec l'organisation de rencontres explicatives dans chaque
département de la région. L'ensemble des items du questionnaire enfants-
adolescents ont été repris intégralement. Des questions supplémentaires ont été
introduites portant en particulier sur les aspects de santé ou de vie sociale. Les
items explorant les troubles du comportement ont été élargis.

De cette maniere, les deux enquétes enfants-adolescents et adultes sont
comparables (en dehors des quelques extensions du questionnaire adulte). Nous
disposons ainsi d'une base de données portant sur tous les ages a I'échelle de la
région Languedoc-Roussillon et portant sur une part importante des personnes
atteintes de TED prises en charge dans les services et structures.
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2. OBJECTIFS

Décrire la population des adultes atteints de troubles envahissants du
développement en Languedoc-Roussillon.

Avoir un apercu général de leur niveau de santé et de leur suivi médical.

Préciser le niveau de prise en charge effectif au moment de I'enquéte et
le niveau de prise en charge souhaitable.

Explorer la qualité de vie de leur famille.

11
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3. METHODE

La m®t hodol ogie de cette enqu°te est bas
| 6enqu°te enfants et adolescents r®alis®e
Elle est organisée en deux volets :

e e premier volet est une enquéte transversale qui a porté sur les adultes
atteints de troubles envahissants du développement pris en charge dans
les établissements et services sanitaires et médico-sociaux en
Languedoc-Roussillon ;

e le deuxiéme volet est une enquéte transversale adressée aux familles
dbadul tes atteints de troubl es envah
Languedoc-Roussillon.

Pour le premier volet, tous les établissements et services pouvant accueillir des
adultes atteints de troubles envahissants du développement en Languedoc-
Roussillon, soit 259 établissements, ont été concernés par I'enquéte :

o foyers d'hébergement ;

o foyers occupationnels (FO), foyers de vie et ateliers thérapeutiques
occupationnels (ATO) ;

o foyer d'accueil médicalisé (FAM) ;
e maisons d'accueil spécialisé (MAS) ;
e ateliers protégés ;

e centre d'aide par |l e travail (CAT) [ ®
travail (Esat) ;

e service d'accompagnement et de suite ;

e service d'accompagnement vers l'autonomie (Sava) ;

e maison de santé mentale ;

e établissement expérimental ;

e secteurs de psychiatrie générale et services intersectoriels de psychiatrie.

L6®tude a vis® |l es adultes ©g®s de 20 ans
a-dire nés avant le 1* novembre 1984.

Pour le volet famille, les associations de parents ont été sollicitées pour
sensibiliser © | 6®tude | eurs adh®rents et
sont amenés a étre en contact avec eux et leur transmettre le questionnaire. Le
retour des questionnaires se faisait de
cette procédure mi s e en pl ace pour pr ®ser ver (.
rponses des familles, une relance des nol

12



Une premiere version du questionnaire destiné a recueillir les informations a été

élaborée a partir de ceux utilisés lors de | 6 enqu°®°te enfants

guestions a la situation des adultes et en adjoignant des éléments sur leur état
de santé. Deux versions ont été préparées: une pour les établissements et
services et une pour les familles. lls ont chacun été soumis a discussion lors de
deux runi ons di stinctes. L a pr emi
professionnels travaillant dans des structures médico-sociales ou sanitaires et
ayant une bonne connaissance de l'autisme et a permis de travailler sur la
version « établissements et services ». La seconde, consacrée au questionnaire
«familesé s bdest tenue avec des membres
Languedoc-Roussillon. Les deux versions du questionnaire ont ensuite été
adaptées en fonction des remarques formulées. Le questionnaire établissement
a été testé auprées d'une dizaine d'établissements et services et adapté en
fonction des remarques formulées a lissue des tests. Des réunions
déinformations ont ensuite eu 1|ieu
établissements lors desquelles la version « établissement » a été présentée. La
version finale a pris en compte les éléments issus de ces présentations.

Le questionnaire pour les services et établissements comporte 9 pages et celui
pour les femmes en comporte 8.

La structure du questionnaire « établissement » est la suivante :

e type d'établissement ou service ayant rempli le questionnaire ;
e éléments sociodémographiques concernant la vie de I'adulte ;
e diagnostic ;

e déficience intellectuelle associée ;

e biométrie ;

e suivi médical autre que celui justifié par l'autisme ;

e problémes de santé actuels, comorbidités ;

e autonomie dans les activités de la vie quotidienne (échelle de Katz et
Lawton) ;

e communication verbale et non verbale ;

e lecture et écriture ;

e relations sociales ;

e troubles du comportement dans le cadre de la vie quotidienne ;

e consommations excessives entrainant une géne dans la vie quotidienne ;
e prise en charge de I'adulte (actuelle et préconisée) ;

e appréciation personnelle des répondants concernant I'évolution de
I'adulte, 'adéquation de sa prise en charge et ces liens relationnels.

Le questionnaire pour les familles était basé sur la méme structure avec une
adaptation des questions. Une échelle de qualité de vie a été ajoutée (Par-ent-
quol-R).

13
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Des consignes pour le remplissage des questionnaires ont également été
élaborées. Questionnaires et consignes figurent en annexe au présent rapport.

Un avis a été demandé a la Commission nationale de linformatique et des
libertés (Cnil) sur le caractere anonyme du recueil de données envisagé. Par
courrier du 22 septembre 2003, la Cnil a confirmé que les questionnaires et
procédures mises en place dans le cadre de cette étude respectaient 'anonymat
des personnes enquétées.

Apr s |l es r®unions doéi rchaque déaartement fin 2004,
I'enquéte s'est déroulée au premier semestre 2005 aussi bien pour les services
et établissements que pour les familles.

Une relance postale puis téléphonique a été faite auprés des établissements et
services. Comme indiqué précédemment, il n'y a pas eu de relance pour le volet
famille.

L'ensemble des questionnaires a été centralisé a I'Observatoire régional de la
santé pour étre contrdlé puis saisi avec le logiciel Epi-Info 6.0. L'analyse a été
réalisée grace au logiciel SPSS 15.0 en ayant recours aux techniques d'analyse
descriptive, bi variée et multi variée.
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4. RESULTATS

4.1. Enquéte aupres des établissements et services

Sur 259 établissements sollicités, 42 soit 16,2 % ont déclaré accueillir des
adultes atteints de troubles envahissants du développement et ont donc participé

|l " enqu°te. Si x autres

®t abl

atteints de TED. Le taux global de réponse est donc de 18,5 %.

ssement s (O

Ces 42 établissements ont retourné un total de 472 questionnaires soit en

moyenne 11,2 (= 12,3). Ce nombre varie entre 1 questionnaire (pour

8 établissements) et 60 questionnaires (pour un établissement)

4.1.1.Résultats par établissement

Les questionnaires regus proviennent a 91,5 % des structures médico-sociales.
Ce sont les Mas et les Fam qui ont le plus contribué a la constitution de la
secteur
cadre de cette étude (8,5 % des personnes incluses). Il est aussi important de
not er qu o6 u radistgsar7 esbem GAT/Esat.

popul ation doé®tude.

Tableau 1 : Réponses par type de structure

Le

sanita

,
(0]

nbu3z | (sewaredde sajgnos; no awsnne) JuswaddojaAgp NP slUeSSIYRAUS SI|gNO0J] 9p Slulale sa)jnpe sa

N %

Mas 154 33,0

Fam 108 23,1

CAT/Esat 73 15,6

ATO 36 7,7

Foyer d'hébergement 35 7,5

Service d'accompagnement 13 2,8

Foyer occupationnel 7 1,8

Sedeur psychiatrique 40 8,5

Concernant la r®partition de |l a populgati
personnes la constituant est prise en charge dans I'Hérault et un cinquiéeme dans fg"‘_
le Gard. Le dernier tiers se répartit de fagcon équivalente entre I'Aude, la Lozere &
7z 7 . . V Z . @
et les Pyrénées-Orientales. Il faut cependant tenir compte du taux d'équipement
7 7 - - s . o
présent dans les départements ainsi que de la densité de leur population. Ces &
deux facteurs peuvent avoir des effets importants sur la répartition géographique o
gue nous avons obtenue. La Lozere par exemple, du fait de son taux §
do®qui pement ®|l ev®, est sur repr®sent e p

o
o
©
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Figure 1 : Réponses par département
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4.1.2.Caractéristiques sociodémographiquédss adultes

Des questionnaires concernant un méme adulte ont pu étre complétés par des
établissements différents. Une recherche de doublon a été effectuée a partir du
sexe, du moi s et
paires de doublons ont ainsi été identifiées. Au total, les 472 questionnaires
recueillis correspondent a 466 personnes différentes :

de | 6ann®e

e 460 adultes ayant un seul questionnaire

e 6 adultes ayant deux questionnaires

de

na.i

ssance

Sur les 466 adultes, le code postal de résidence est inconnu dans 8 cas (1,7 %).
Quand il est connu, on reléve que les adultes sont domiciliés dans la région dans

99,6 % des cas.

Tableau 2 : Lieu de résidence des adultes

N %
Hérault 234 51,1
Gard 84 18,4
Lozére 52 11,3
Pyrénéerientales 46 10,1
Aude 39 8,7
Aveyron 1 0,2
Paris 1 0,2
NR:8-1,7%

Les départements de secours signalés se situent pour neuf personnes sur dix
dans la région. Pour une personne sur vingt, il se situe dans les départements
frontaliers de la région tels que I'Aveyron, le Vaucluse ou les Bouches du Rhone.
Enfin, pour une personne sur vingt, il se situe dans le Massif Central, I'lsére et la

région parisienne.

Il est cependant important de signaler que cet item n'a été que peu compléteé :
C 0 N nue %agas perspnoas enquétbes.

I'informationnd e s t
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Tableau 3 : Département de secours des adultes

N %

Aude 4 1,7
Gard 57 26,4
Hérault 117 54,6
Lozére 7 3,2
PyrénéeQrientales 3 1,3
Départements frontaliers 11 5,4
Autresdépartements 15 7,4
TOTAL 214 100,0

NR : 2521 54,8%

La grande majorit® des adultes inclus
dix).Pr s doéun sur dix vit dans sa fami/|l
un peu pl us d foyenlogememt (éclatéogreégroaps).

Tableau 4 : Mode d'hébergement des adultes

N %
En établissement 373 80,9
En famille 39 8,5
Autonome seul 19 4,1
En foyer logement éclaté 19 4,1
En foyer logement regroupé 11 2,4
TOTAL 461 100,0

NR:51 1,1%

La population des adultes enquétés est constituée d'hommes dans 63,9 % des
cas, soit un sexe ratio de 1,9.

Les adultes inclus dans | 6enqu°te ont
a 20 ans et le plus agé 70 ans. Il n'y a pas de différences d'age entre les
hommes et les femmes. Un peu plus de la moitié des individus a entre 25 et 39
ans.

17
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Figure 2 : Age quinquennal
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Rapporté a la population des 20 a 70 ans de la région Languedoc-Roussillon,
cela correspond a une prévalence de 0,34 pour 1 000.

Concernant la structure familiale des personnes enquétées, les trois quarts
(74,2 %) ont encore leur mére et six sur dix (59,8 %) leur pére. Pour sept
personnes sur dix (72,5 %), une fratrie est aussi présente. Aucune personne n'a
d'enfant et seulement 3 personnes ont un conjoint. Par contre, pour 40

personnes (86 %) aucune famille ndest identifi ®e.

Neuf personnes sur dix (84,1 %) bénéficient d'une mesure de protection des
biens. Parmi ces personnes, neuf sur dix sont sous tutelle, les autres étant sous
curatelle. Dans la majorité des cas (65,5 %), c'est la famille qui gére la tutelle ou
la curatelle.

4.1.3.Les ressources financieres

Figure 3 : Ressources financieres

120 1%

100 | 98,9
80 A

60 1

40 A

20 1 17,8
0,6 19
0 T
Allocations Revenu du travail  Pension d'invalidité Autre
Laquasi-total it ® de | a population de | 6®t u

En outre, prés de deux personnes sur dix touchent aussi un revenu du travail.
Cela concerne majoritairement (63,9 %) des personnes prises en charge en
CAT/Esat. Il faut noter que seulement 72,2 % des personnes ayant un revenu du
travail b®n®f i ci ent doébune mesure de

18
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4.1.4.Repérage diagnostique des troubles envahissants du développement

Pour la réalisation de cette enquéte, une liste compléte des différentes
dénominations des troubles envahissants du développement utilisées dans les
classifications frangaises (CFTMEA) ou internationales (CIM 10 ou DSM 1V) ont
été proposées. Ainsi, chaque praticien complétant un questionnaire avait la
possibilité de retrouver les dénominations nosographiques auxquelles il est
habitué. Un algorithme a été élaboré ensuite afin de recoder les réponses selon

la nomenclature proposéepar | a CIM 10 (cf. annexe). r
sur | es di agnostics de TEeIowIsapetsonrﬂsisgponi
enquétées.

Lors du recueil de données, les résultats obtenus pour les différentes
dénominations proposées ont été les suivants :

e Troubles envahissants du développement : 8,8 %
e Autisme typique de Kanner : 23,6 %

e Autisme atypique : 11 %

e Syndrome d'Asperger : 0,9 %

e Psychose précoce : 13,4 %

e Psychose précoce déficitaire : 27 %

e Dysharmonies psychotiques : 17,5 %

Comme les personnes complétant les questionnaires avaient la possibilité de
cocher plusieurs diagnostics, le total est supérieur a 100 % : pour 10 personnes
2 diagnostics ont été cochés.

Aprés le recodage selon le cadre nosographique de la CIM 10, la répartition
obtenue est la suivante :

e Autisme typique : 49,1 %
e Autisme atypique : 33,0 %
e Syndrome d'Asperger : 2,1 %

e Troubles envahissants du développement non spécifiés : 15,7 %

Pour un peu moins d'une personne sur dix (8,5 %), une anomalie génétique est
associée au diagnostic. Pour 20 personnes (44% de | a popul at
sbagit déune trison)e d201lu, ngilepXe Uuds rlécaiutres
personnes (3,0 %) présentent diverses autres anomalies génétiques.

(1,

(6002 21qwiedaa) —G00Z oreuoibal a1gnbug | (ssiuasedde sajgno) no swsnne) Juswaddo@Ap Np SJUBSSIYRAUS SB|gN0J] 3p SjUIs)e Sa)npe s
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4.1.5. Déficience intellectuelle associée

Prés de la totalité des personnes participant a cette enquéte (97,6 %) présente
une déficience intellectuelle associée.

Elle est le plus souvent sévéere (la moitié de la population) et beaucoup plus

rarement | ®g re (moins dbébune personne sur
Dans |l e cadre de cette enqu°te, aucune di
entre les hommes et les femmes concernant la déficience intellectuelle.
Figure 4 : Déficience intellectuelle et sexe

55 1%

O Homme B Femme 51,3

50 1 46,9

45

40 A

36,2

35 | 34,7

30 1

25 A

201 16,0

15 A

10 1 9.3

51 23 33

I
Non Légere Moyenne Sévere
4.16. Suivi médical autre que celui justifié par l'autisme

Le suivi médical de la personne au cours des douze derniers mois a été exploré
en isolant les recours au médecin généraliste, les consultations spécialisées, les
hospitalisations et |l es consultations den:
dix (91,7 %) a eu au moins un contact médical pour des problémes de santé
autre que | es THiBe. €aite propodtiannpasBeca 988 % si on
ajoute les personnes qui ont eu au moins une consultation dentaire sans autre
suivi médical.
A. Consultation en médecine générale
Les trois quarts des personnes enquétées ont consulté au moins une fois un
médecin g®n®r ali ste au cours des douze moi s
que, dans pr s dbébun cas sur di x, l e prof
indigue ne pas disposer doéinformation sur

| esquel s | 6 iconhue,lam@poitian We sajetst qui, dans notre étude a
vu un médecin généraliste au cours des douze dernier mois est de 86,2 %,
similaire a celui observé en population générale (88,7 % - enquéte permanente
sur les conditions de vie 2005 Insee).
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Tableau 5 : Consultation en médecine générale au cours des 12 derniers mois

% sur information

N % disponible

Non 58 12,6 13,8

Oui 362 78,7 86,2

Absence d'information 40 8,7 -

TOTAL 460 100,0 100,0

NR : 67 1,3%

1 néy aférpnaesentrd kes homnies et les femmes de notre population
concernant | e taux de recours au

Un tiers des personnes qui a consulté en médecine générale au cours des
derniers douze mois, a consulté une ou deux fois. La moitié a consulté entre trois
et dix fois. Les autres (c'est-a-dire 16,7 %) ont consulté plus de onze fois.

Tableau 6 : Nombre de consultations en médecine générale au cours des 12 derniers

mois
N %
<3 100 32,7
Entre 3 etlO 155 50,6
Entre 11 et 20 44 14,5
> 20 7 2,2
TOTAL 306 100,0

NR: 56T 15,5%

B. Consultation en médecine spécialisée

Pour les consultations en médecine spécialisée, la proportion de cas ou le
pnacstantd(E8,3 90)6 Aun f
personne

professionnel
tot al | coObest

sur | es

ne
pr

personnes

s dobune
spécialisée. Comme pour les consultations en médecine générale, le taux calculé
|l esquel |l es %|Idi
aussi tres proche de ce qui est retrouvé en population générale (58,5 % -

di spose

pour

enquéte permanente sur les conditions de vie 2005 Insee).

Tableau 7 : Consultation en médecine spécialisée au cours des 12 derniers mois

% sur information

N % disponible
Non 158 34,3 42,0
Oui 218 47,4 58,0
Absence d'informations 84 18,3 -
TOTAL 460 100,0 100,0
NR: 671 1,3%
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Les femmes ont plus consulté en médecine spécialisée que les hommes : elles
sont 58,7 % ° | 6avoir %aésthommesnQetiedliffédetice, bien que
moindre (51,6 % vs 41,4 %) persiste quand on ne prend pas en compte les
consultations de gynécologie.

Parmi les personnes ayant consulté en médecine spécialisée, prés de la moitié
n'a consulté qu'une fois, et les deux cinquiemes deux fois.

Tableau 8 : Nombre de consultations en médecine spécialisée

N %
1 91 44,8
2 85 41,8
3 27 13,3
TOTAL 203 100,0
NR: 157 6,9%

Un tiers des personnes consultant en médecine spécialisée consulte en
psychiatrie. Un peu moins de deux personnes sur dix consultent en
ophtalmologie, une sur dix consulte en dermatologie et une sur dix en neurologie.
Il est important de signaler que sur les 160 femmes participant a l'enquéte,
seulement 34 (21,3 %) ont consulté au cours des derniers douze mois en
gynécologie.

Tableau 9 : Spécialités consultées

N %
Psychiatrie 69 33,9
Ophtalmologie 36 17,7
Gynécologie 34 16,7
Dermatologie 27 13,3
Neurologie 21 10,3
Cardiologie 16 7,8
ORL 15 7,3
Gagro-entérologie 13 6,4
Radiologie 9 4.4
Urologie 9 4,4
Pneumologie 9 4.4
Autres 45 22,1
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C. Hospitalisation au cours des douze derniers mois

Seule une personne sur sept a été hospitalisée au cours des douze derniers
mois. Pour les hospitalisations, la proportion de professionnels ne disposant pas
de cette information est bien moindre que pour les recours aux médecins : cela
ne concerne qubébun sujet sur vingt. En pop
hors grossesse et accouchements, le taux de séjours hospitaliers en service de
court-séjour était de 233 pour 1 000 en 2003. Entre 20 et 60 ans, ce taux passe

de 100 © 375 &a environ pour |l es hommes et
hors grossesses et accouchements. Dans notre population, il peut étre évalué a
200 pour 1 000 soit une valeur proche (Etudes et résultats n° 444).

Tableau 10 : Hospitalisation au cours des douze derniers mois

% sur information

N % disponible
Non 367 79,8 62,0
Oui 66 14,3 18,0
Absence d'informatios 27 59 -
TOTAL 460 100,0 100,0
NR: 67 1,3%

ddojensp np siuessIyRAUS SB|qNON Bp SIUIBHE SaYNpe Sa

(! néy a pas de diff®rence de taux

6 h
femmes dans | a popul ation ayant b®n®fi3c

(O}
i ®
Une grande majorité des personnes ayant été hospitalisée (plus de quatre sur

cing), ne l'ont été qu'une fois. Seules trois personnes sur vingt parmi les
personnes hospitalisées, |'ont été deux fois ou plus.

Tableau 11 : Nombre d'hospitalisations au cours des douze derniers mois

N %
1 47 85,5
2 4 7,3
3 1 1,8
4 2 3,6
6 1 1,8
TOTAL 55 100,0

NR: 117 16,7%

Pres de la moitié des personnes hospitalisées I'ont été pendant une semaine ou
moins. Un quart ne I'a été qu'une journée et un tiers entre une semaine et plus
d'un mois.

(6002 @1qwiedad)  GOOZ oreuoibal a1gnbug | (ssiuasedde sajgno) Nno swisnNe) JUsWa
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Tableau 12 : La durée d'hospitalisation (en nombre de jours)

N %
1 jour 11 21,6
<= une semaine 21 47,1
Entre une semaine et un mc 6 12,2
Plus d'un mois 10 20,1
TOTAL 51 100,0

NR: 157 22,7%

Dans wun peu moins doéun lisajianatait justidfiéespar cre s , I 6
maladie de l'appareil digestif. Un peu moins d'une personne sur dix a été
hospitalisée pour une maladie de l'appareil respiratoire et une proportion

identique pour des troubles mentaux et du comportement. Les autres causes

d'" hospitalisation sont tr s vari ®es et ne
limité de sujets.

Tableau 13 : Motifs d'hospitalisation

G600z 9@reuoibai a1gnbug | (sswualedde sajgnosl no awsnne) JuswaddojaAap NP SIUBSSIYRAUS SB|gN0J] 9p Slulalle sa)jnpe sa7

N %
Maladie de l'appareil digestif 13 23,5
Maladie de l'appareil respiratoire 5 9,1
Troubles mentaux et du comportement 5 9,1
Lésions traumatiques 4 7,3
Symptdmes non classés ailleurs 4 7,3
Maladies endocriniennes, nutritionnelles et métaboliques 4 7,3
Maladies du systeme nerveux 4 7,3
Maladies de1' i | 3 55
Maladie de l'appareil gémHurinaire 3 55
Maladie de I'appareil circulatoire 3 55
Maladies infectieuses et parasitaires 2 3,6
Tumeurs 2 3,6
Maladie de l'oreille 1 1,8
Maladie de la peau 1 1,8
Maladie du systeme ost@oticulaire, muscles, tissus conjoncti 1 1,8
TOTAL 55 100

(6002 21qwiadaq)
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D. Consultation dentaire

Un peu moins de la moitié des personnes ont bénéficié d'une consultation

dentaire au cours des douze derniers mois. Cependant l'information n'est pas

connue par les professionnels pour deux personnes sur dix. Quand on calcule le

taux de recours au dentiste sur l a popul
connue, il atteint 60,7 %, significativement supérieur a celui retrouvé en
population générale (54,3 % - enquéte permanente sur les conditions de vie

2005 Insee).

Tableau 14 : Consultation dentaire au cours des douze derniers mois

N % % sur information

disponible
Non 141 30,7 39,3
Oui 218 47,5 60,7
Absence d'informations 100 21,8 -
TOTAL 459 100,0 100,0

NR: 771 1,5%

Le taux de recours au dentiste ne différe pas entre les hommes et les femmes de
| 6 ®t ude.

4.1.7.Les données de santé recueillies

A. Tallle et poids

3|gnoJ) No awsnne) Juawaddo[aAgp NP SIUESSIYRAUS S3|gNoJ] 9P SlUIsle Sa)npe s

A partir des données sur la taille et le poids des personnes enquétées (connues o
pour702% des personnes) , emassecadorelle (IMCY a étéh dy c e
effectu®. En r ®f ®rence aux nor mes pr®c"§,oni
santé pour la population adulte, il a été possible de répartir notre population ‘
dé®t udes en qleapersoanegprésentaneuse maigreur (IMC < 18,5
kg/m?), celles ayant une corpulence normale (IMC entre 18,5 et 24,9 kg/m?), un
surpoids (IMC entre 25,0 et 29,9 kg/m?) et celles présentant une obésité (IMC
supérieur ou égal a 30,0 kg/m2?). Les données de la population des adultes
atteintsde TED ont ®t® compar ®es aux donn®
Languedoc-Roussillon du Baromeétre santé nutrition de 2002. Cette étude permet
de disposer des donn®es de pr®valenc
population adulte en région Languedoc-Roussillon (représentée en hachurée
dans le graphique suivant).

91U

(7))

o

(600z a1qwa09a)  HO0OZ Seplolfivl aenbug | (s

! Lédindice de masse dwsanple pads (er kg)spar leccarié daila willedem m). Le résultat
sbexpri me en Kg/ mj].
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Figure 5 : Indice de masse corporelle des hommes et des femmes atteints de TED ainsi
que les femmes et hommes issus de la population générale
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NR: 139-29,8%

Les hommes ayant un TED, participants a cette enquéte, présentent beaucoup
plus fréqguemment que les hommes issus de la population générale une
maigreur. lls sont aussi proportionnellement moins touchés par le surpoids.

Le phénomeéne inverse est observé chez les femmes. Les femmes ayant un
syndrome autistique sont plus sujettes
issues de la population générale.
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B. La pression artérielle

Les données concernant la pression artérielle ne sont disponibles que pour un

peu plus déun suj et sur deux. Si seul s 5
art®rielle, pr s de un sur di x ont des ct
seul sujet présente une hypotension artérielle. Il n'y a pas de différence
significative entre les hommes et les femmes concernant la pression artérielle.

Tableau 15 : Pression artérielle

Pression artérielle N %
Hypotension 1 0,4
Normale 224 86,1
Limite 27 10,4
Hypertension 5 3,1
TOTAL 260 100,0

NR: 20671 44,2%

Lapr ®val ence de | 0hypertension art®rielgle
par rapport : ce qui a ®t® relev® e p o
« santé, soins et protection socialeé r ®al i s®e par | 06l rde en
enquéte, 13,1 % des adultes interrogés déclaraient présenter une hypertension

artérielle.

C. L'état buccalentaire

Dans un nombre trés élevé de cas, les professionnels complétant les
questionnaires d®cl araient ne pas di pos

dentaire des personnes atteintes de TED prise en charges dans leur
établissement ou service : ce taux était de 68,0 % pour le nombre de dents
absentes, de 68,7 % pour le nombre de dents cariées non soignées et de 78,1 %
pour le nombre de dents obturées (c'est-a-dire les dents cariées soignées).

anbu3 | (saypiedde sajgnosi no awsnne) Juswadelo|TNop Np SIUBSSIYBAUS S3|GN0J} 9P SIUIBIE S8} Npe ST

A partir des 126 cas pour lesquels le nombre de dents absentes est disponible,
les résultats font apparaitre que trés peu de sujets présentent une dentition
compléte et que le nombre de personnes ayant un nombre important de dents
manqguantes est particulierement éleve : pr s doéun suj et
édentation compléte et dans 14,4 % des cas, la dentition se limite a 1 a 12 dents
restantes.

(6002 anwaoath) G00gZ areuoibal 8)
c
-

L'age des personnes ayant subi une édentation compléete varie de 23 & 60 ans.
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Figure 6 : Nombre de dents absentes
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La majorit® des sujets pour | esquels
de dents cariées non soignées : seulement 7,8 % des sujets en présentent, le
nombre de dents cari ®es nhon so0ignh®es
atteint 7 dans un cas.

Tableau 16 : Nombre de dents cariées non soignées

Dent non soignée N %

0 114 94,2

1 4 3,3

2 2 1,7

7 1 0,8

Soustotal 121 100,0

Absence d'informations 320 68,7
NR : 251 5,4%

Parmi les cas renseignés, une personne sur 10 porte un appareil dentaire et un
tiers de ces personnes ne le tolére pas.

Tableau 17 : Appareil dentaire

Appareil dentaire N %
Non 267 90,5
Oui, toléré 19 6,4
Oui, non toléré 9 31
TOTAL 295 100,0

NR : 1711 36,7%
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4.1.8.Les problemes de santé actuels et les comorbidités (hors antécedents)

Une grille de recensement des maladies a été intégrée au questionnaire. Cette
grille avait pour but de repérer les maladies somatiques les plus fréquemment
développées chez les personnes présentant un trouble autistique.

Il convient de rappeler ici que les données présentées ci-dessous sont des
données déclaratives. Ces déclarations ont été faites a partir des données que
les personnes complétant les questionnaires avaient a leur disposition.

-
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Figure 7 : Apercu général des pathologies présentées par les personnes autistes du 3;
Languedoc-Roussillon, par ordre de fréquence décroissante %
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21,2 % de la population.

Ainsi, une personne sur cingq présente des troubles du transit, une sur dix des
troubles de la déglutition et un peu plus d'une sur vingt présente d'autres
pathologies de I'appareil digestif.
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Concernant plus pr®ci s®ment l es troubl

significativement plus fr®quents dans
(6,5 %). De plus, ils sont significativement plus fréquents chez les femmes (30 %)
que chez les hommes (15 %). Les personnes épileptiques (29 %) y sont aussi
plus facilement sujettes que les non épileptiques (20 %) et les personnes
épileptiques prenant des médicaments antiépileptiques (32 %) y sont plus
sensibles que les personnes qui n‘ont pas de médication (27 %).

Il n'y a pas de différences significatives de fréquence des troubles de la
déglutition entre les hommes et les femmes. Par contre, les personnes
épileptiques (17 %) y sont nettement plus sensibles que les personnes non
épileptiques (8 %). De plus, ils touchent 20 % des personnes épileptiques ayant
un traitement et 9 % des personnes épileptiques qui n'en ont pas.

Enfin il faut signaler que 2,2 % des personnes autistes en établissement sont
signalés comme cachectique. Ceci est a rapprocher des résultats présentés
précédemment dans ce document, concernant le poids et la taille des personnes
enquétées.

Tableau 18 : Pathologies de I'appareil digestif

N %
Troubles du transit
Oui 100 21,7
Non 344 74,8
Absence d'information 16 3,5
Troubles de la déglutition
Oui 46 10,0
Non 397 86,3
Absence d'information 17 3,7
Reflux gastrol sophagi en
Oui 17 3,7
Non 126 92,6
Absence d'information 17 3,7
Autres pathologies de I'appareil digestif
Oui 28 6,1
Mal adi e de | '"Tsophage, 8 1,7
Autres maladies non classées ailleurs 6 1,3
Maladies de l'intestin 6 13
Hernies 3 0,7
Entérites et colites non infectieuses 3 0,7
Non 408 88,9
Absence diiformation 23 5,0
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B. Les troubles sensoriels

Pour 121 sujets (27,3 %), un trouble sensoriel, que ce soit au niveau de la vision
ou de | 6audi tion, est mentionn® par
questionnaires.

Tableau 19 : Les troubles de la vision

Troubles de la vision N %

Oui 111 23,9

Affection des mouvements binoculaires, de

I'accommodation et de la réfraction 49 106
Troubles de la vision et cécité 8 1,7
Cataracte 4 0,9
Autres affections del'i | 3 0,6
Affecton de la rétine 2 0,4
Non 331 71,4
Absence d'information 22 47
Trouble appareillé (n=102)
Non 25 24,5
Oui, toléré 70 68,6
Oui, non toléré 7 6,9

Les troubles de la vision touchent prés du quart des personnes constituant la
popul ati on tte ép@poriaheest significativement plus élevée en
population générale (53,2 %). Bien que le diagnostic ne soit pas connu pour tous,
approximativement une personne sur dix a plus spécifiguement des affections
des mouvements binoculaires, de I'accommodation et de la réfraction.

Parmi les personnes ayant un trouble de la vision, les trois quart sont appareillés
et, dans la trés grande majorité des cas cet appareillage est toléré.

Tableau 20 : Les troubles de l'audition

Troubles del'audition N %
Oui 21 4.5
Surdité 12 2,6
Autres affections de l'oreille 4 0,9
Non 434 93,1
Absence d'information 11 2,4

Trouble appareillé (n=21)

Non 18 85,7
Oui, toléré 3 14,3
Oui, non toléré 0 0,0
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Chez une personne sur vingt, un trouble de l'audition a été diagnostiqué, ce qui
est une proportion équivalente a celle relevée en population générale (5,3 %).
Pour les trois quart d'entre elles, il s'agit d'une surdité. Seulement 3 individus
sont appareillés et le tolérent cependant les pourcentages sont trop faibles pour
généraliser les résultats obtenus sur ce point.

C. Les pathologies neurologiques

Une pathologie neurologique est relevée par les personnes ayant complété les
questionnaires chez 111 personnes soit 27,2 % de la population étudiée.

Tableau 21 : L'épilepsie

Epilepsie N %
Non 353 76,4
Oui 98 21,2
Absence d'information 11 2,4

Fréquence des crises / mois (n=70)

0 & <1 par mois 54 77,1
1 & 3 crises par mois 13 18,6
4 a7 crises par mois 3 4.2

L'épilepsie touche une personne sur cing dans le la population de cette étude. Il
n'y a pas de différences significatives entre les différentes catégories
diagnostiques de TED concernant la présence de I'épilepsie.

Plus des trois quarts des personnes présentant une activité épileptique ont moins
d'une crise par mois.

Ces données correspondent a celles habituellement trouvées dans la littérature
parmi les personnes atteintes de TED. Cette maladie peut avoir des
répercussions importantes dans la vie quotidienne de la personne. Elle peut
réduire son autonomie, avoir un impact sur ses comportements et enfin peut
avoir beaucoup de conséquences au niveau cognitif. De plus, la prise de
médicaments anti comitiaux peut entrainer un ralentissement cognitif. La
surveillance du traitement mis en place est nécessaire.

Par mi |l es personnes ®pileptiques, une

deux sur cing ont bénéficié d'un EEG au cours des deux années précédentes.
Dans une proportion a peine inférieure, I'EEG date de plus de deux ans.
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Tableau 22 : EEG

N %
Non 17 20,0
Oui, > 2 ans 32 37,6
Oui, < 2 ans 36 42.4
TOTAL 85 100,0

NR: 07 0,0%

Pour neuf personnes épileptiques sur dix, la surveillance biologique (bilan
hépatique et hématologique) date de moins de un an.

Tableau 23 : Surveillance biologique

'e) Wwawaddo@Agp Np SIUBSSIYRAUS S8|gNOJ] 8 SIUISle Sa)npe s

N %

Non 4 4.8

Oui,>1an 2 2,4

Oui, <1 an 76 91,6

Sans objet 1 1,2

TOTAL 83 100,0

NR: 17 1,2%
Quatre personnes ®pil eptiques sasage ©i ngq
m®di camenteux depuis moins de wun an.gll
®pil eptique sur dix qui n'a pas de dolsag:

suivi attentif des doses thérapeutiques administrées.

Tableau 24 : Dosage médicamenteux

N %
Non 7 8,3
Oui, >1 an 9 10,7
Oui, <1an 67 79,8
Sans objet 1 1,2
TOTAL 84 100,0

NR: 07 0,0%

Les professionnels déclarent qu'une personne autiste sur vingt, dans le cadre de
cette enquéte, présente des pathologies neurologiques autres que |'épilepsie.
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Tableau 25 : Pathologies neurologiques autres que I'épilepsie

Autres pathologies neurologiques N %
Oui 23 5,0
Paralysies cérébrales/syndromes paralytiques 6 1,3
Affections épisodiques et paroxystiques 4 0,9
Affections dégénératives du systéme nerveux 3 0,7
Autres affections du systéme nerveux 8 1,7
Non 365 79,4
Absence d'information 72 15,6

Les types de pathologies recensées sont divers et leur faible fréquence incite a
°tre pr ude n tatios gurpeut &n iétre fagker pr ®

D. Les traumatismes et accidents dans les douze mois précédents

Au total, 68 sujets ont ®t ® victimes de t
douze mois pr®c®dent | denqu°te selon ce q
l orsqudils ont compl ®t ® |l es gqueStdedannai r

popul ation doé®tudes.
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Tableau 26 : Traumatismes et accidents au cours des 12 derniers mois

N %
Lésions par automutilations
Oui 40 8,7
Non 357 778
Absence d'information 62 13,5
Chutes (avec retentissements)
Oui 26 5,7
Non 422 92,6
Absence d'information 8 1,7
Intoxications involontaires
Oui 8 1,7
Non 450 96,6
Absence d'information 8 1,7
Accidents de la vie courante
Oui 7 1,5
Non 449 96,3
Absence d'information 10 2,2
Accidents de la voie publique
Oui 3 0,7
Non 419 97,8
Absence d'informations 7 1,5
Autres traumatismes ou accident
Oui 14 3,0
Non 443 95,0
Absence d'information 9 2,0

Les lésions par automutilation semblent étre les traumatismes les plus fréquents.
Elles touchent pratiquement une personne sur dix.

Des chutes avec retentissements sont déclarées pour une personne sur vingt.
Les individus concernés présentent tous un retard mental moyen ou sévere.

Les accidents de la vie courante et les intoxications involontaires concernent de
facon équivalente 1,5 et 1,7 % de la population de I'étude.

Les accidents de la voie publique sont peu nombreux : 0,7 %.

35

G00z 9@reuoibai a1gnbug | (sewasedde sajgnos; no awsnne) JuswaddojaAap NP SIUBSSIYRAUS SB|gN0J] 9p Slulale sa)jnpe sa7

(6002 @1qwiadaq)



G600z 9@reuoibai a1gnbug | (sswualedde sajgnosl no awsnne) JuswaddojaAap NP SIUBSSIYRAUS SB|gN0J] 9p Slulalle sa)jnpe sa7

(6002 21qwiadaq)

E. Troubles mentaux (autres que l'autisme)

La qguest ixietence dwentukllé de troubles psychiatriques associés au
tableau principal de TED ou intercurrents a été posée aux équipes. Il faut
souligner que ces comorbidités sont souvent méconnues ou de diagnostic
difficile.

Les sujets pour lesquels un trouble ment a | autre que | 6auti sme

au nombre de 76 (18,6 %).

Tableau 27 : Troubles mentaux autres que l'autisme

N %
Pathologie psychiatrique associée
Oui 64 13,7
Troubles du comportement 19 4,1
Troubles de I'humeur 14 3,0
Troubles névrotiques 10 2,1
Schizophrénie, troubles délirants 8 1,7
Retard mental 4 0,9
Non 361 77,5
Absence d'information 41 8,8
Pathologie psychiatrique intercurrente
Oui 25 5,4
Troubles du comportement 10 2,1
Troubles de I'humeur 5 11
Troubles névrotiques 3 0,6
Schizophrénie, troubles délirants 2 0,4
Non 378 81,1
Absence d'information 63 13,5
Acte suicidaire
Oui 1 0,2
Non 395 84,7
Absence d'information 70 15,1

Plus d'une personne sur dix présente une pathologie psychiatrique associée et
approximativement une personne sur vingt, une pathologie psychiatrique
intercurrente.

En dehors des troubles du comportement
signalés chez un nombre non négligeable de sujets (respectivement 19 et 14),

les autres troubles psychiatriques, qguoi
sont retrouv®s avec une fr®quence trop
différences soit raisonnablement possible.

Un seul individu a tenté un acte suicidaire au cours des trois derniéres années
selon les professionnels interrogés.
36
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F. Pathologies de I'appareil locomoteur

Une pathologie de | 6appareil | oc¥%)mot eur e

Tableau 28 : Pathologies de I'appareil locomoteur

N %
Arthrose
Oui 22 4,8
Non 422 92,2
Absence d'information 14 3,0
Autres pathologies de I'appareil locomoteur
Oui 58 12,6
Discopathies 20 37,0
Malformations congénitales 15 27,8
Autres, divers 13 24,0
Arthropathies infectieuses 3 5,6
Affectbns des tissus mous 3 5,6
Non 387 84,1
Absence d'information 15 3,3

Un individu sur vingt souffre d'arthrose et les trois quarts des personnes
concernées ont entre 40 et 60 ans. La proportion de personnes souffrant
déarthrose est bcellemlevéelenpopulaton génémle (G586%). ¢
Cependant, il faut noter que les sujets de notre étude sont bien plus jeunes que
|l es personnes de | 6enqu°te dbéo% est i

(7))
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Un peu plus d'une personne sur dix présente un autre type de pathologies de
l'appareil locomoteur. Les discopathies et les malformations congénitales
apparaissent comme étant les plus fréquentes.

G. Les troubles du métabolisme

Les troubles du métabolisme, dans le cadre de cette enquéte, concernent une
personne sur dix (42 personnes).

Plus spécifiguement, une personne sur 50 souffre de diabéte et quatre sur 50
d'un autre type de trouble du métabolisme. Le diabéte dans notre étude se situe
a un niveau de prévalence proche de celui relevé en population générale (3,8 %).

(6002 @1qwiadaq)
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Tableau 29 : Les troubles du métabolisme

N %
Le diabéte
Oui 9 2,0
Non 431 95,8
Absence d'information 10 2,2
Autres troubles du métabolisme
Oui 37 8,0
Anomalies du métabolisme (hypercholestérolémie) 13 2,8
Obésité 9 19
Affections de la glande thyroide 7 15
Malnutrition 3 0,6
Alcoolisme 2 0.4
Non 382 82,7
Absence d'information 43 9,3

H. Pathologies de I'appareil cardivasculaire

Les pathologies cardio-vasculaires sont relevées chez 30 sujets soit 7,0 % de la

population enquétée.

Tableau 30 : Pathologies de I'appareil cardio-vasculaire

N %
Hypertension
Oui 7 1,5
Non 452 97,0
Absence d'information 7 1,5
Autres pathologies cardievasculaires
Oui 23 5,0
Autres formes de cardiofide 11 24
Maladies cérébrevasculaires (y 7 15
compris accidents vasculaires
cérébraux)
Troubles non précisés de I'appareil 3 0,7
circulatoire
Maladie de la circulation 1 0,2
pulmonaire
Non 402 87,4
Absence d'information 35 7,6
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Peu de personnes présentent une hypertension diagnostiquée : (1,5 %) et I'age
des personnes concernées varie de 30 a 60 ans. Notons que dans notre
popul ati on |l 6hypertension est rel ev®e
générale : 13,1 %. L™ aussi, | e s sdléux gomulatoms peuwent d 6
expliquer en partie cette différence.

Une personne sur vingt souffre d'une autre forme de pathologie cardiaque.

|. Pathologies de I'appareil respiratoire

Les personnes de | 6®tude pr ®sent ananbreu
de 25 (5,9 %).

Tableau 31 : Pathologies de I'appareil respiratoire

N %
Asthme
Oui 7 15
Non 446 95,7
Absence d'informations 13 2,8
Autres pathologies de l'appareil respiratoire
Oui 20 4,3
Maladies des voies spiratoires 10 2,2
supérieures
Affections aigués des voies 3 0,6
respiratoires supérieures
Grippe et pneumopathie 3 0,6
Insuffisance respiratoire 2 0,4
Non 415 89,2
Absence d'information 30 6,5

Un quart des personnes présentant une pathologie de l'appareil respiratoire

souffre d' ast hme et la moiti® doune
sSsup®rieures. La fr®quence de | 6ast hm
population générale : 1,5 % versus 4,8 %.
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J. Pathologies rénales

Les pathologies rénales touchent approximativement une personne sur 50. Sur
les dix personnes répertoriées dans le cadre de cette enquéte, la moitié souffre

de maladies de I'appareil urinaire.

Tableau 32 : Pathologies rénales

Pathologies rénales N %
Oui 10 2,2
Maladies de I'appareil urinaire 5 11
Insuffisance rénale 2 0,4
Autres 3 0,7
Non 434 95,6
Absence d'information 10 2,2

K. Pathologies infectieuses au long cours

Les maladies infectieuses au long cours touchent une personne sur cinquante
dans le cadre de cette étude. La moitié des personnes répertoriées souffre
doh®patite B et | "autre moit

Tableau 33 : Pathologies infectieuses au long cours

Pathologies infectieuses au long cours N %
Oui 9 2,0
Hépatite B 4 0,9
Maladies de peau 4 0,9
Non 426 94,7
Absence d'information 15 3,3
L. Tumeurs et hémopathies malignes
De ux personnes seul ement ont

® de

®t ®

der mat i

r ®p ertor

présentant des tumeurs ou des hémopathies malignes Ce taux est de 3,5 % en

population générale, valeur statistiquement plus élevée.

Tableau 34 : Tumeurs et hémopathies malignes

Tumeurs et hémopathies malignes N %
Oui 2 0,4
Non 454 97,6
Absence d'informations 10 2,0
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4.1.9. Autonomie

L'autonomie a été étudiée pour les actes de la vie quotidienne (en orange sur le
graphique) en faisant référence a I'échelle de Katz et, pour les activités
instrumentales de la vie quotidienne (en vert), en référence a I'échelle de Lawton.

Figure 8 : Absence totale d'autonomie dans les taches de la vie quotidienne

o0 ] 91,0 932 946 9.1 98,9

88,1 885
90 - 82,6
80 - 75,2
70 -
60 58,2
50 A
40 A 88 34,8 34,9
30 1 ’
207198
10 1
0
& O e & & & @ & & ° & &
© & S N S % N & N oS &
& S &‘\ «° ‘\’b\ & & & \g?@ QQ,QQ’ RS 000‘ &
%ob \\Q} S N "\ b?’() é@ &© e\® & @9‘\
¥ 0 & <& ‘Q'Z§ @ 0&
éé’(\ /\,,;;Q @ Q(b Q:‘
S S
oq‘& Q@Q
Q\’b
)
@Qb

Les personnes adultes avec TED de notre effectif disposent pour une grande

part déoentre

el

€es

ddéune restricti

quotidiennes. Leur état nécessite une assistance partielle ou totale dans ces

actes essentiels de la vie.

La prévalence des incapacités est moindre dans le champ des activités de base
de la vie quotidienne que parmi dans le champ des activités instrumentales,
celles-ci présentant un niveau de complexité dans leur exécution plus important.

4.1.10.Autonomie dans les activités de la vie quotidienne

A. La toilette
Tableau 35 : Aide pour la toilette

La toilette N %
Aucune aide 112 24,7
Aide partielle 147 32,5
Aide totale 194 42,8
TOTAL 453 100,0

Seule une personne sur quatre n'a pas besoin d'aide pour effectuer sa toilette.
Des différences de capacités sont visibles en fonction de la catégorie
diagnostique de la personne ainsi qu'en fonction de son degré de retard mental
associé : 70 % des personnes ayant un syndrome d'Asperger n‘ont besoin
d'aucune aide pour effectuer leur toilette alors que 14 % des personnes ayant un
autisme typique ont besoin d'une aide totale. On peut aussi relever que 63 % des
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personnes ayant un autisme atypique et 77 % des personnes ayant un TED non
spécifié ont besoin d'une aide partielle ou totale. Notons que plus la personne
présente une déficience intellectuelle associée importante, plus son besoin
d'assistance est élevé : moins de la moitié des (41 %) des personnes ayant une

d®f icience | ®g re ont

ayant une déficience sévere (96 %) ont besoin de cette aide.

Il n'y a pas de différences significatives entre les hommes et les femmes.

B. S'habiller
Tableau 36 : Aide pour I'habillage

S'habiller N %
Aucune aide 189 41,8
Incitation / aide pour les chaussur 107 23,7
Besoin d'aide 156 34,5
TOTAL 452 100,0

Deux personnes sur cing ont besoin d'une aide, partielle ou totale, pour s'habiller.

Les personnes ayant un syndrome d'Asperger, dans le cadre de cette étude,
s'habillent sans aucune aide. Par contre, 44 % des personnes présentant un
autisme atypique, 51 % de celles présentant un TED non spécifié et 72 % de

b e s o-totalité diés persennesi d e

a

celles pr®sentant un autisme typiqgue ont
Les personnes ayant une d®ficience inteldl
87 % des cas. Cette proportion est quasiment inverse (12 %) quand la déficience
intellectuelle est |égére.
Il n'y a pas de différences significatives entre les hommes et les femmes.
C. Aller aux WC
Tableau 37 : Aide pour aller aux WC
Aller aux WC N %

Aucune aide 329 71,2

Incitation ou aide 91 19,7

Ne va pas aux WC 42 9,1

TOTAL 462 100,0
Trois personnes sur dix ont besoin d'aide pour aller aux WC.
Le besoin dbéaide partielle ou totale pou

retrouvé parmi 48 % des personnes présentant un autisme typique. Cette
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fréquence est de 31% en pr ®sence dbéun TED non spe
pr ®sence déun auti s me atypique. Les per
doAsperger sont toutes autonome pour all el

Des différences sont visibles en fonction du niveau de déficience intellectuelle

associée : en cas de déficience sévére, le besoin d'assistance pour aller aux

toilettes est fréquent (56 %) al or s qu 0 i 1% en éae detdéfigemee de 2
légere.

Les femmes ont significativement besoin de plus d'aide que les hommes pour
aller aux WC : 37 % versus 24 %.

D. Se déplacer

Tableau 38 : Aide pour se lever, s'asseoir, se déplacer

Se déplacer N %
Aucune aide 416 90,2
Besoin d'une aide 38 8,2
Ne quitte pas son lit 7 1,6
TOTAL 461 100,0

Neuf personnes sur dix n'ont besoin d'aucune aide pour se déplacer.

(! néy a pas de diff®rences significafive
les différentes catégories diagnostiques.

Se déplacer devient problématique seulement lorsque les personnes présentent

une déficience intellectuelle associée sévére : un cinquieme des sujets dans
cette situation a besoin dbéaide alorssgsgque

de sajgqnoJ) no awskre) JuswaddojaAgp NP SIUBSSIYBAUS S3|gN0J] 9p Sjuldle Sa)npe sa7

c

intell ectuell e, |l e besoin dbéaide est

Il n'y a pas de différences significatives entre les hommes et les femmes.

E. Manger

Tableau 39 : Aide pour manger

(600z 21qwe9a)  G00Z ofeuoibal syenbul | (sejuased

Manger N %
Aucune aide 301 65,2
Incitation / aide partielle 126 27,3
Aide compléte / Alimentation artificielle 35 7,5
TOTAL 462 100,0

Prés d'une personne sur dix a besoin d'une aide complete pour manger ou d'une
alimentation artificielle et trois sur dix ont besoin d'une aide partielle ou d'une
incitation.
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Les personnes ayant un autisme typique ou un TED non spécifié ont
significativement besoin de plus d'aide que les autres : respectivement 42 % et

39% versus 23% et 10% en cas ddéauti sme atypique
dobAsperger

Parmi les personnes ayant une déficience intellectuelle associée séveére, six sur

dix ont besoin d'aide pour manger : cette proporthencasdedest ¢
déficience Iégére.

Il n'y a pas de différences significatives entre les hommes et les femmes.

F. Continence

Tableau 40 : Continence

Continence N %
Aucune aide 298 65,1
Aide partielle 95 20,7
Aide totale 65 14,2
TOTAL 458 100,0

Un tiers de la population enquétée présente des problémes de continence.

La fréquence de cette incapacité varie de un quart de la population en cas
déauti sme %Wenwasgeissey ndrOlome dbébAsperger

58 % des personnes ayant une déficience intellectuelle sévere ont besoin d'aide
contre 2 % des personnes ayant une déficience légeére.

Les femmes sont plus fréquemment que les hommes sujettes a ce probléme :
45 % contre 28 %

G. Scoral'incapacité dans les activités de la vie quotidienne

Un score peu étre bati a partir des réponses concernant ces 6 activités de la vie
quotidienne. Dans ce cas, I'absence d'aide est cotée 0, le besoin d'aide partielle
est coté 1 et le besoin d'aide totale est coté 2. Le score peut donc varier entre 0
(pas d'incapacités dans les activités de la vie quotidienne) et 12 (incapacité totale
dans chacun des actes de la vie quotidienne. A partir de ces scores le niveau
d'incapacité général peut étre évalué.
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Tableau 41 : Niveau d'incapacité dans les activités de la vie quotidienne

N %

Aucune incapacité (score de 0) 108 23,4
Incapacités limitées (de 1 a 3) 162 35,0
Incapacités moyennes (de 4 a 6) 92 19,9
Incapacités lourdes (de 7 3 9 73 15,8
Incapacités tres lourdes (de 10 a 12, 27 5,8
TOTAL 462 100,0

NR: 47 0,9%

Pr s dbdéun quar

t

de

a

vie quotidie nn e . A | 6oppos ®,
permanente pour effectuer les activités de la vie quotidienne.

popul ati on
presque complétement autonome en ce qui concerne les activités de base de la
personne

u

ne

Tableau 42 : Score d'incapacité et diagnostic (recodage CIM 10)

do®t

o
1)

(72}
—

N Moyenne Ecart-type Médiane Minimum Maximum
Autisme typique 228 4,4 3,4 4 0 12
Autisme atypique 152 2,4 2,8 1 0 12
Syndrome d'Asperger 10 0,4 0,7 0 0 2
TED non spécifié 72 3,2 3,1 2 0 10
TOTAL 462 3,5 3,3 2 0 12

Les personnes ayant un autisme typique ou un TED non spécifié ont un niveau
d'incapacité significativement plus important que ceux qui ont un syndrome

d'Asperger ou un autisme atypique.

Plus le niveau de déficience intellectuelle associée est sévere plus le niveau
d'incapacité est important : en cas de déficience sévere,lesc or e
gtUul B)ieh caedgficiendedégede, 8

de57(x3, 2) al or s

Les femmes ont des scores d'incapacité significativement plus élevés que ceux

des hommes : respectivement 4,1 (+ 3,6) et 3,2 (£ 3,1).

Il n'y a pas de différence de niveau d'autonomie entre les classes d'age.
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4.1.11.Autonomie dans les activités instrumentales de la vie quotidienne

A. Téléphoner
Tableau 43 : Téléphoner

Téléphoner N %
Aucune aide 79 17,4
Répond mais n'appelle pas 73 162
N'utilise pas le téléphone 208 45,9
N'a pas de téléphone 93 20,5
TOTAL 453 100,0

Pratiguement cing personnes sur dix n'utilisent pas le téléphone. Notons que
deux personnes sur dix n'ont pas de t ® ®p!

Ce sont essentiellement les personnes ayant un autisme typique (57 %) ainsi
que les personnes qui ont un TED non spécifié (45 %) qui n'utilisent pas le
téléphone. Cette proportion descend a 20 % parmi les personnes présentant un
syndrome db6éAsperger

Plus la personne présente une déficience intellectuelle associée importante,
moins elle investit le téléphone : 66 % de non utilisation en cas de déficience
sévere et 10 % si elle est Iégere.

Il n'y a pas de différence significative entre les hommes et les femmes.

B. Faire les coses

Tableau 44 : Faire les courses

Faire les courses N %
Aucune aide 18 4,0
Seul pour les petits achats 48 10,5
Accompagné 144 31,5
Ne les fait pas du tout 247 54,0
TOTAL 457 100,0
Plus de |l a moiti ® deene foqt pas dwtounlesscourdes, el 6 ®t U «

seulement trois personnes sur vingt sont capables de les faire sans aide, au
moins pour les petits achats.

Les personnes ayant un autisme typigue sont plus nombreuses a ne pas faire du
tout leurs courses (72 %) que les personnes présentant un TED non spécifié
(43 %), un autisme atypique (34 %) ou un syndrome d'Asperger (10 %)

Plus le niveau de déficience intellectuelle est élevé, moins la personne se trouve
en mesure de faire ses courses : 79 % de celles ayant une déficience sévere ne
font jamais leurs courses contre 21 % de celles ayant une déficience Iégere.

Il n'y a pas de différence significative entre les hommes et les femmes.
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C. Préparer les repas

Tableau 45 : Préparer les repas

Préparer les repas N %
Aucune aide 24 54
Besoin qu'on lui fournisse les ingrédien 34 7,6
Ne prépare pas ses repas 390 87,0
TOTAL 448 100,0

Neuf personnes dix ne préparent pas leurs repas et seulement une personne sur
vingt a les capacités de se préparer a manger sans aucune aide.

Les personnes ayant un autisme typique sont les personnes qui préparent le
moins souvent leur repas (94 %) et les personnes ayant un syndrome d'Asperger
sont les plus autonomes dans la réalisation de cette tache (50 % ne les prépare

pas).

En cas de d®f icience intellectuelle
sont 98 % a ne pas préparer les repas alors que cette proportion est de 54 % en
cas de déficience légeére.

Il n'y a pas de différences significatives entre les hommes et les femmes.

D. Les taches ménageéres

Tableau 46 : Les tAches ménageres

Les taches ménageéres N %
Aucune aide 37 8,1
Aide pour le gros ménage 60 13,0
Aide pour les petites taches ménagere: 109 23,7
Ne fait pas le ménage 254 55,2
TOTAL 460 100,0

La moitié des individus de cette étude ne fait pas le ménage, et la quasi totalité
de l'autre moitié ne le fait que si elle est aidée. Moins d'une personne sur dix le
fait sans aide.

La grande majorité (73 %) des personnes ayant un autisme typique n'effectuent
pas le ménage et 48 % des personnes ayant un TED non spécifié ne I'effectuent
pas non plus. Seuls10% des personnes avec syndr
| 6incapacit® de |l e faire.

En cas de déficience intellectuelle associée légére, les personnes ne font pas le
ménage dans 28 % des cas. Si la déficience est sévere ils sont 77 %.

Il n'y a pas de différence significative entre les hommes et les femmes.
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E. Faire la lessive

Tableau 47 : Faire la lessive

La lessive N %
Fait seul sa lessive 53 11,5
Ne fait pas sa lessive 408 88,5
TOTAL 461 100,0

Neuf personnes sur dix, dans le cadre de cette enquéte, ne font pas leur lessive
eux-mémes.

Seules les personnes ayant un syndrome d'Asperger semblent aptes a accomplir
cette tache : elles sont 70 % a faire leur lessive seule. Elles sont 5 % dans ce cas
en cas dbéaut i s%encasyle@TED noe spécifié. 1 1

La totalité des personnes ayant une déficience intellectuelle associée sévére ne
font pas leur lessive et celles qui ont une déficience légére ne la font que
rarement (37 %).

Il n'y a pas de différence significative entre les hommes et les femmes.

F. Se déplacer en dehors de chez soi

Tableau 48 : Se déplacer en dehors de chez soi

Se déplacer en dehors de chez soi N %
Aucune aide 55 12,0
Ne prend pas seul les transports en comm 41 9,0
Toujours accompagné 293 64,1
Ne sort pas de chez soi 68 14,9
TOTAL 457 100,0

Une personne sur dix se déplace sans aucune aide en dehors de chez elle, un
peu plus de six personnes sur dix sortent toujours accompagnées et trois
personnes sur vingt ne sortent pas de chez elles

Une personne ayant un autisme typique sur cing (20 %) et une proportion proche

pour celles ayant un TED non spécifié (17 %) ne sortent pas de chez elles alors

que cette ®ventualit® est pl wWe etinexistanteen c a
en cas de syndrome dO6Asperger. Quel gue s
environ six sur dix a sortir toujours accompagnée.

Lorsqu'il y a une déficience intellectuelle sévere associée, un quart des
personnes (25 %) ne sortent pas de chez elles alors que cette proportion est de
4 % si la déficience est légere.

Il n'y a pas de différence significative entre les hommes et les femmes.
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G. Prendre ses médicaments

Tableau 49 : Prendre ses médicaments

Prendre ses médicaments N %
Aucune aide 30 6,8
Si préparé dans un pilulier 35 7,9
Ne les prend pas tout seul 378 85,3
TOTAL 443 100,0

Pratiguement neuf personnes sur dix ne prennent pas toutes seules leurs
médicaments.

Les personnes ayant un autisme typique ont besoin d'un accompagnement plus
important que les autres (dans 95 % des cas) méme si, de facon générale,
I'accompagnement partiel ou total pour prendre les médicaments reste de regle
quelque soit la catégorie diagnostique de la personne (jamais inférieur a 89 %).

Le niveau de déficience intellectuelle associée a aussi une incidence sur l'aide
partielle ou totale nécessaire : systématique si la déficience est sévere et
nécessaire dans 71 % des cas de déficience |égére.

Il n'y a pas de différence significative entre les hommes et les femmes.

H. Gérer ses finances

Tableau 50 : Prendre ses médicaments

Gérer ses finances N %
Aucune aide 5 1,1
Il faut les gérer pour lui 454 98,9
TOTAL 459 100,0

Sauf 5 exceptions, la totalité des personnes de cette étude ne gére pas ses
finances. Le niveau de déficience intellectuelle associée ou la catégorie
di agnostique nd@epropoitiane pas sur cet

G00z 9@reuoibai a1gnbug | (sewasedde sajgnos; no awsnne) JuswaddojaAap NP SIUBSSIYRAUS SB|gN0J] 9p Slulale sa)jnpe sa7

I. Score d'incapacité dans les activités instrumentales de la vie quotidienne

(6002 @1qwiadaq)

Comme pour les activités de la vie quotidienne, il est possible de batir un score
concernant les activités instrumentales de la vie quotidienne. Ce score peut
varier entre 0 (aucune incapacité) et 18 (incapacité totale dans toutes les
activités instrumentales.

Lorsqgubéon s®l ectionne |l es sujets nbdayant
vie quotidienne ou des incapacités limités, on note que les proportions de
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personnes ne pr®sentant pas dodéincapacit®
instrumentales ne progressent que de facon limitée. Par exemple, téléphoner

sans aide passe de 17 a 30 %, faire les courses sans aide de 4 a 7 % et se

déplacer hors de chez soi de 12 a 21 %.

On constate une forte corrélation (r=0,61) entre les deux scores ce qui veut dire
que si |l e score doéincapacit® dans | es acH
celui concernant les incapacités instrumentales augmente aussi.

Tableau 51 : Niveau d'incapacité dans les activités instrumentales de la vie quotidienne

N %
Aucune incapacité (score de 0) 1 0,2
Incapacités limitées (de 1 a 5) 26 6,3
Incapacités moyennes (de 6 a 10) 34 8,3
Incapacités lourdes (dell &)1 92 22,4

Incapacités tres lourdes (de 15a 18 258 62,8

TOTAL 411 100,0
NR: 557 11,8%

Ainsi, seul un sujet ne présente aucune incapacité dans les activités
instrumentales et ceux qui présentent des incapacités limitées ou moyennes sont
en petit nombre: un sur sept. Al 6oppos®, pr s des deux t
| 6®t ude pr ®sentent des incapacit®s s®v r e:

Contrairement a ce qui a été observé pour les activités de la vie quotidienne T et

également contrairement a ce qui est usuellement noté en population générale i

i néy a pas de diff®rence de score dbéinc
de la vie quotidienne entre les hommes et les femmes.

Tableau 52 : Score d'incapacité dans les activités instrumentales de la vie quotidienne et
diagnostic (recodage CIM 10)

N Moyenne Ecart-type Médiane Minimum Maximum
Autisme typique 215 15,1 3,1 16 1 18
Autisme atypique 133 12,2 4,6 13 0 18
Syndrome d'Asperger 7 9,6 4.8 11 1 15
TED non spécifié 56 14,0 3,4 15 3 18
TOTAL 411 13,9 4,0 16 0 18

NR: 557 11,8%

Les personnes pr®sentant un autisme typigq
activités instrumentales de la vie quotidienne significativement plus élevé que les
autres. Ce sont |l es suj et s ge gudmésamnterd la t un
score en moyenne le plus bas. Il existe également un lien entre ce score et le

niveau de déficience intellectuelle : quand celle-ci est Iégére, la moyenne est de

855, 5) al ors qu é&#g4 kncasad defeienoetsévarda , 8 (
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4.1.12. Communication

63,9 % de la population possedent un mode de communication g u 6 i | s

ou non verbal.

e Dans les deux tiers des cas ou un mode de communication est présent, il
est verbal (disent des mots articulés ou des phrases), et peut étre associé
a un mode de communication non verbal.

e Pour le tiers restant, ces personnes ont seulement un mode de

communication non verbal.

A. Communication verbale

Tableau 53 : Communication verbale

Communication verbale N %
Ne parle pas 150 33,3
Dit des mots articulés 104 23,0
Construit des phrases 197 43,7
TOTAL 451 100,0

Un tiers des personnes ne parle pas, prés du quart disent des mots articulés et
un peu plus des deux cinquiémes construisent des phrases.

Toutes les personnes participant a cette étude et présentant un syndrome
d'Asperger construisent des phrases, ainsi que 65,6 % des personnes ayant un
autisme atypique, 57,1 % des personnes ayant un TED non spécifié et 21,8 %
des personnes ayant un autisme typique.

Une personne ayant un autisme typique sur deux ne parle pas.

B. Communication non verbale

Tableau 54 : Communication non verbale

N %
Oui 179 44,1
Gestes 96 23,6
Mimiques 32 7,9
Cris 11 2,7
Regards 10 25
Langue des signes 3 0,7
Toucher 1 0,2
Mots déformés 1 0,2
Non 227 55,9
TOTAL 406 100,0

51

NR : 60-12,9%
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Quatre personnes sur dix utilisent un mode non verbal pour communiquer,
essentiell ement des gestes (pr s dbébune pe
(moins doueserdp.er son

Ce sont surtout les personnes ayant un autisme typique qui utilisent ce mode de
communication (retrouvé dans 50 % des cas).

4.1.13. Lire et écrire

Tableau 55 : Lire et écrire

Lecture / Ecriture N %

Lecture

Oui 94 20,7
Non 361 79,3
TOTAL 455 100,0
Ecriture

Oui 97 21,9
Non 346 78,1
TOTAL 443 100,0

NR: lecture 11i 2,4%, écriture 23 4,9%

Selon ce qui est reporté par les professionnels ayant complété les
questionnaires, deux personnes sur dix savent lire dans la population étudiée. Il
sbagit % des petsOnnes ayant un syndrome d'Asperger, de 36 % des
personnes ayant un autisme atypique, de 21 % des personnes ayant un TED non
spécifié et, enfin, de 8 % de celles qui ont un autisme typique.

Un pourcentage équivalent de personnes sait aussi écrire et la méme répartition
en fonction de la catégorie diagnostique est retrouvée.
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4.1.14. Relations sociales

Cette enquéte a également cherché a apprécier les relations sociales et
affectives des personnes adultes avec autisme.

A. Fréquence des contacts (téléphoniques ou physiques) avec la famille

Figure 9 : Fréquence des contacts avec la famille
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Les parents ont significativement des contacts plus fréquents avec leur enfant
autiste que la fratrie ou les autres membres de la famille.

A.l. Relations avec les parents

Tableau 56 : Fréquence des contacts avec les parents

G00z areuoibal a1enbug | (ssiuasedde sajgnoii no aLusun

Contact avec les parents N %
Pas de pamnts identifiés 94 20,5
Au moins une fois par jour 39 8,5
Au moins une fois par semaine 117 25,5 Q
Au moins une fois par mois 133 29,0 %
Plusieurs fois par an 38 8,3 %
Moins d'une fois par an 19 4,1 °
Jamais 18 3,9
TOTAL 458 100,0
NR: 871 1,7%
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Les parents sont les membres de la famille qui sont les plus présents dans la vie
de la personne autiste. Bien que pour deux personnes sur dix, les professionnels
ayant compl ® ® | es questionnaires noi
journaliersavecles parents pour pr s doébun adul
des cas, les contacts sont au moins hebdomadaires et dans trois cas sur dix au
moins mensuels.

Il 'y a pas de différences significatives concernant la fréquence des contacts
avec les parents ; ni selon le sexe, ni en fonction de la catégorie diagnostique.
Par contre, plus le niveau de déficience intellectuelle associée est important,
moins la personne sera en contact avec ses parents.

Figure 10 : Fréquence des contacts avec les parents et niveau de retard mental associée

Ce sont les personnes qui ont un retard mental associé léger qui voient le plus
fréguemment leurs parents ainsi que les personnes qui n'en ont pas.

A.2. Relations avec la fratrie

Tableau 57 : Fréquence des contacts avec la fratrie

Contact avec la fratrie N %
Pas de fratrie identifiée 136 32,5
Au moins une fois par jour 15 3,6
Au moins une fois par semaine 41 9,8
Au moins une fois par mois 95 22,7
Plusieurs fois parra 62 14,8
Moins d'une fois par an 27 6,4
Jamais 43 10,3
TOTAL 419 100,0

NR: 477 10,1%
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