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Introduction





Articuler les actions de santé
 avec l’accompagnement médico-social


Gérard Zribi


Ce n’est que récemment que le lien entre la santé (mentale, physique, etc.) et le médico-social apparaît aussi incontournable dans les textes réglementaires et dans les projets d’établissements et de services sociaux et médico-sociaux (ESMS).


La raison est, sans doute, à rechercher dans le dépassement du clivage traditionnel entre les maladies qui seraient évolutives et les handicaps considérés comme “ fixés ».


Le monohandicap étant rare (les aberrations trisomiques, les handicaps graves à expression multiple, les handicaps rares, la schizophrénie, etc.), il n’est également plus question de réduire les besoins d’une personne à des interventions ciblées sur un domaine particulier (cognitif ou sanitaire par exemple), mais de prendre en compte la dynamique globale propre à chaque sujet.


Une autre explication réside dans l’inscription depuis une trentaine d’années, dans le champ médico-social, de sujets affectés de troubles psychiques durables (les handicaps psychiques), autrefois cantonnés dans les hôpitaux psychiatriques. Également, l’allongement de la durée de vie et ses impacts (physiques, mentaux, etc.) ont imposé l’adaptation de l’accompagnement (rythme de vie et d’activité, prévention, soins, ergonomie, etc.) au vieillissement des personnes handicapées.


Enfin, la restructuration globale du système de santé s’est, pour ce qui concerne notre sujet, et particulièrement dans le domaine de la santé mentale, axée sur le passage de la prise en charge de patients chroniques du secteur sanitaire (et notamment psychiatrique) vers le secteur médico-social.


Les changements notionnels, démographiques, politiques et institutionnels ont ainsi éloigné les approches autrefois univoques et cloisonnées, au profit d’une autre logique plus globalisante, partenariale et davantage territorialisée.


Santé, vulnérabilités et pathologies


Les déterminants de la santé sont très divers : “ intrinsèques à l’individu (génétiques, métaboliques…), comportementaux (nutrition, consommation d’alcool, tabac…), environnementaux (habitat, bruit…), économiques (revenus sociaux et réseau social, niveau d’éducation, travail…), territoriaux… » (Haut Conseil de la santé publique, 2015).


Ainsi, la promotion d’une bonne santé physique et mentale ne relève pas seulement du système de soins, mais aussi d’une manière de vivre (habitat, transports, activités physiques, etc.), des conditions de travail, de l’accès à un réseau relationnel (amis, familles), de ressources suffisantes, etc.


Les constats sur la santé de la population vont varier en fonction de l’âge, des territoires, du milieu socio-économique, etc., ainsi que des fragilités personnelles.


Les études récentes montrent un niveau de maladies chroniques en hausse (affections cardio-vasculaires, tumeurs, maladies psychiatriques, notamment), une expansion des incapacités de travail (dues aux troubles psychiatriques pour 28 % des situations), mais aussi un allongement très sensible de la durée de la vie (+ 4 ans pour les femmes, + 5,9 ans pour les hommes entre 1990 et 2013 ; Haut Conseil de la santé publique, 2015).


Alors que la santé bucco-dentaire s’améliore régulièrement et que les maladies infectieuses reculent grâce à la prévention vaccinale, les troubles mentaux et les troubles du comportement sont le premier motif d’admission en affectation de longue durée (ALD) des moins de 15 ans (données de l’assurance maladie en 2008).


Par ailleurs, l’espérance de vie ne fait que croître (à l’exception de l’année 2015), avec une différenciation nette entre de jeunes retraités actifs et globalement en forme (malgré quelques limitations physiques, sensorielles et cognitives) et le quatrième âge caractérisé (pour une partie des personnes très âgées) par des problèmes de santé et de dépendance (maladies chroniques invalidantes).


Rappelons également que le vieillissement est source de remaniements progressifs, physiques ou psychiques, qui sont plus ou moins bien intégrés selon la personnalité, l’histoire personnelle et la condition sociale.


Cela suggère que des actions de prévention (suivi médical régulier, ergonomie, domotique, interactions sociales, etc.) sont possibles et limiteraient, entre autres, le suicide des personnes âgées qui est lié, dans la plupart des cas, à la solitude et à la souffrance psychologique.


Nous ne pouvons que souscrire au diagnostic du Haut Conseil de la santé publique (2015) qui est généralisable à de nombreuses affections chroniques : “ la prise en charge des troubles mentaux les plus sévères qui relève de soins spécialisés n’est actuellement pas optimale et de nombreux freins sont régulièrement identifiés : démographie et répartition sur le territoire des psychiatres, non-remboursement par l’assurance maladie, cloisonnement entre les secteurs sanitaire, médico-social et social et au sein du secteur sanitaire entre la ville et l’hôpital, stigmatisation et auto-stigmatisation des patients… ». L’action publique n’a, de ce fait, d’autres choix (et en y consacrant les ressources nécessaires) que de s’attacher à la prévention et à la prise en charge précoce des pathologies et de mieux articuler les réponses, qu’elles relèvent des soins, du médico-social, de la réadaptation et des pratiques inclusives.


Santé et handicaps


Tout en étant concernées par les constats généraux exposés ci-dessus, les personnes handicapées sont affectées de troubles divers plus fréquents que l’ensemble de leurs concitoyens : diabète, cardiopathie, épilepsie, etc., mais aussi de représentations collectives limitant une image personnelle en bonne santé.


Les comorbidités sont fréquentes dans certains handicaps. Ainsi, la prise en charge des handicaps mentaux et psychiques peut négliger d’autres affections : chez les trisomiques, obésité, malformations cardiaques, troubles visuels, démences précoces ; à l’autisme sont associés des troubles épileptiques dans 30 % des cas ; les traitements neuroleptiques peuvent également affecter la santé. Les difficultés d’expression, comme un déficit d’information des professionnels ou encore la faiblesse des moyens médicaux limitent l’identification des problèmes de santé (“ Accès aux soins des personnes en situation de handicap », 2009).


La complexité particulière des polyhandicaps exige, par ailleurs, l’élaboration de projets étoffés, l’existence de véritables équipes pluridisciplinaires et l’inscription des services au sein de réseaux et de partenariats eux-mêmes sensibilisés à ce domaine spécifique.


Il est à signaler aussi que les troubles psychologiques, dont les formes durables et invalidantes génèrent des handicaps psychiques, sont probablement sous-estimés chez les personnes mentalement handicapées, résultante possible de la rigidité des classifications (cristallisant un clivage excessif entre les handicaps psychiques et les handicaps mentaux).


Malgré des avancées, il ne fait pas de doute qu’un certain nombre de handicapés mentaux ne bénéficient pas, à la hauteur souhaitée, d’aides psychothérapeutiques, ce qui a pour conséquence des souffrances accentuées, un sentiment d’isolement, mais aussi des pathologies somatiques.


Également, l’allongement spectaculaire, en quelques décennies, de l’espérance de vie des personnes handicapées (Zribi, 2012) ne trouve pas actuellement de réponses suffisantes tant dans la conception globale d’une politique ad hoc, dans l’analyse des besoins que dans la formation des personnels dans les domaines de la gérontologie et de la gériatrie.


Un certain nombre de facteurs (inadéquation du secteur sanitaire, faibles moyens médicaux et compétences limitées des personnels dans les ESMS en matière de santé, complémentarités insuffisantes entre le secteur de soins et le secteur médico-social) expliquent ainsi que, malgré des progrès peu contestables, l’accès à la prévention et aux soins des personnes handicapées reste difficile et quelquefois acrobatique.


Une récente instruction a pour but de “ lever les obstacles à l’exercice d’un droit, celui d’accès et de continuité des soins courants. Ceux-ci sont liés aux difficultés d’accès physique, de communication, de la nécessité d’une prise en charge coordonnée entre professionnels sanitaires et médico-sociaux et de l’accompagnement des aidants familiaux ou professionnels » (Instruction n° DGOS/R4/DGCS/3B/2015/313 du 20 octobre 2015).


Pour cela, cette instruction prévoit la mise en œuvre de “ dispositifs dédiés », inscrits dans une politique régionale de santé et utilisant un répertoire opérationnel de ressources (ROR) ainsi que les plateformes territoriales d’appui.


Ces dispositifs dédiés seraient facilités par des actions en direction de l’orientation des patients et de la formation des professionnels.


Ces mesures montrent que la prise de conscience des décideurs publics à propos des difficultés des personnes handicapées à accéder aux soins est tout à fait présente aujourd’hui. Il faudra cependant, à moyen terme, évaluer la pertinence et l’efficacité des actions entreprises.


Des réponses


Plus généralement, il faut noter d’ores et déjà une inégalité de traitement car les solutions ne varient pas seulement en fonction de la lourdeur des pathologies ; ainsi, à titre d’exemple, selon M. Coldely et C. Nestrigue (2014), “ le taux de recours moyen des hospitalisations au long cours est de 17 pour 100 000 habitants avec un écart de 1 à 30 selon le territoire de santé ». Ces différences s’expliqueraient par la richesse et la diversité de l’offre des soins et de l’offre médico-sociale qui ne sont pas les mêmes partout.


Il faut constater aussi, alors que la politique publique tend à diversifier les modes d’accompagnement en accentuant les interventions à domicile, que la probabilité d’accéder à des soins adaptés est supérieure pour les personnes handicapées vivant en institution par rapport à celles vivant à domicile ; “ à caractéristiques de handicap identique, les personnes en institution ont un recours aux soins plus élevé que les personnes en ménage pour tous les types de soins » (Penneau et al., 2015). Cela est dû aux facteurs suivants : la connaissance par les institutions des services sensibilisés aux handicaps ; la présence d’un médecin coordonnateur ; la logistique dans les institutions qui permet le déplacement pour une visite à un spécialiste externe, etc.


À ce propos, P. Jacob (2013) propose très justement la systématisation des visites médicales pour les personnes handicapées (gynécologie, soins dentaires, etc.), qu’elles vivent en domicile ou en institution.


Il revient également avec insistance sur l’idée que les proches (les “ aidants familiaux ») doivent devenir une option forte pour soutenir et accompagner la dépendance et les handicaps.


Pourtant, l’éducation des patients et de leurs familles comme ressource ou comme substitut thérapeutique ou d’autonomie ne doit pas être exagérée : elle a davantage d’intérêt pour la valorisation de l’image de soi, pour les acquisitions cognitives ou encore pour l’intériorisation de “ bonnes » habitudes de vie.


En effet, les différentes solutions ne doivent pas s’exclure : services particuliers ou non dans les établissements d’hébergement pour personnes âgées dépendantes (EHPAD) avec un soutien destiné aux équipes internes ou externes ; structures et services spécifiques médico-sociaux comme les foyers de vie, les foyers d’accueil médicalisé (FAM), les services d’accompagnement médico-social pour adultes handicapés (SAMSAH), les services de soins infirmiers à domicile (SSIAD), etc., avec des coordinations, des mutualisations, des accompagnements complémentaires au sein des territoires.


C’est en créant un champ large d’opportunités souples et mobiles que les personnes handicapées auront quelques chances de mener une vie qui leur convienne.


Mais, au nom de l’inclusion, il ne pourra être question d’une approche fondamentaliste ; il s’agira plutôt de mixer, selon les besoins et les attentes des personnes handicapées et de leurs proches, des logiques normatives (les mêmes pour tous), supplétives (celles qui s’ajoutent aux précédentes) ou spécifiques (celles qui sont spécialement conçues pour elles).


C’est à ces conditions que leur intérêt prendra le pas sur les architectures de réponses aussi séduisantes et ambitieuses soient-elles.
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Première partie





Le handicap mental
 et les problèmes de santé mentale
 et psychique associés




Prévalence et diagnostic différentiel
 d’autisme et de schizophrénie
 dans la déficience intellectuelle


Michele Rossi, Micaela Piva-Merli, Paolo Rossi-Prodi,
 Roberto Keller, Marco O. Bertelli


Au cours des dernières années, la prévalence de l’autisme a atteint des niveaux épidémiques, même après que l’on a introduit la catégorie des troubles du spectre autistique (TSA) telle qu’elle est présentée par le DSM-5, ou Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (APA, 2013). Dans les années 1960, lorsque Kanner a défini l’autisme, le trouble concernait 0,5 personne sur 1000, alors qu’aujourd’hui la prévalence atteint 1 à 2 % (Newschaffer et al., 2007). Dans une récente étude américaine, on estime qu’un enfant sur 68 présente un TSA (Christensen et al., 2016).


Dans les nouveaux critères diagnostiques du DSM-5, les formes atypiques de l’autisme (auparavant définies comme non spécifiées), tant pour la symptomatologie que pour l’âge d’apparition, ont la même pertinence clinique que les formes de Kanner. Une des explications principales de l’augmentation de l’incidence des TSA fournies par la communauté scientifique est leur superposition avec d’autres troubles neurodéveloppementaux (Matson et Kozlowski, 2011), en particulier dans les variantes qui ont été précédemment définies comme non spécifiées. Dans la pratique clinique, en effet, de nombreuses personnes atteintes de TSA présentent également un trouble du développement intellectuel (TDI) et reçoivent, en particulier chez les adultes, un diagnostic du trouble du spectre schizophrénique (TSS).


Des études génétiques récentes semblent suggérer que TDI, TSA et TSS appartiennent à un groupe unique de troubles neurodéveloppementaux, dans lesquels la vulnérabilité génétique et l’interaction entre génétique et environnement peuvent jouer un rôle important dans l’altération de la mémoire et au niveau d’autres circuits cognitifs, entraînant une vulnérabilité psychopathologique spécifique et individuelle (Owen, 2012 ; Waltereit et al., 2014).


La relation entre les troubles neurodéveloppementaux, qui incluent la déficience intellectuelle (DI), le TSA, les psychoses et la schizophrénie, a donné lieu à des controverses sur leur nature depuis les années 1960-1970. Dans les années 1980, l’écart entre les plus importants systèmes nosographiques internationaux, l’ICD-9 (International Classification of Diseases) et le DSM-III, était encore évident. Le premier considérait l’autisme comme une psychose débutant dans l’enfance ; le deuxième insérait l’autisme et les affections similaires dans les TSA.


Bien qu’aujourd’hui l’Organisation mondiale de la santé (OMS) considère l’autisme comme une entité nosographique en soi dans la dixième version de l’ICD, les patients avec des symptômes psychotiques partiellement superposables à ceux de l’autisme risquent encore l’inclusion dans la catégorie des TSA, et 21 % des personnes atteintes de schizophrénie reçoivent un diagnostic à vie de TSA non spécifiés. Certaines études ont montré qu’un diagnostic initial de schizophrénie ou de psychose semble persister au fil du temps, bien que, après une évaluation plus adéquate, de nombreux cas répondent aux critères d’un TSA et/ou d’un TDI. En effet, au moins 1,5 % des patients psychiatriques suivis en ambulatoire ne reçoivent pas le diagnostic correct de TSA et 26 % d’entre eux reçoivent un diagnostic de schizophrénie (Bradley et al., 2011).


Même dans les TDI, le diagnostic de psychose semble surestimé (Cooper et al., 2007). Une des raisons de cette fréquence peut être attribuée à l’absence de formation spécifique des spécialistes sur la phénoménologie psychiatrique des adultes atteints de troubles neurodéveloppementaux (Lunsky et al., 2009). Des comportements de type psychotique (comme parler à soi-même, avoir des amis imaginaires, avoir des attitudes de régression et faire des gestes particuliers), observables par exemple en réponse à des événements stressants, peuvent faire partie du répertoire de la symptomatologie des personnes atteintes de TDI avec ou sans TSA (Hurley et al., 2003).


Un autre aspect important concerne les symptômes appartenant au domaine social. Les difficultés dans les compétences d’interaction interpersonnelle et de communication, comme les comportements répétitifs et stéréotypés, font partie autant des principaux symptômes du TSA que des symptômes négatifs de la schizophrénie. Cependant, la distinction fondamentale porte sur les troubles de la pensée, les délires et les hallucinations, qui représentent les principaux symptômes de la schizophrénie, mais qui sont absents dans les TSA et dans la DI.


En 2000, Stanghellini se réfère également à la continuité dimensionnelle entre la schizophrénie et l’autisme. Il décrit comment la psychopathologie adopte des termes tels que dépersonnalisation, déréalisation, perplexité dans les cas extrêmes d’autisme pour décrire des situations caractérisées par le détachement des catégories et des attentes de sens commun.


La vulnérabilité à la schizophrénie semble être caractérisée par une forte propension à mettre entre parenthèses le sens commun. Être en conformité avec le sens commun signifie posséder une sensibilité saine et équilibrée, en particulier dans la vie quotidienne, une flexibilité du raisonnement et une intelligence pragmatique. La pathologie du sens commun consiste en un manque de flexibilité et, par conséquent, de capacité d’adaptation.


Les psychoses, vues principalement comme un déficit de l’intersubjectivité, représentent des pathologies du sens commun. Une illustration clinique, qui fournit un modèle d’interprétation de la psychose comme une maladie de l’intersubjectivité, est l’autisme infantile.


Leoni (1999) souligne comment Minkowski (1927) envisage la perte de contact vital avec la réalité comme une base de la folie schizophrénique et comme le symptôme central d’une condition interprétable à travers la catégorie de l’autisme. L’auteur se réfère à l’autisme “ pauvre », royaume de pratiques incohérentes et d’activités indéchiffrables, dans lequel se produit la subjectivité schizophrénique et où il y a une perte nette du sens commun. Cet autisme se distingue de celui dit “ riche », de la rêverie et des fantaisies, décrit par Bleuler (1911), considéré comme un effondrement du sujet dans sa propre intériorité exclusive, après la tentative manquée d’attribuer aux choses des significations partagées.


De plus, le rapport entre le TSA et le TDI est évident, bien que controversé, en particulier pour la catégorie de TSA non spécifiés. Beaucoup de personnes atteintes de TDI présentent des aspects autistiques envahissants (Cooper et al., 2007) ; 30 à 40 % des personnes avec TDI présentent des TSA en comorbidité (Morgan et al., 2002) ; et de nombreux patients autistes ont une certaine forme de DI (25 % à 80 %) : cela confirme les problématiques rencontrées lors du bilan diagnostique (Hoekstra et al., 2009 ; Edelson, 2006 ; Matson et Shoemaker, 2009 ; Baird et al., 2006 ; Noterdaeme et Wriedt, 2010).


Une recherche récente menée par Noterdaeme et Wriedt (2010), de la Clinique de neuropsychiatrie et psychothérapie infantiles d’Augsbourg, a étudié la fréquence de DI et la comorbidité avec d’autres troubles psychiatriques parmi 601 jeunes atteints de TSA. Ces données confirment également que, dans 74 % des cas, le niveau de fonctionnement intellectuel est inférieur à la moyenne de la population.


La littérature des 15 dernières années concernant la relation entre les TSA et la DI met également en évidence un changement important du concept d’intelligence par rapport à celui que Kanner semble avoir eu comme référence. L’exclusion des déficits d’intelligence dans la population autiste, théorisée par Kanner, est remise en question. Que ce soit chez les sujets autistes en situation de DI, ou chez les sujets avec une intelligence normale, le profil des performances est souvent très inégal, avec des domaines hyper efficaces (par exemple mémoire, calcul, compétences spatiales) et des domaines profondément compromis. Le tableau clinique global est fortement influencé par divers troubles des fonctions cognitives qui vont au-delà du concept de fonctionnement intellectuel général défini par le quotient intellectuel (QI).


D’un point de vue phénotypique, la comorbidité entre les TSA et la DI semble être caractérisée par une série de comportements et de compétences spécifiques. Une étude réalisée par Bolte et Poustka (2003) sur le niveau de fonctionnement adaptatif a relevé que les personnes en situation de DI sévère avec autisme présentent des déficits plus marqués dans les compétences sociales que celles en situation de DI avec psychose.


À propos de la comorbidité des troubles psychiatriques dans les TSA ou la DI, la littérature ad hoc a montré que leur détection est extrêmement complexe, principalement en raison de la difficulté de distinguer les symptômes psychiatriques des principaux symptômes de l’autisme et de la DI.


Une étude des facteurs prédictifs d’hospitalisation chez les personnes en situation de DI a montré que le diagnostic de l’autisme est l’un des plus forts prédicteurs d’admission (Cowley et al., 2005), ces sujets éprouvant fréquemment des troubles de l’humeur et des comportements agressifs.


Ce n’est que récemment que des études ont été menées sur les questions relatives à la santé mentale des adultes atteints de TSA. Les résultats montrent que 35 % des adultes ayant un diagnostic du spectre autistique et résidant en communauté souffrent de problèmes psychiatriques. Le pourcentage de ces troubles semble supérieur à celui de la population générale et des sujets en situation de DI sans TSA (Royal College of Psychiatrists, 2014).


Bradley et Bolton (2006) ont examiné 72 personnes réparties en deux groupes : l’un en situation de DI et l’autre en situation de DI avec autisme. Les résultats montrent que le groupe avec autisme présente une prévalence plus élevée d’épisodes psychiatriques pendant toute la durée de vie (1 à 6 épisodes) ou de troubles psychiatriques réels (50 % des sujets).


Dans les différentes enquêtes réalisées, les pathologies les plus fréquentes chez les personnes en situation de DI et/ou avec TSA étaient les troubles de l’humeur, l’anxiété, ou encore la schizophrénie et le non-contrôle des impulsions. Une autre étude a comparé les expressions symptomatiques de certains troubles psychiatriques avec les symptômes particuliers de l’autisme. La comparaison a montré que l’autisme présente certains aspects analogues et d’autres différents de ceux liés à la dépression, à la psychose, aux troubles anxieux et aux troubles obsessionnels compulsifs (TOC) (Lunsky et al., 2009). En ce qui concerne la psychose, les caractéristiques communes entre les troubles anxieux et les TOC sont nombreuses, même si certains aspects permettent un diagnostic différentiel. Des comportements, comme la répétition de questions, peuvent être interprétés comme des symptômes d’anxiété, des rituels de verbalisation ou des problèmes de communication. En outre, les rituels comportementaux peuvent être considérés comme les principaux symptômes de l’autisme ou des symptômes obsessionnels compulsifs mis en place pour réduire les niveaux d’anxiété.


Les TDI, TSA et TSS ont en commun la détérioration des fonctions cognitives et des compétences sociales, ainsi que le déficit des capacités en communication et du fonctionnement adaptatif.


Au niveau des différences, les TDI se caractérisent par un large éventail de déficits d’intelligence logico-déductive, tandis qu’on observera dans les TSA la déficience de l’interaction sociale (par exemple le contact visuel limité, le manque de relations appropriées avec les pairs et de réciprocité émotionnelle), des troubles de la communication verbale et non verbale (par exemple le retard du langage, les déficits dans la communication) et des comportements limités et répétitifs (par exemple les mouvements moteurs répétitifs, la fixation sur des parties d’objets).


Les différences fondamentales entre les TSA et le TSS qui ont été identifiées concernent notamment l’intérêt pour les autres (Fitzgerald, 2014), la compréhension des émotions d’autrui, la déficience générale des capacités cognitives.


Les déficits de l’interaction sociale et de la communication, ainsi que les comportements répétitifs et stéréotypés font partie des principaux symptômes des TSA et des symptômes négatifs de la schizophrénie. Les délires et les hallucinations sont des symptômes fondamentaux de la schizophrénie et sont absents dans les TSA et les TDI. Les anomalies sensorielles de la vue, de l’odorat et du toucher sont présentes dans environ 90 % des TSA, mais peuvent être interprétées à tort comme des hallucinations.


La distinction entre les TDI, TSA, TSS, leur coprésence et les comorbidités psychiatriques fréquentes de l’adulte représentent un problème de santé publique extrêmement important. Compte tenu de l’importance des implications sanitaires, sociales et culturelles, il est nécessaire de clarifier la distinction entre ces trois types de troubles. Une contribution décisive pourrait être fournie par la prise en compte de critères de diagnostic spécifiques, des outils d’évaluation appropriés et l’acquisition de compétences cliniques hautement spécialisées. Le tableau 1 présente les principales caractéristiques cliniques de ces trois troubles.


Tableau 1. Caractéristiques cliniques des troubles du développementintellectuel (TDI), troubles du spectre autistique (TSA)et troubles du spectre shizophrénique (TSS)







	
 Données cliniques 




	
 TDI




	
 TSA




	
 TSS








	
 Apparition et âge de reconnaissance 




	
 Dans l’enfance
La déficience intellectuelle (DI) plus sévère est identifiée dans les premières années, tandis que la DI légère peut être identifiée plus tard (à l’école) 




	
 N’importe quel moment après la naissance
Principaux symptômes dans les trois premières années 




	
 Premier incident du trouble dans l’adolescence ou à l’âge adulte
La schizophrénie apparaît dans l’enfance – rarement avant l’âge de 7 à 8 ans 








	
 Caractéristiques cliniques et QI 




	
 QI  < 70
Compromissions physiques
Caractéristiques cliniques associées au niveau du fonctionnement intellectuel (léger, modéré, grave, très grave) 




	
 Déficit social, de la communication et comportements répétitifs (anomalies sensorielles)
Dans tous les niveaux de fonctionnement
DI dans 70 % des cas 




	
 Symptômes positifs
Symptômes négatifs
À tous les niveaux de QI, mais il peut y avoir un déclin prémorbide du fonctionnement 








	
 Intérêt vers les autres 




	
 Variable selon les cas 




	
 Difficulté dans le partage du sens commun 




	
 Attribution de pensées à autrui 








	
 Délires 




	
 Non 




	
 Non (mais imagination fantastique) 




	
 Oui 








	
 Hallucinations 




	
 Non 




	
 Non (mais anomalies sensorielles) 




	
 Oui 








	
 Anomalies
du système nerveux central 




	
 Cervelet, prosencéphale limbique, gyrus cingulaire antérieur, cortex orbital et ventro-médian 




	
 Augmentation généralisée de la matière grise et anomalies des circuits neuro-anatomiques 




	
 Expansion des espaces ventriculaires et hypofrontalité 
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La santé mentale et physique
 des personnes atteintes de troubles liés 
aux différentes formes d’autisme


Daniela Scuticchio, Annamaria Bianco, Marco O. Bertelli


Les troubles liés à toutes les formes d’autisme (autism spectrum disorder, et en français, troubles du spectre autistique [TSA]) sont fréquents et ont augmenté d’une manière considérable et constante lors de ces dix dernières années ; actuellement, les TSA s’élèvent à 6 pour 1 000 (Newschaffer et al., 2007 ; Frombonne, 2009), atteignant un pic de 1 pour 100 sur des échantillons au Royaume-Uni et allant même jusqu’à 2,64 pour 100 en Corée du Sud (Brugha et al., 2011 ; Kim et al., 2011).


Les personnes souffrant de TSA sont davantage sujettes aux problèmes de santé physique et mentale que l’ensemble de la population (Kohane et al., 2012 ; Lai et al., 2013 ; Bradley et al., 2014). De plus, environ 70 % d’entre elles sont atteintes d’une sorte de déficience cognitive (Hoekstra et al., 2009 ; Matson et Shoemaker, 2009 ; Noterdaeme et Wriedt, 2010). Cette co-occurrence est souvent cataloguée comme autisme à faible fonctionnement ou TSA à faible fonctionnement. Elle présente beaucoup de challenges et de déficits au travers d’une gamme de comportements et de capacités qu’on ne trouve pas dans le handicap intellectuel ou dans les TSA seuls, ainsi qu’une vulnérabilité toujours accrue aux problèmes de santé précaire (Bradley et al., 2004 ; Boucher et al., 2008 ; Underwood et al., 2010).


Troubles psychiatriques chez les personnes atteintes de TSA


Plus de la moitié des personnes atteintes d’autisme ont des troubles psychiatriques comorbides (Bradley, 2014 ; Lai, 2013). Dans l’ensemble de l’autisme, la prévalence de troubles ou de symptômes psychiatriques atteint un pic de 79 %, la dépression et l’anxiété étant les diagnostics les plus communs.


Les TSA représentent un large groupe présentant plusieurs troubles différents, chaque groupe ayant des caractéristiques cognitives et communicatives spécifiques. C’est une des raisons pour lesquelles le diagnostic de troubles psychiatriques chez les adultes atteints de TSA est un véritable défi. Les autres problèmes majeurs dans le processus de diagnostic psychiatrique sont l’identification des symptômes psychiatriques, les équivalents comportementaux, les critères du diagnostic, la mise en place de l’évaluation, la source des informations, les instruments du dépistage et du diagnostic.


Chez les personnes atteintes de TSA, les troubles de l’humeur semblent être les troubles psychiatriques les plus communs (57,2 %), incluant la dépression sévère (2 % à 53,6 %) et la dysthymie (18,1 %), avec un pic de prévalence chez les adultes d’âge moyen (Lever et Geurts, 2016). Les troubles de l’anxiété sont le deuxième groupe de troubles le plus commun avec un taux de fréquence allant de 53,6 % à 84 % (Levi, 2009 ; Lever et Geurts 2016). Parmi ceux-ci, les troubles obsessionnels compulsifs (21,7 % à 37 %) et l’agoraphobie (21 %) sont les plus fréquemment diagnostiqués.


Le trouble déficit de l’attention avec ou sans hyperactivité (TDAH) et les troubles co-occurrents sont également très fréquents, avec un taux de 2,5 % à 37 % (Simon et al., 2009 ; Berenguer-Forner et al., 2015 ; Lever et Geurts, 2016 ; Johnston et al., 2013 ; Hanson et al., 2013). Plus de 65 % des adultes atteints de TSA correspondent aux critères des troubles de l’humeur ou de l’anxiété permanente (Lever et Geurts, 2016).


La maladie physique chez les personnes atteintes de TSA


De récentes études menées sur une large échelle ont confirmé que plusieurs maladies et troubles physiques sont plus fréquents et d’une façon significative chez les personnes atteintes de TSA que dans le reste de la population (Kohane, 2012 ; APA, 2013). Il est noté que, pendant l’enfance, les personnes atteintes de TSA ont 1,8 fois plus de risque d’avoir de l’asthme que les enfants sans retard de développement, 1,6 fois plus de risque d’avoir de l’eczéma ou des maladies de la peau, 1,8 fois plus de risque d’avoir des allergies alimentaires, 2,2 fois plus de risque d’avoir des maux de tête majeurs chroniques, et 3,5 fois plus de risque d’avoir des diarrhées chroniques ou des colites (Autism speaks, 2016).


Le taux de maladies liées à l’âge a particulièrement augmenté avec l’allongement de l’espérance de vie. Au cours des 50 dernières années, la moyenne de durée de vie des personnes atteintes de TSA et d’autres troubles du développement s’est considérablement accrue dans la plupart des pays développés, grâce à l’amélioration des conditions de vie et aux pratiques de santé (Fryers, 1986 ; Malone, 1988 ; Puri et al., 1995).


Les problèmes physiques les plus fréquents chez les personnes atteintes de TSA sont les crises épileptiques, les troubles gastro-intestinaux, les troubles du sommeil, les allergies, l’asthme et le manque de fer (Kohane et al., 2012 ; APA 2013).


Les crises d’épilepsie sont présentes chez 39 % des sujets atteints d’autisme. Malgré la comorbidité élevée, on manque d’études systématiques des caractéristiques autistiques (Wakeford et al., 2014). Les crises commencent souvent dans la petite enfance ou pendant l’adolescence, mais elles peuvent intervenir à n’importe quel moment. Il y a des preuves d’un risque accru d’épilepsie dans le cas d’un autisme sévère et d’une régression dans le développement ; l’histoire familiale est également l’un des facteurs de la survenue des crises épileptiques. La documentation montre également que le développement des TSA chez les sujets atteints d’épilepsie est bien moins étudié, mais il y a des preuves que le risque de TSA est plus grand chez les épileptiques que dans la population générale (El Achkar et Spence, 2015).


En ce qui concerne les troubles gastro-intestinaux, des études ont suggéré qu’ils sont plus communs chez les sujets atteints de TSA que dans la population générale. La fréquence des problèmes gastro-intestinaux varie entre 46 et 85 % (Pang et Croaker, 2011). Les symptômes gastro-intestinaux les plus fréquents sont les douleurs abdominales, les gaz, la diarrhée, la constipation et les selles douloureuses. Ces symptômes sont souvent cause d’irritabilité, de retrait social, de stéréotypie et d’hyperactivité (Galli-Carminati et al., 2006 ; Nikolov et al., 2009 ; Mazurek et al., 2013 ; Chaidez et al., 2014). Fréquemment, les problèmes gastro-intestinaux sont associés aux troubles du sommeil, spécialement chez les sujets atteints du syndrome d’Asperger (Hollway et al., 2013).


Bien que de multiples aspects de la relation entre l’enfant et sa famille soient associés à des problèmes de sommeil, il est possible que d’autres troubles comorbides de l’autisme jouent un rôle très important (Liu et al., 2006). Par exemple, des études suggèrent que les problèmes sensoriels et l’anxiété seraient liés au développement et à la persistance des problèmes de sommeil chez les enfants atteints de TSA. La présence d’une anxiété et d’une réaction sensorielle majeure peut particulièrement prédisposer aux problèmes de sommeil (Mazurek et al., 2015). Ceux-ci ont une incidence sur les relations sociales, sur le comportement (stéréotypé) et affectent le fonctionnement cognitif (Klukowski et al., 2015).


Les sujets atteints de TSA montrent également une grande prévalence de comorbidités immunitaires spécifiques comme l’asthme, les allergies et les maladies auto-immunes (Zerbo et al., 2015). L’asthme est environ 35 % plus fréquent chez les enfants autistes que dans la population générale (Kotey et al., 2014). Il est de plus en plus évident que de nombreuses personnes atteintes de TSA sont sensibles à certains produits alimentaires, en particulier les céréales, les produits laitiers, les fraises et les agrumes. Toutefois, certaines études indiquent que les maladies allergiques sont aussi fréquentes chez les personnes atteintes de TSA que dans le reste de la population (Jyonouchi et al., 2008 ; Jyonouchi, 2009), bien qu’un diagnostic précis soit souvent difficile à faire étant donné les difficultés d’expression langagière, les problèmes de comportement et la faible tolérance à l’évaluation médicale, en comparaison de la population à bon développement neurologique (Tsai, 2005).


Le manque de fer et l’anémie due au manque de fer se retrouvent plus fréquemment chez les enfants ayant un retard de développement et/ou ceux atteints de TSA que chez les enfants de la population générale (Sidrak et al., 2014).


Il est noté qu’environ 30 % des enfants autistes âgés de 4 à 10 ans ont un faible taux d’absorption du fer ; c’est en partie dû aux difficultés qu’ils ont à s’alimenter et à la sélection alimentaire qui sont encore d’autres problèmes communs aux enfants atteints d’autisme de toute forme. Ces aspects peuvent entraîner un régime inapproprié, par exemple une surconsommation de lait et/ou une faible consommation de viande rouge.


En dépit de leurs taux élevés, les maladies physiques chez les personnes atteintes de TSA ont été peu étudiées en raison de problèmes de méthodologie, ainsi qu’aux préjugés culturels. En outre, les informations sont souvent biaisées par des erreurs de diagnostic (Evenhuis, 1997 ; Bittles et al., 2002), par des facteurs spécifiques inhérents aux zones géographiques prises en compte (Janicki, 1985 ; Haveman et al., 1989), ainsi que par la présence de maladies associées.
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