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Autisme de haut niveau : une

Les adultes porteurs d’un autisme de haut niveau sont
souvent confrontés & une errance diagnostique et une
absence de prise en charge. Un dispositif isérois innovant
articule diagnostic et accompagnement de type

réhabilitation psychosociale.

I L'autisme est un syndrome neu-
rodéveloppemental a début précoce dont la
prévalence est estimée actuellement a 20
pour 10000 (1). Les Troubles du spectre
autistique (TSA) touchent préférentielle-
ment le sexe masculin avec un sex-ratio gar-
con/fille de 4,2 pour 1. Pendant de nom-
breuses années, I'age de dépistage des
TSA a été extrémement tardif. En France,
le diagnostic se fait dans la moitié des cas
vers I'age de 5-6 ans (2). La diminution de
I’age diagnostique fait partie des objectifs
du troisieme plan autisme (3).
Cependant, il existe actuellement de nom-
breux adultes porteurs d’un TSA qui I'igno-
rent encore. Méme si le repérage précoce
des troubles représente un enjeu de taille,
I’annonce diagnostique et I'accompa-
gnement a I’age adulte peuvent ouvrir de
nombreuses perspectives dans un contexte
d’isolement ou de désinsertion sociopro-
fessionnelle difficiles a vivre et a comprendre
pour I'adulte concerné (4).
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CLINIQUE DES TSA

Les TSA recouvrent des situations cli-
niques hétérogenes, parfois sources de han-
dicap sur le plan cognitif, social et émo-
tionnel. Des témoignages d’adultes porteurs
d’un TSA nous permettent d’appréhender
le fonctionnement d'un esprit qui semble
tres différent des personnes dites « neu-
rotypiques » (5), tant par la nature de ses
perceptions, que par la spécificité de
ses aptitudes.

Au sein des TSA, I'autisme de haut niveau
et le syndrome d’Asperger se caractéri-
sent par la classique triade autistique
décrite dans les classifications nosogra-
phiques (6) :

— altération qualitative des interactions
sociales : retrait social, faiblesse du
contact oculaire, troubles de I'expres-
sion émotionnelle...

— altération qualitative dans le domaine
de la communication verbale et non ver-
bale : rituels verbaux, déficit dans les
habiletés conversationnelles, utilisation
particuliére des mimiques et des gestes...
— présence d'intéréts spécifiques (passions
successives) et de comportements répé-
titifs (routines);

S’y ajoute I'absence de retard de lan-
gage (pour le syndrome d'Asperger) et
de déficit intellectuel (7-9).

Nous parlerons ici plutét d’autisme de
haut niveau (c’est-a-dire sans déficit
intellectuel) puisque les derniéres clas-
sifications nosographiques (DSM-5 [10])
n’emploient plus le terme de syndrome
d’Asperger, méme s'il est vrai que nous
I'utilisons encore dans la pratique clinique,
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a I'instar de nombreuses personnes tou-
chées par ce trouble.

A cette triade diagnostique s'ajoute un mode
de pensée et de perception du monde exté-
rieur tout a fait singulier, comme en
témoignent T. Grandin, W. Lawson, D. Tam-
met, D. Williams ou encore J. Schovanec
(11) porteurs d’un autisme sans défi-
cience intellectuelle.

Ces particularités ont donné lieu a de nom-
breux modeéles explicatifs de I'autisme.

— Faiblesse de la cohérence centrale au
profit du traitement local : cette notion
décrit la tendance des personnes avec
autisme a privilégier un niveau local de
traitement, c’est-a-dire a se focaliser sur
les détails avant d’appréhender le contexte
global (12). Selon Happé (13) et Att-
wood (14), ces individus seraient en dif-
ficulté pour rassembler les éléments per-
mettant d’élaborer rapidement un tableau
d’ensemble cohérent. En d’autres termes,
Vermeulen (15) explique ces difficultés
par une compréhension plutét analytique
du monde : chaque situation est la somme
de détails mais tous les détails ont la
méme importance. Si un détail change
ou disparait soudainement, la situation
n'est plus la méme. Cette particularité cogni-
tive expliquerait en partie la résistance
aux changements (immuabilité).

— Sensorialité perturbée dans ses différentes
modalités : les personnes avec TSA pré-
sentent une réactivité atypique aux sti-
mulations sensorielles, c’est-a-dire des réac-
tions atténuées voire absentes ou au
contraire exagérées a une stimulation.
Ces réponses d’hyper et/ou d’hypo-réac-
tivité peuvent alterner chez une méme per-
sonne et s’accompagner de conduites
d’évitement ou d’autostimulation (16)
Par ailleurs, il existe un surfonctionne-
ment du traitement perceptif (17). Le
traitement de I'information perceptive se
fait parfois de maniére mono sensorielle,
c'est-a-dire par I'investissement d’un seul
canal sensoriel a la fois (fonctionnement
mono tropique).

— Déficit en théorie de I'esprit : la disposi-
tion cognitive servant a appréhender I'idée
d’altérité, qui s’acquiert entre un et cing
ans, est a la base de la théorie de I'esprit.
Les personnes avec TSA ont des difficul-
tés a attribuer un état mental a autrui et
a eux-mémes, autrement dit a prendre en
compte ce qu'une autre personne espére,
sait, ignore, croit. Cette difficulté les
empéche de prédire et d’anticiper ce que
les autres vont faire (18-20). La ou les neu-
rotypiques déchiffrent I'expression verbale,
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le langage corporel, le contexte..., les per-
sonnes avec TSA utilisent d'autres com-
pétences (21); selon Grossman et al. (22),
elles recourent a des stratégies compen-
satoires telles que la médiation verbale
dans le syndrome d’Asperger, mais lorsque
le langage n’est pas suffisamment expli-
cite, envisager la vie depuis un autre point
de vue devient complexe.

- La pensée littérale qualifie la tendance
des personnes avec TSA a percevoir le lan-
gage de maniere littérale, c’est-a-dire a
le comprendre et a I'interpréter au pre-
mier degré. Cette notion est associée a
une application « a la lettre » des regles
édictées. Elle est a I'origine d’erreurs
d’interprétation dans les interactions
sociales (difficultés de compréhension
des sous-entendus) (15).

— Particularités mnésiques : la mémoire a
court terme est le plus souvent intacte;
en ce qui concerne la mémoire a long terme,
la mémorisation de I'information contex-
tuelle est fréquemment déficitaire dans
les aspects sociaux (visages, émotions).
En revanche, les capacités de mémoire
visuelle sont souvent tres bonnes (23).
— Altération de la perception du temps et de
I'espace (24) : les personnes avec TSA sont
en difficulté pour placer les événements
vécus ou a vivre sur une ligne chronolo-
gique cohérente. Elles peuvent retrou-
ver des repéeres en ayant recours a des stra-
tégies de contrdle telles que I'organisation
en routines, les rituels et les comporte-
ments répétitifs.

— Troubles comportementaux réactionnels :
des réactions d’angoisse, de colére, par-
fois d’agressivité peuvent survenir en lien
avec des difficultés de compréhension
de I'environnement, des problémes d’adap-
tation aux changements imprévus, une frus-
tration engendrée par I'impossibilité de
poursuivre un rituel, ou encore suite une
surcharge sensorielle nécessitant la réduc-
tion des stimuli environnementaux.

o « Bizarre »
Mathilde, 25 ans, se sait différente
depuis toujours mais elle énonce n'avoir
jamais pu expliquer son décalage per-
pétuel. Depuis toute petite, elle se
trouve « bizarre » notamment a travers
la réaction des autres & son contact. A
I’école, elle organisait des jeux ol ses
camarades étaient les personnages d'his-
toires qu’elle inventait, elle-méme jouant
le metteur en scéne. Au début, cela se
passait bien, puis on lui a dit qu’elle était

autoritaire et elle a progressivement été

exclue des groupes de pairs au cours de
sa scolarité. Lors de son premier emploi
dans une petite manufacture, elle a eu
du mal a s’adapter aux bruits des
machines, elle se montrait tres perfec-
tionniste dans son travail, ne participant
pas aux pauses-café dont elle ne com-
prenait pas I'utilité. Il y a peu, elle a
vu un reportage télévisé sur I'autisme
et s’est reconnue dans de nombreux
témoignages. Elle a mis du temps a
faire le pas mais elle demande main-
tenant a ce que le diagnostic puisse
étre posé, ce qui éclairerait sa vie sous
un autre angle de compréhension.

UN CENTRE DE DIAGNOSTIC

POUR ADULTES

La démarche diagnostique comprend plu-
sieurs étapes (25) : un repérage indivi-
duel des signes cliniques, une confir-
mation diagnostique avec identification
d’éventuels facteurs étiologiques et patho-
logiques associés, et enfin une évaluation
du fonctionnement de la personne afin
d’adapter un projet personnalisé d’in-
tervention. Cette démarche pluridisci-
plinaire est réalisée par des profession-
nels spécifiquement formés.

En Isére, ce dispositif destiné aux adultes
s'insére dans le cadre des Centres Experts
récemment étendus au syndrome d’Asperger,
financés par la fondation FontaMental et
formant un réseau national coordonné
par le CHU de Créteil (26).

Les personnes sont adressées par les
psychiatres de secteurs, les psychiatres
libéraux ou leur médecin généraliste. Le
diagnostic s’établit cliniquement (27) et
comporte :

— un premier entretien médical dit de
screening (28) permettant I'inclusion
dans la filiere diagnostique et la passa-
tion d’échelles : I’Adult Asperger Assess-
ment notamment (29). Plusieurs auto-
questionnaires prédéfinis par le dispositif
Centre Expert sont utilisés a ce stade.
— un deuxieme entretien médical, qui
vise a dépister les comorbidités somatiques
et/ou psychiques (troubles de I'humeur,
troubles obsessionnels compulsifs...).
— un entretien anamnestique, par un
infirmer ou un ergothérapeute, qui reprend
I'histoire de la personne depuis I'enfance
jusqu’a la gestion du quotidien actuel
(évaluation de I'impact du TSA sur la
qualité de vie).

— un examen neuropsychologique, afin
de déterminer le profil intellectuel notam-
ment (WAIS 1V [30]).



— un entretien avec les parents afin de
reconstituer I'histoire développementale
précoce (utilisation d’entretiens semi-
structurés : I'ADI-R (31) ou I’ASDI avec
un proche (32).

— une observation clinique standardisée :
I’ADOS-G (33).

A I'issue de ce bilan, une synthése plu-
riprofessionnelle permet de croiser les
regards et d’établir le diagnostic. Puis
une consultation permet I'annonce du
diagnostic et la proposition de pistes
d’accompagnement.

« « Tant de choses qui s’expliquent... »
Michel a rendez-vous en consultation
d’annonce diagnostique. Dans la salle d'at-
tente, le bruit de la porte vitrée le fait
bondir sur sa chaise a chaque passage.
Le médecin a du retard, ces quinze
minutes imprévues provoquent une
anxiété importante. Lorsqu’on annonce
a Michel le diagnostic d’autisme, il res-
sent diverses perceptions physiques qu’il
a du mal a rattacher a des émotions :
le cceur qui bat, I'envie de s'isoler...
D’une part, c’est un soulagement : pou-
voir enfin expliquer cette différence
qui le poursuit depuis I'enfance, com-
prendre son isolement social, ses échecs
au travail, son inaccessibilité a cer-
taines formes d’humour... mais d’autre

part, il ne peut plus envisager une gué-
rison comme on guérit d'une fracture.
Et puis ce sont tant d’années perdues!
S’il avait su plus t6t, peut-étre aurait-il
fait des choix plus respectueux de sa per-
sonne, plutét que de lutter sans cesse
pour faire mieux, se surpasser, étre
« comme tout le monde ». Aujourd’hui,
il a besoin d’en savoir plus pour prendre
d’autres chemins, éclairé par une meilleure
connaissance de son autisme.

ASPERGER ET REHABILITATION

En Isére, ce bilan peut donner lieu a des
propositions d’accompagnement de type
réhabilitation psychosociale. En effet, le
Centre expert Asperger est porté par des
professionnels travaillant simultanément
dans le Centre référent de réhabilitation
et de remédiation cognitive (C3R) lui-
méme coordonné avec le ReHPsy (Réseau
handicap psychique de I'lsere) qui dispose
d’un partenariat étendu avec le secteur social
et médico-social (voir figure 1).
L'intérét de cette articulation est majeur
puisque la réhabilitation psychosociale repré-
sente une modalité de soins tout a fait
adaptée a I'accompagnement des per-
sonnes porteuses d’un autisme de haut
niveau. En effet, elle « vise a accompa-
gner les personnes souffrant de troubles
chroniques vers une insertion sociale ou
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professionnelle. Elle prend en compte
leurs désirs, certains facteurs subjectifs,
certains facteurs environnementaux, d’éven-
tuels troubles cognitifs, ainsi que leurs
compétences préservées, dans le cadre
de la construction d’un projet de réinser-
tion pertinent » (34). Ce concept sup-
pose une attitude volontariste de redirection
des soins vers ce que la personne désire,
les buts qu’elle s’est choisis (35).

La réhabilitation agit sur les facteurs qui
contribuent au handicap psychique :
troubles cognitifs, compétences sociales...
Elle participe ainsi au rétablissement, a
différencier de la guérison, car si guérir
implique une récupération totale des
facultés, se rétablir suppose la création
de nouveaux aménagements psychiques,
d’un nouvel équilibre (34).

Dans notre activité, la réhabilitation doit
prendre en compte les particularités du fonc-
tionnement cognitif et sensoriel des per-
sonnes avec TSA. Ainsi, certaines straté-
gies paraissent incontournables. Citons
notamment la clarification, c’est-a-dire
I'attention portée a la cohérence des infor-
mations et des consignes données, la pré-
visibilité, qui se traduit par la structura-
tion des activités, et I'adaptation des outils
thérapeutiques au style d’apprentissage
propre a chaque personne (visuel bien
souvent, auditif ou cénesthésique).

Secteurs
psychiatriques

Figure 1: Organisation des soins de réhabilitation en Isére

RéHPsy

Centre Expert
Asperger

Centre référent
de réhabilitation
psychosociale

Médecins libéraux
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Au C3R, le parcours de réhabilitation débute
par une phase d’évaluation pluridiscipli-
naire. Etant donné I'étendue du bilan dia-
gnostique réalisé en amont, cette phase
comporte moins d’étapes qu’une évalua-
tion de réhabilitation classique, a savoir :

— un bilan d’autonomie évaluant les com-
pétences, les difficultés et les attentes
de la personne (infirmier);

— une évaluation sociale (assistante
sociale);

— et un bilan plus spécifique des cogni-
tions sociales (neuropsychologue).

Le croisement des différents niveaux de
lecture entre demande subjective de la per-
sonne et regard extérieur des professionnels
permet de mieux déterminer les limites du
sujet ainsi que ses ressources (compé-
tences sociales, performances cognitives,
facteurs motivationnels, capacités d’adap-
tation). Suite a cette évaluation un Projet
de soins individualisé (PSI) est défini.

A Iissue de ces premiéres étapes, des
actions de réhabilitation et de remédia-
tion cognitive sont organisées, en individuel
et/ou en collectif.

e Réhabilitation en individuel

L'accompagnement individuel proposé
associe de maniére quasi systématique un
suivi médical classique du parcours de réha-
bilitation et un suivi infirmer ou ergo-
thérapeute axé sur la gestion et la struc-
turation du quotidien. Les entretiens sont
caractérisés par I'utilisation de supports
visuels, leur organisation (récurrence du

déroulement d'un entretien a un autre) et
leur prévisibilité (régularité des séances
d’une semaine sur l'autre).

A ce suivi peut étre associée une prise
en charge psychologique en thérapie
cognitivo-comportementale. Seront tra-
vaillés par exemple la reconnaissance et
la gestion des états émotionnels, leurs liens
avec les cognitions et les sensations phy-
siologiques corporelles (36).

Un dispositif de coaching professionnel
peut également étre proposé, sous la
forme d’un accompagnement personna-
lisé par une coach spécialisée dans le syn-
drome d’Asperger (37).

Enfin, une remédiation cognitive clas-
sique peut étre mise en place (38).

 Réhabilitation en collectif : atelier
psychoéducatif

Il s’agit d’un atelier psychoéducatif autour
des TSA et de I'autisme de haut niveau,
basé sur les modules de Peter Vermeulen
et collaborateurs : « Je suis spécial » et « Le
monde en fragment » (39). Pour reprendre
la définition de Petitjean, I'objectif de la
psychoéducation est de replacer le sujet atteint
d’un trouble psychique chronique « en
position d’acteur de sa maladie, afin qu’il
ne vive plus les atteintes symptomatiques
de maniere passive et qu’il soit en capa-
cité de surmonter le sentiment d’impuis-
sance face a des phénomenes qu’il ne
contrdle, ne connait et ne comprend pas »
(40). Comme tout module psychoéducatif,
il est précédé d’un bilan éducatif partagé.

Il s’agit d'un travail en partenariat avec
I’équipe soignante, la personne concernée
et ses proches dont le but est d’une part
d’évaluer avec la personne quels sont ses
attentes et ses besoins, d'autre part de
rechercher ce qui pourrait I'aider a mieux
prendre soin d’elle. Ce bilan permet ensuite
d’adapter I'animation du groupe psychoé-
ducatif a chaque participant. Notre atelier
se déroule en deux étapes : la premiere per-
met d’échanger sur les symptémes carac-
téristiques des TSA et la deuxiéme s'ap-
parente plus a des séances de résolution
de probléme. Les échanges entre partici-
pants permettent de souligner a la fois les
caractéristiques communes aux TSA mais
aussi les singularités de chacun.

e Réhabilitation en collectif : atelier
d’Entrainement aux habiletés sociales
Construit a partir du travail de Baghdadli
et Brisot-Dubois (41), cet atelier cible essen-
tiellement I'ajustement social par la prise
en compte de son propre état émotion-
nel et de celui d'autrui ainsi que par
I'apprentissage ou I'approfondissement des
regles sociales en conversation. La encore,
le déroulement de chaque séance est
prévisible et structuré (voir figure 2).

CONCLUSION

Si ces modules fonctionnent déja de
maniére efficiente, de nombreux projets
d’ateliers de réhabilitation spécifiques
des TSA sont en cours d’élaboration au
C3R de I'lsere :

TEMPS 1

Le « quoi de neuf? ». Chaque participant relate un
événement survenu dans la semaine (sortie au
restaurant, anniversaire...) & l'aide du support ci-dessous

Figure 2. Déroulement type d'une séance d’entrainement aux habiletés sociales

Quoi de neuf?

Qui?

Emotion?

Actions ?

Quand?

ou?

Travail pratique et théorique
sur une habilité sociale

- Tour de table sur la tdche a domicile
(exprimer sa joie, son désaccord, maitriser
une bonne poignée de main...)

- Echanges et explications
théoriques sur le theme du jour

— Mise en pratique : jeux de réles, modeling...

— Explication de la prochaine tdche & domicile

TEMPS 2
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— Atelier de gestion du stress : identifier
les inconforts liés au stress de nature
physiologique, cognitive ou émotionnelle.
— Atelier « estime de soi » : développer le
sentiment d’identité pour une vision de soi
réaliste, apprendre a repérer les pensées
négatives et explorer leurs conséquences.
— Atelier « perception du travail » : module
de psychoéducation centré sur le travail.
Ces trois ateliers existent déja pour des
personnes souffrant de schizophrénie et
sont en cours d’adaptation.

— Atelier « EHS travail » : centré sur les
compétences en contexte professionnel
(savoir gérer la pause-café, pouvoir deman-
der de I'aide a un collegue...).

— Enfin, un atelier d’information sur les
TSA dédié aux familles a été construit a
leur demande est en cours de mise en place.
Ce jeune dispositif isérois articulant dia-
gnostic et accompagnement des adultes
porteurs d’un autisme de haut niveau
est en cours d’évolution et vient répondre
a une forte demande de soins comme le
prouve la liste d'attente importante. Le
retour des personnes porteuses d'un TSA
est trés positif, des évaluations restent
cependant a réaliser pour valider I'effi-
cience de cette approche.
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Résume : e articulation au dispositif régional isérois de réhabilitation, le Centre expert Asperger de Grenoble propose une consultation
diagnostique et I'orientation vers un parcours de soins individualisé visant une réhabilitation psychosociale.

MOtS'Cles = Accompagnement —Annonce du diagnostic — Autisme de haut niveau — Clinique — Diagnostic — Entrainement aux habilités
sociales — Réhabilitation psychosociale — Remédiation cognitive — Soin individualisé.
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