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			Avertissements


			Le « nous » utilisé dans ce manuel est un nous de modestie et ­n’engage, par conséquent, que son autrice. Les adjectifs ­s’y rapportant se mettront donc au singulier. 


			Nos éditions soutiennent les luttes pour ­l’égalité des genres. Nous avons toutefois fait le choix de maintenir ­l’écriture traditionnelle pour faciliter la lecture de nos livres.


			Pour réaliser des évaluations psychologiques entrant dans le cadre du diagnostic des troubles du neurodéveloppement et des troubles en santé mentale, il est nécessaire ­d’avoir une approche claire et concise de troubles complexes comme le trouble déficit de ­l’attention avec ou sans hyperactivité ou le trouble du spectre de ­l’autisme. Ce guide combine les approches utiles et recommandées dans différentes lignes directrices avec les revues de la littérature récente, ­l’expertise clinique et ­d’autres ressources Internet. Nous avons utilisé les lignes directrices de différentes régions comme ­l’Amérique du Nord (CADDRA, 2018 pour les lignes directrices canadiennes et autres pour les lignes directrices américaines), ­l’Australie (RACP, 2009) et ­l’Europe (France : HAS, 2014a et b ; et Grande-Bretagne : NICE, 2018a, 2018b). Le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, 5e édition, publié en 2013 est la référence utilisée dans le présent ouvrage. Les lecteurs sont encouragés à continuer à mettre à jour leurs connaissances régulièrement.
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			Introduction


			Le guide du diagnostic des troubles neurodéveloppementaux (TND) chez ­l’adulte expose une méthode pour ­l’évaluation fondée sur une revue de la littérature scientifique récente et sur notre expérience clinique approfondie. Ce livre est celui que nous aurions souhaité consulter lorsque nous avons rencontré des adultes dans des services de psychiatrie et quand des adultes ont commencé à prendre rendez-vous à notre cabinet. Au travers de ce guide, nous souhaitons répondre à un besoin ­qu’ont les étudiants en psychologie et les psychologues cliniciens qui exercent auprès ­d’adultes. Notamment ­lorsqu’ils reçoivent des personnes en recherche ­d’un diagnostic et ­d’une meilleure compréhension de leur fonctionnement atypique dans un but adaptatif. Dans cet ouvrage, nous avons inclus des vignettes cliniques et des témoignages de personnes vivant avec un TND. Nous aimons à penser ­qu’ils sont essentiels pour améliorer notre compréhension ­d’un fonctionnement entrant dans le cadre ­d’une trajectoire neurodéveloppementale particulière.


			Ce guide du diagnostic des TND à ­l’âge adulte est écrit pour que les futurs psychologues cliniciens et ceux déjà en exercice puissent mieux comprendre et repérer plus efficacement les troubles du neurodéveloppement chez les adultes en errance diagnostique ou présentant un diagnostic incomplet, voire erroné. Nous avons à cœur que ces adultes, qui ­n’ont jamais été correctement repérés, puissent être convenablement orientés ­lorsqu’ils choisiront de prendre rendez-vous avec un professionnel, ­c’est-à-dire ­qu’ils soient orientés vers un clinicien tel un psychologue, formé à la démarche entrant dans le cadre du diagnostic des TND. Comme nous allons le voir au cours de cet ouvrage, ­l’évaluation à visée diagnostique de ­l’adulte nécessite des compétences et des connaissances bien spécifiques. Le psychologue clinicien qui parviendra à réaliser ce processus sera ­d’une aide incommensurable pour ­l’adulte qui le consulte. 


			Un psychologue clinicien réalisant ­l’évaluation dans le cadre ­d’une suspicion de TND est un enquêteur à la recherche de preuves en employant une démarche hypothético-déductive. Ce livre propose un guide pratique pour le dépistage des TND, ainsi que pour leur diagnostic étape par étape. ­L’approche est basée à la fois sur les critères du Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, 5e édition, publié en 2013 (DSM-5, American Psychiatric Association, 2013) et sur une forte expérience de ­l’opérationnalisation de ces critères tout en restant conforme aux directives de consensus ­d’experts (Surman, 2012). Grâce à ce guide, les lecteurs trouveront les connaissances sémiologiques indispensables, disposeront ­d’une méthodologie et ­d’outils pour procéder au dépistage systématique des TND. Ils pourront ­s’approprier une méthode qui les aidera à réaliser des bilans psychologiques entrant dans le cadre de la démarche diagnostique des TND chez ­l’adulte. ­L’attention du lecteur devrait être attirée sur une difficulté fréquente que suppose cette démarche : les symptômes ­d’un TND ne sont pas forcément évidents à repérer, ils peuvent être masqués, entretenir une comorbidité ou co-exister avec ­d’autres troubles. De plus, lorsque ­l’on connaît les liens mêlant les TND et les troubles psychiatriques, il est à notre sens indispensable ­d’avoir des compétences tout aussi aiguisées dans ce second domaine pour mener à bien la démarche (ou des collègues avec qui collaborer étroitement). 


			Notre expérience en centre expert schizophrénie, en centre de réhabilitation psychosociale et en secteur de psychiatrie adulte, nos rencontres ­d’équipes lors de formations, notre formation continue ainsi que la supervision dont nous bénéficions nous ont permis ­d’affiner nos compétences dans ce domaine. Il y a quelques années, et encore ­aujourd’hui, ­l’hypothèse ­d’un TND primaire était rarement envisagée chez les adultes qui consultaient. Dans les cas où ­l’hypothèse se posait, fallait-il encore savoir comment mener un dépistage ou une démarche diagnostique. Au début de notre pratique clinique, nous étions dans la situation suivante : mal-outillée et ayant peu de connaissances sur ces TND perdurant à ­l’âge adulte avec une symptomatologie évolutive et dynamique. 


			Dans les années 2010, nous ­n’avions que peu ou pas ­d’enseignement universitaire sur les TND à ­l’âge adulte, sur les lignes directrices pour réaliser un dépistage ou un diagnostic psychologique tardif de ces troubles ou sur le diagnostic différentiel. Nous ne pouvons que nous inquiéter de constater ­l’absence ou la faible proportion de formations spécifiques de qualité sur le diagnostic tardif des TND, ­qu’elles soient universitaires ou dispensées par des organismes de formation francophones. Pour ce qui est de la méthodologie du diagnostic différentiel, des enseignements sont généralement dispensés dans le cadre des troubles acquis et des troubles neurodégénératifs. À notre connaissance, cela ne concerne pas ou peu les TND chez ­l’adulte. Actuellement, nous restons stupéfaite de voir que la méthodologie du diagnostic différentiel est toujours si peu enseignée dans les cursus universitaires francophones en psychologie clinique. Or, lors ­d’un bilan dans le cadre de la démarche diagnostique des TND, ­l’étape du différentiel est incontournable et commence, comme nous le verrons, dès le premier contact avec la personne qui souhaite consulter ! À titre personnel, nous ajoutons ­qu’il ­s’agit ­d’une phase des plus stimulante et passionnante de notre activité. Nous sommes ravie de pouvoir vous présenter cette méthode permettant ­d’effectuer un bilan psychologique entrant dans le cadre du diagnostic des troubles du neurodéveloppement chez ­l’adulte, à la fois centrée sur la personne et sa demande. Nous espérons aider le plus grand nombre au travers de cette contribution à la formation des psychologues cliniciens.


			Chapitre 1 – Définition des troubles du neurodéveloppement et contexte ­d’évaluation


			Dans ce chapitre, nous allons ­d’abord définir ce que sont les TND et décrire leur sémiologie. En effet, pour appréhender la méthodologie de dépistage et de diagnostic des TND chez ­l’adulte, certains prérequis sont indispensables. Nous allons passer en revue de manière synthétique la définition, les critères, la prévalence, ­l’étiologie, la trajectoire développementale, un aperçu de la méthodologie ­d’évaluation et ses outils spécifiques pour le handicap intellectuel léger, le trouble de la communication sociale (pragmatique), le trouble du spectre de ­l’autisme sans déficience intellectuelle, le trouble déficit de ­l’attention avec ou sans hyperactivité, les tics et le syndrome de Gilles de la Tourette ainsi ­qu’un des troubles spécifiques des apprentissages : la dyslexie. Ensuite, nous chercherons à répondre à deux questions. Premièrement, quels sont les éléments impactant directement la personne dans sa vie quotidienne, son équilibre psychique et dans la construction de son identité, ­lorsqu’elle ­n’est pas diagnostiquée ou présente un diagnostic erroné. Deuxièmement, nous nous demanderons de quelles manières ­l’absence et le retard de diagnostic impactent les sphères sanitaires, économiques et sociétales.


			Chapitre 2 – Neuropsychologie des troubles du neurodéveloppement : aspects théoriques


			Dans ce chapitre, nous avons pour objectif de donner quelques bases théoriques simples quant au fonctionnement exécutif et à la théorie de ­l’esprit. Puis, nous décrirons synthétiquement leurs dysfonctionnements dans le cadre du TSA SDI, du TDAH et de la dyslexie. Nous nous intéresserons aux conséquences des dysfonctionnements cognitifs. Il est maintenant bien admis que les dysfonctionnements exécutifs sont présents tout au long de la vie et bien présents à ­l’âge adulte (Geurts et Vissers, 2012 ; Goldstein et al., 2001 ; Hill et Bird, 2006). Aucun ouvrage ne permettra au lecteur ­d’acquérir une compétence solide en neuropsychologie. Nous invitons les personnes qui en ressentent le besoin à se tourner vers des masters 2 de psychologie clinique spécialisés en neuropsychologie (Organisation Française des Psychologues spécialisés en Neuropsychologie, 2020).


			Chapitre 3 – Le diagnostic différentiel


			Dans ce chapitre, nous nous attachons à définir et décrire une méthodologie pour favoriser la réussite de la démarche différentielle. Nous définissons le diagnostic différentiel comme la sélection, parmi les diagnostics possibles, de celui (ou ceux) qui pourra fournir la meilleure explication aux plaintes ­d’une personne. Il ­s’agit ­d’identifier un trouble par la comparaison entre eux des symptômes, ou la comparaison de plusieurs troubles voisins en utilisant un processus ­d’élimination logique. Le diagnostic différentiel commence à ­l’instant où la personne prend contact avec nous et se poursuit tout au long du processus de diagnostic. La grande majorité des différentiels potentiels pour le TSA et pour le TDAH sont rapportés. Pour chaque différentiel (par exemple, TDAH et TSA, TDAH et trouble de personnalité limite, etc.) et à la lumière ­d’une revue de la littérature scientifique, nous avons effectué une synthèse sur la prévalence entre les deux troubles, décrit les signes cliniques se chevauchant ainsi que les signes cliniques distinctifs. Nous avons souhaité attirer ­l’attention du lecteur sur le fait que les personnes souffrant ­d’un TSA et/ou ­d’un TDAH ont beaucoup plus de risques que la population générale de développer des troubles comorbides. Par ailleurs, les éléments différenciants peuvent être très fins. Les troubles sont cliniquement distingués sur la base ­d’une connaissance approfondie des symptômes, de leur apparition et de leur évolution.


			Chapitre 4 – Un diagnostic complexe


			Dans ce chapitre, nous verrons les facteurs qui contribuent à rendre complexe ­l’évaluation à visée diagnostique des TND chez ­l’adulte. Nous nous attacherons à comprendre comment les professionnels peuvent parvenir à réaliser ces évaluations malgré les difficultés ­qu’elles posent et nous tenterons de répondre à une série de questions : 


			•	De quelle manière les antécédents médicaux, les troubles associés, les compensations mises en place par la personne et son environnement sont-ils des facteurs rendant le diagnostic difficile ?


			•	Quels sont les critères des TND les plus difficiles à évaluer ?


			•	De quelle manière ­l’évolution de la symptomatologie ­complexifie-t-elle ­l’évaluation ?


			•	Dans quelle mesure les tests de laboratoire sont-ils un support au diagnostic de ­l’adulte ?


			Chapitre 5 – Méthodologie de bilan entrant dans le cadre de la démarche diagnostique des troubles du neurodéveloppement


			Dans ce chapitre, nous détaillons les étapes de la méthode pour réaliser un bilan psychologique entrant dans le cadre de la démarche diagnostique des troubles du neurodéveloppement chez ­l’adulte. Il ­s’agit ­d’un processus que nous utilisons au quotidien dans notre pratique clinique. Celle-ci a évolué avec le temps (et évoluera encore) au travers de nos lectures de la littérature et de notre expérience en tant que clinicienne et formatrice. 


			Dans la première partie de ce chapitre, nous souhaitons commencer par la présentation du modèle clinique que nous avons élaboré et pour cela nous avons repris des principes de thérapie cognitive et comportementale que nous avons adaptés à la pratique de bilan à visée diagnostique. Nous considérons ­l’entretien initial et le bilan comme la première étape ­d’une thérapie ou ­d’un accompagnement : une phase de diagnostic afin de mieux prendre en charge. Nous avons ­l’habitude de répéter ­qu’il ­s’agit de savoir de quoi ­l’on parle, de comprendre le problème avant de se lancer dans sa résolution. De ce fait, il nous semble très important ­d’employer, dès le premier contact avec la personne, des techniques issues des thérapies cognitives et comportementales. Cela permet une harmonie dans la pratique et une continuité logique pour la personne. Par ailleurs, les outils de la clinique cognitive et comportementale sont éprouvés scientifiquement. On y trouve notamment des techniques humanistes issues du travail de Carl Rogers et nous aidant à établir ce rapport collaboratif qui est le pilier de ­l’approche des thérapies cognitives et comportementales. Nous ne voyons que des avantages à implémenter dans le processus de bilan les techniques permettant de favoriser ­l’alliance thérapeutique, la technique des 4 R de Charles Cungi ainsi que ­l’entretien motivationnel de Miller et Rollnick. Nous allons donc expliquer pourquoi il nous semble très important de disposer de certains prérequis pour utiliser les techniques ­d’entretien clinique. Dès le premier contact, nous devons nous positionner comme accompagnant de la personne dans son parcours de vie. Pour cela, il faut à tout prix éviter de tomber dans ­l’écueil de vouloir convaincre la personne de réaliser un bilan. Cela ­l’amènerait à se défendre et à se cramponner à sa position. ­L’objectif ­n’est pas non plus ­d’aider la personne à accepter ses manifestations comportementales actuelles ni à rester comme elle est. Les techniques ­d’entretien clinique cognitivo-comportementales sont là pour nous aider dans cette tâche parfois complexe.


			Dans la deuxième partie de ce chapitre, nous décrivons la méthode pour réaliser un bilan psychologique entrant dans le cadre de la démarche diagnostique des troubles du neurodéveloppement chez ­l’adulte. Nous ­l’avons divisée en six grandes étapes que nous allons détailler et nous nous attacherons à illustrer nos propos ainsi ­qu’à proposer des vignettes cliniques. Les six étapes sont les suivantes : 


			1.	Effectuer ­l’entretien initial pour comprendre la demande ;


			2.	Préparer la structure du bilan ;


			3.	Mener ­l’enquête en étant guidé par des hypothèses ;


			4.	Procéder au diagnostic différentiel ;


			5.	Restituer les conclusions à ­l’oral et à ­l’écrit ;


			6.	Analyser ses pratiques professionnelles (qui fera ­l’objet du chapitre 6).


			Chapitre 6 – Analyser sa pratique


			Dans ce chapitre, les lecteurs trouveront des conseils pour progresser efficacement et établir un programme de formation continue qui peut les aider dans leurs bilans entrant dans le cadre des troubles du neurodéveloppement chez ­l’adulte. Bien que ce point arrive à la fin de la méthodologie, il est important ­d’avoir en tête que ­l’analyse de nos pratiques peut intervenir à tout moment de la démarche ­d’évaluation. Au plus tôt on sollicite un superviseur, au mieux la démarche diagnostique se déroule. Dans le petit monde de la psychologie, nous constatons que la supervision est trop peu fréquente, cela étant ­d’autant plus vrai chez les psychologues cliniciens spécialisés en neuropsychologie. Prendre du recul sur notre méthodologie, faire le point sur ce qui a été aidant pour la personne et là où nous aurions pu faire autrement est indispensable pour faire évoluer nos pratiques en faveur des personnes que nous rencontrons. Il est de notre devoir de rechercher des moyens pour améliorer nos connaissances théoriques et cliniques de façon continue afin que les personnes puissent bénéficier ­d’interventions de la plus grande qualité.


		




		

			Chapitre 1


			Définition des troubles du neurodéveloppement et contexte ­d’évaluation


			Dans ce chapitre, nous allons ­d’abord définir ce ­qu’est un TND et décrire leur sémiologie. En effet, pour appréhender la méthodologie de dépistage et de diagnostic des TND chez ­l’adulte, certains prérequis sont indispensables. Nous allons passer en revue de manière synthétique la définition, les critères, la prévalence, ­l’étiologie, la trajectoire développementale, un aperçu de la méthodologie ­d’évaluation et ses outils spécifiques pour le handicap intellectuel léger, le trouble de la communication sociale (pragmatique), le trouble du spectre de ­l’autisme sans déficience intellectuelle, le trouble déficit de ­l’attention avec ou sans hyperactivité, les tics et le syndrome de Gilles de la Tourette ainsi ­qu’un des troubles spécifiques des apprentissages : la dyslexie. 


			Ensuite, nous chercherons à répondre à deux questions. Premièrement, quels sont les éléments impactant directement la personne dans sa vie quotidienne, son équilibre psychique et la construction de son identité ­lorsqu’elle ­n’est pas diagnostiquée ou présente un diagnostic erroné ? Deuxièmement, nous nous demanderons de quelles manières ­l’absence et le retard de diagnostic impactent les sphères sanitaires, économiques et sociétales.


			Plusieurs définitions des TND ont été formulées dans la littérature récente. Nous avons choisi de retranscrire deux formulations donnant des éléments permettant ­d’améliorer sa compréhension de ce ­qu’est ou de ce que ­n’est pas un TND. Nous avons agencé une définition issue de la version française du manuel du DSM-5 et une proposée par la Haute Autorité de Santé en 2018 :


			Le neurodéveloppement désigne ­l’ensemble des mécanismes qui vont guider la façon dont le cerveau se développe, mécanismes orchestrant les fonctions cérébrales. Il ­s’agit ­d’un processus dynamique, influencé par des facteurs biologiques, génétiques, socioculturels, affectifs, et environnementaux, lequel débute très précocement, dès la période anténatale, et peut se poursuivre ­jusqu’à ­l’âge adulte. Ce flux maturatif, qui modifie chaque jour les capacités de ­l’enfant, est plus ou moins rapide selon les personnes, mais il suit des étapes incontournables qui, dans le cadre ­d’un développement ordinaire, ­s’enchaînent de façon fluide. La perturbation de ces processus de développement cérébral conduit à un trouble neuro­développemental correspondant à des difficultés plus ou moins grandes dans une ou plusieurs de ces fonctions cérébrales. Les troubles neurodéveloppementaux sont un ensemble ­d’affections qui débutent durant la période du développement. Ces troubles se manifestent typiquement précocement durant le développement, souvent avant même que ­l’enfant ­n’entre à ­l’école primaire ; ils sont caractérisés par des dysfonctionnements du développement qui entraînent une altération du fonctionnement personnel, social, scolaire ou professionnel. La gamme des dysfonctionnements dévelop­pementaux est variable, allant de limitations très spécifiques des apprentissages ou du contrôle des fonctions exécutives, ­jusqu’à une altération globale des compétences sociales ou de ­l’intelligence. Les troubles neurodéveloppementaux sont souvent associés entre eux (DSM-5, American Psychiatric Association, 2013 ; HAS, 2018). 


			En réalisant des recherches visant à sélectionner des définitions les plus complètes possibles, nous avons été très étonnée ­qu’en 2021, nous puissions encore lire des informations inexactes ou erronées sur des sites grand public ainsi que sur des sites professionnels. Même ­s’il existe nombre de sources ­d’informations fiables et basées sur des données scientifiques, il semble que les connaissances des professionnels au sujet des TND sont largement inégales. Cela pose une première problématique pour un dépistage systématique et de qualité. Nous souhaitons rappeler que la qualité du diagnostic dépend, en grande partie, de la qualité de ­l’information recueillie. Par extension, la qualité de la formation et de ­l’expérience du clinicien est étroitement liée à sa capacité à recueillir des données pertinentes. Il est important de comprendre ­qu’aucun inventaire des symptômes ou ­qu’aucune échelle des symptômes ne sauraient suffire pour poser un diagnostic. Il appartient au clinicien de déterminer si les critères sont satisfaits grâce à différentes méthodes de recueil ­d’informations.


			Un travail préparatoire est nécessaire afin de mieux repérer les signes évocateurs des TND au cours ­d’un entretien. Il ­s’agit, pour le psychologue, de connaître son périmètre de compétences et de maîtriser les critères ainsi que leurs manifestations comportementales. Ce dernier aspect est très important, car ­l’intensité des manifestations comportementales évolue dans le temps, en fonction de ­l’environnement et des ressources internes de la personne. Il ­s’agit ­d’avoir un regard large et ouvert sur les possibilités ­d’expressions comportementales ­d’un même critère diagnostique.


			Le fait de définir son périmètre de compétences permettra une pratique spécifique, de meilleure qualité, mais aussi de ­s’exposer à moins de situations hasardeuses. Premièrement, cela permet de réorienter certaines demandes dès le premier contact (par exemple, si la demande concerne une personne qui ne rentre pas dans vos critères ­d’âge, si une personne vous contacte pour un suivi alors que vous pratiquez uniquement ­l’évaluation ou si on vous demande une évaluation pour une suspicion ­d’un trouble éloigné de votre champ de compétences). Deuxièmement, bien que cette façon de faire limite, ­d’une certaine manière, ­l’étendue de vos connaissances et la diversité des personnes que vous pourriez recevoir, elle vous permet ­d’être spécialisé dans un domaine et de pouvoir vous y former amplement. En effet, la formation continue est indispensable et elle devrait être intégrée à part entière dans notre temps de travail. Prenons un exemple permettant ­d’illustrer un intérêt de se spécialiser. En recherchant « ADHD1 » sur le site sciencedirect.com, plus de 41 200 résultats sont trouvés, et pour « autism », ce sont 66 613 résultats. En revanche, pour la recherche « autism adult diagnosis » en 2020, le site trouve 470 articles parmi lesquels il sera encore possible de faire un tri en lisant le titre et ­l’abstract de chaque article. Nous avons pris ­l’exemple ­d’un seul site publiant des articles scientifiques, il en existe ­d’autres qui proposeront des articles différents avec les mêmes mots clefs. Un rapide calcul nous permet de dire que si environ 500 articles correspondent à un des mots clefs de notre périmètre de compétences, et ce, chaque année, sur un seul site Internet (ici, sciencedirect.com). Nous devrions alors lire environ 40 abstracts par mois minimum sur le seul sujet du diagnostic de ­l’autisme chez ­l’adulte ! Pourtant, ce chiffre ­n’est pas encore réaliste, car si les articles sont une source importante pour se former, ils ne sont pas la seule : il en existe ­d’autres comme la formation (via une université, un centre de formation, des Massive Open Online Courses, des webinaires, etc.) et la supervision que les cliniciens devraient aussi investir. La formation continue est indispensable : respectons les personnes qui nous consultent en nous formant et en appliquant les recommandations les plus récentes.


			1. Trouble du développement intellectuel


			1.1. Critères 


			Le trouble du développement intellectuel, aussi appelé déficience intellectuelle (DI), débute pendant la période du développement et se caractérise par un dysfonctionnement intellectuel et adaptatif dans les domaines conceptuels, sociaux et pratiques. Le DSM-5 répertorie trois critères qui doivent être présents. Il doit exister un dysfonctionnement du fonctionnement intellectuel confirmé par ­l’évaluation clinique et les tests ­d’intelligence standardisés. Il existe par ailleurs un dysfonctionnement des fonctions adaptatives qui met en défaut ­l’autonomie et la responsabilité sociale. Ensuite, il ­s’agit de spécifier la sévérité actuelle ; comme mentionné précédemment, nous nous focaliserons sur la déficience intellectuelle légère (DIL).


			1.2. Description brève


			Des études longitudinales suggèrent un développement intellectuel continu chez les personnes présentant un retard léger ou modéré (Eyman et Widaman, 1987). Les caractéristiques associées à ­l’identification de la DIL peuvent inclure des difficultés ­d’adaptation dans les relations sociales, telles que le traitement de ­l’information, les interactions (y compris la régulation socio-émotionnelle), ­l’expression et la régulation émotionnelles, ­l’évaluation du risque ou la motivation dans les environnements scolaires ou professionnels (Baurain, ­Nader-Grosbois, & Dionne, 2013 ; Cook et Oliver, 2011 ; Fiasse et Nader-Grosbois, 2012). La crédulité peut être en lien, par exemple, avec la naïveté dans des situations sociales ainsi ­qu’une tendance à être facilement induit en erreur par les autres. ­C’est généralement une caractéristique de la DIL. La crédulité et le manque de conscience manifeste du risque peuvent entraîner ­l’exploitation par ­d’autres et la victimisation, la fraude, ­l’implication criminelle non intentionnelle (en raison de la plus grande susceptibilité ­d’être manipulés pour participer à des crimes ­qu’ils seraient autrement peu incités à commettre), de faux aveux et une plus grande susceptibilité ­d’être manipulés par les interrogateurs (pour ­qu’ils avouent des crimes ­qu’ils ­n’ont peut-être pas commis), et le risque ­d’abus physiques et sexuels (Pinchefsky et Shevell, 2017). Dans le domaine conceptuel, la personne a une manière plus pragmatique de résoudre les problèmes et de trouver des solutions que ses pairs du même âge. Dans le domaine pratique, elle occupe souvent un emploi exigeant moins ­d’habiletés conceptuelles. Le DSM-5 propose un tableau descriptif des handicaps probables en fonction du niveau de sévérité et par domaine (DSM-5, American Psychiatric Association, 2013 ; voir Tableau 1).
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							[…] Chez ­l’adulte, ­l’abstraction, les fonctions exécutives, la mémoire à court terme tout autant que ­l’utilisation des compétences scolaires sont altérés. Il existe une approche plutôt concrète des problèmes et des solutions par rapport aux adultes du même âge.


						

							

							Par rapport aux adultes du même âge, la personne est immature dans ses interactions sociales. La communication, la conversation, le langage sont plus concrets ou immatures que ce qui est attendu pour ­l’âge. Il peut y avoir des difficultés à contrôler les émotions et le comportement de façon appropriée à ­l’âge ; ces difficultés sont remarquées par les autres dans la vie sociale. La personne a une compréhension limitée des risques dans les situations sociales ; son jugement est immature, et elle court le risque ­d’être manipulée par les autres (crédulité).


						

							

							La personne peut agir de manière appropriée à son âge pour les soins personnels. Elle nécessite cependant, plus que ses pairs, une assistance pour les tâches plus complexes de la vie quotidienne. À ­l’âge adulte, les aides concernent surtout les achats alimentaires, les transports, la prise en charge des enfants et de la maison, la préparation de repas équilibrés, la gestion des comptes et de ­l’argent. ­L’aptitude au loisir est peu différente des personnes du même âge, bien que ­l’appréciation des aspects relatifs au bien-être et à ­l’organisation durant les distractions nécessite une aide. À ­l’âge adulte, le sujet peut réussir à trouver un emploi en milieu normal, mais dans des fonctions qui ne mettent pas en avant les compétences intellectuelles. Ces personnes ont généralement besoin ­d’aide pour prendre des décisions médicales et légales, et pour pouvoir mettre à profit avec compétences une formation professionnelle. Un soutien est habituellement nécessaire pour élever une famille.


						

					


				

			


			Tableau 1. Niveaux de sévérité du handicap intellectuel selon le DSM-5.


			1.3. Prévalence


			Selon le DSM-5, le handicap intellectuel touche environ 1 % de la population générale. Une revue de Leonard et Wen (2002) a trouvé que les taux de prévalence de la DI légère dans 15 études variaient de 5 à 80 cas pour 1000 personnes, avec une prévalence moyenne de 35 pour 1000 (Leonard et Wen, 2002).


			1.4. Trajectoire développementale


			Avec un accompagnement adéquat, la plupart des personnes avec une DIL atteignent une indépendance totale dans la plupart des domaines fonctionnels, mais ont toujours des problèmes avec le domaine adaptatif et intégratif (Pratt et Greydanus, 2007). Les compétences de vie et la formation professionnelle sont des objectifs importants pour les personnes ayant une déficience intellectuelle légère ou modérée et semblent faire partie intégrante de ­l’atteinte ­d’un sentiment ­d’estime de soi (Sherr et Shevell, 2012). Les facteurs importants ­d’une transition réussie vers la vie adulte sont la participation des parents à la planification de la transition, les résultats scolaires ­d’un individu et la capacité ­d’acquérir des compétences de base (Reiter et Palnizky, 1996). Les personnes ayant une DI légère peuvent développer des problèmes psychosociaux majeurs à ­l’adolescence dans des contextes variés, comme ­s’engager dans un emploi soutenu ou avoir des relations intimes mutuellement saines. Les personnes ayant une DI légère à modérée peuvent vivre avec succès de manière indépendante à ­l’âge adulte. Les conseils, la formation et le soutien ­qu’ils reçoivent en tant ­qu’enfants et adultes détermineront le niveau réel de réussite de ces individus (Pratt et Greydanus, 2007).


			1.5. Étiologie


			Dans la DIL, des dysfonctionnements cognitifs vont ­s’exprimer de manière variable, notamment en lien avec ­l’étiologie. Le handicap intellectuel présente plusieurs étiologies réparties en deux catégories principales : génétiques et physiologiques, comprenant, par exemple, la variation de séquence ou du nombre de copies incluant un ou plusieurs gènes, ­l’altération chromosomique, les erreurs congénitales de méta­bolisme, les malformations cérébrales, les pathologies maternelles ou placentaires ainsi que les influences de ­l’environnement (comme ­l’alcool ou les agents tératogènes). Il faut aussi nommer les causes périnatales et postnatales telles que les accidents pendant le travail, les hypoxies, les infections, les traumatismes crâniens ou les syndromes métaboliques toxiques (DSM-5). 


			Par définition, le handicap intellectuel ­n’est pas évolutif, hormis dans certains cas de maladie génétique comme le syndrome de Rett ou le syndrome de Sanfilippo. « Le trouble dure toute la vie, bien que les degrés de sévérité puissent changer avec le temps. ­L’évolution peut être influencée par des conditions médicales ou génétiques sous-jacentes ou par des symptômes associés » (par exemple, altérations auditives ou visuelles, épilepsie ; DSM-5). Pour les adultes ayant un handicap intellectuel léger, ­l’accès à ­l’autonomie est possible avec plus ou moins ­d’aide. Le moment de transition entre la scolarisation et ­l’accès à ­l’emploi est une période sensible nécessitant la continuité de ­l’accompagnement. Les familles, même quand leur proche est adulte, ont besoin ­d’un soutien qui soit évolutif. Enfin, comme pour ­d’autres troubles du neurodéveloppement, les professionnels doivent avoir à ­l’esprit ­l’existence du risque de situations de négligence, de maltraitance et ­d’abus. En ce sens, nous nous devons ­d’agir à titre préventif (Rapport INSERM, 2016). Les informations cliniques et les comptes rendus obtenus précédemment devraient vous orienter plus avant vers la validation ou ­l’exclusion ­d’un handicap intellectuel chez la personne qui est en évaluation avec vous. Cependant, parfois cela ­n’est pas aisé uniquement avec ces informations ou en ­l’absence de celles-ci. Le psychologue devra alors procéder à une évaluation complète du fonctionnement intellectuel et des compétences socio-adaptatives.


			1.6. Méthodologie pour le diagnostic


			Il est très important de noter que le quotient intellectuel ne permet plus à lui seul de poser le diagnostic de handicap intellectuel. Il est nécessaire et indispensable de procéder à une évaluation du comportement adaptatif. ­D’ailleurs, les niveaux de sévérité sont déterminés en lien avec le niveau de fonctionnement adaptatif, mais plus uniquement sur les scores recueillis au moyen des échelles ­d’évaluation de ­l’efficience intellectuelle (échelles de Wechsler ; INSERM ; DSM-5). 


			­L’identification du handicap intellectuel peut se faire dans les deux premières années de vie de la personne, notamment quand celui-ci est plus sévère. En revanche, dans le cas de sévérité légère, le diagnostic est possiblement plus tardif, voire trop tardif. Malheureusement, cette situation de diagnostic « trop tardif » ne nous est pas étrangère ; chaque année, nous sommes amenée à établir cette conclusion chez des jeunes adultes nous rencontrant après ­s’être vivement accrochés pour surmonter les différentes épreuves de la vie : la scolarité, les activités du quotidien, les apprentissages, la découverte du monde du travail, etc. 


			Le diagnostic de DI peut paraître simple en termes de critères, mais les diagnostics erronés sont fréquents. Une partie du travail ­d’évaluation de la DI est réalisée par le psychologue clinicien et nous devons garder certaines données à ­l’esprit concernant le QI. Un quotient intellectuel total aux échelles de Wechsler inférieur à la moyenne de la population générale, ­d’environ deux écarts-types, soit inférieur à 70, rend compte de plusieurs limites : « ­d’une part, il ne représente pas des catégories fiables, en particulier pour les quotients intellectuels inférieurs à 50, difficiles à mesurer. ­D’autre part, il ­n’apporte pas ­d’éléments permettant ­d’identifier les besoins de la personne. Dans un cadre de soutien individuel, il ­n’offre que peu ­d’informations sur le fonctionnement de la personne et par conséquent sur le soutien et ­l’accompagnement nécessaires » (INSERM, 2016). Par ailleurs, toutes les personnes qui ont un quotient intellectuel total inférieur à 70 ne souffrent pas nécessairement ­d’une DI. 


			Dans le cadre ­d’une hypothèse de DI, il ­s’agit de détailler le déroulement de la grossesse ­jusqu’à la période actuelle en insistant sur la période néonatale (troubles ­d’alimentation, hypotonie, etc.), sur ­l’existence de troubles du comportement, de convulsions, de régression, ­d’intolérance à la fièvre ou au jeûne. Une évaluation complémentaire du développement psychomoteur réalisée dans ­l’enfance serait vraiment contributive. Par ailleurs, des informations sont à prendre au sujet de certains éléments ­d’allure banale (infections ORL à répétition, reflux gastro-œsophagien, eczéma, etc.) qui peuvent revêtir une valeur diagnostique importante dans un syndrome donné (Héron et Jacquette, 2009).


			Cliniquement, il ­s’agit de rechercher, comme susmentionné, ­d’éventuels facteurs de risques spécifiques et connus de la DI. Les causes peuvent être environnementales (infections, intoxications dont celles liées à ­l’alcool, etc.) ou ­d’origine génétique. Il est important que le psychologue questionne clairement les fausses couches ou les décès périnataux. Ceux-ci constituent un élément significatif en faveur ­d’une anomalie chromosomique familiale (Héron et Jacquette, 2009). Cependant, il faut rappeler que le diagnostic étiologique des DI reste indéterminé dans environ 40 % des cas (rapport de ­l’INSERM, Buntinx et al., 2016). La présence ­d’un de ces facteurs dans les antécédents médicaux de la personne irait en faveur de ­l’hypothèse de DI sans être suffisant pour autant ! 


			Si aucune consultation génétique ­n’a été encore effectuée, il est intéressant de dresser un arbre généalogique des antécédents familiaux sur trois générations. Cela permet de poser des hypothèses sur ­l’étiologie ou éventuelle hérédité comme une DI en lien avec le syndrome du X fragile avant une orientation en service de génétique.


			­S’il existe une étiologie acquise à la DI, le début peut être brutal à la suite ­d’une maladie telle ­qu’une méningite, une encéphalite ou un traumatisme crânien. Lorsque la DI résulte ­d’une perte de compétences cognitives acquises antérieurement, comme dans le cas ­d’un traumatisme crânien sévère, les diagnostics de DI et de trouble neurocognitif peuvent tous deux être attribués.


			2. Trouble de la communication sociale (pragmatique)


			2.1. Critères


			On peut communiquer sans parler et on peut parler sans communiquer ! La pragmatique du langage est ­l’étude des règles qui gouvernent ­l’usage du langage dans un contexte, ­c’est la capacité à adapter son langage au contexte communicatif. 


			Le trouble de la communication sociale a fait son apparition avec le DSM-5 afin de répondre à la sensibilité des nouveaux critères diagnostiques de ­l’autisme et à la notion de « spectre ». Ainsi, les personnes dont les comportements ne correspondent plus au trouble du spectre de ­l’autisme peuvent éventuellement se situer dans les critères du trouble de la communication sociale. Il en est de même pour les personnes ayant reçu un diagnostic de trouble envahissant du développement non spécifié selon les critères du DSM-IV. 


			Selon le DSM-5, le trouble de la communication sociale se caractérise par des difficultés persistantes dans ­l’utilisation sociale de la communication verbale et non verbale se manifestant par ­l’ensemble des éléments suivants :


			1.	Déficiences dans ­l’utilisation de la communication à des fins sociales ;


			2.	Perturbation de la capacité à adapter sa communication au contexte et aux besoins de ­l’interlocuteur ;


			3.	Difficulté à suivre les règles de la conversation et de la narration ;


			4.	Difficulté à comprendre ce qui ­n’est pas exprimé explicitement, ­c’est-à-dire les sous-entendus ainsi que les tournures figurées ou ambiguës du langage.


			Ces déficiences entraînent des limitations fonctionnelles dans un ou plusieurs des éléments suivants : communication effective, intégration sociale, relations sociales, réussite scolaire, performances professionnelles. Les symptômes débutent pendant la période précoce du développement, ils ne sont pas imputables à une autre affection médicale ou neurologique ni à des capacités limitées dans les domaines du vocabulaire et de la grammaire, et ils ne sont pas mieux expliqués par un trouble du spectre de ­l’autisme, un handicap intellectuel, un retard global du développement ou un autre trouble mental.


			­L’ajout de ce trouble dans le DSM-5 ne fait pas consensus. Des difficultés inhérentes à ce nouveau diagnostic sont apparues. Outre la difficulté du différentiel, dont nous reparlerons dans le chapitre suivant, se pose la question ­d’un diagnostic à part entière ou plutôt ­d’un regroupement syndromique transnosographique, de la validité ­d’un tel diagnostic, du manque ­d’outils permettant une évaluation fine et du type de professionnel qui serait légitime à poser ce diagnostic (Norbury et Sparks, 2013).


			2.2. Description brève


			Lorsque nous nous exprimons, nous ne le faisons pas toujours directement et nous utilisons les énoncés pour décrire, mais aussi pour agir avant une intention. La pragmatique regroupe plusieurs champs : le comportement non verbal (par exemple : contact oculaire, expressions faciales, attitude corporelle, distance physique, tour de parole), le respect du thème (par exemple : cohérence), ­l’acte de communication (par exemple : demandes, refus, commentaires), la prise en compte de ­l’interlocuteur (par exemple : connaissance de ­l’autre, connaissance des connaissances de ­l’autre), ­l’attitude de communication (par exemple : initiation, maintien, réponse), le contexte de la conversation (par exemple : situation, respect des règles dans une situation), ­l’humour (par exemple : compréhension, réaction, expression) et ­l’implicite (par exemple : les sous-entendus). Voici quelques phrases issues du discours de certaines des personnes que nous recevons et qui nous permettent ­d’illustrer nos propos : 


			•	Jérémy, 34 ans, est un nouvel usager du cabinet. Après les salutations, il rentre dans le bureau de consultation et va ­s’asseoir :


			−	Jérémy [souriant] : « Oh un chat dans votre cabinet ! »


			−	Psychologue : « Oui, elle ­s’appelle Mewtwo. »


			−	Jérémy : « Mais ­qu’est-ce ­qu’il est moche, votre chat !! En plus avec ces gros yeux ! » 


			•	Michel, 68 ans, répond à mes questions lors ­d’un entretien clinique semi-structuré :


			−	Psychologue : « ­Qu’en est-il des amis ? » 


			−	Michel : « Je ne sais pas trop. Mais comme je vous disais, les tableaux que je peins font toujours appel à un moment de mon enfance. Je ne les montre à personne, mais ­j’aime les peindre. Une fois que ­c’est fini, je les range avec les autres […] »


			•	Kevin, 16 ans, répond à mes questions lors ­d’un entretien clinique semi-structuré :


			−	Psychologue : « Comment cela se passe en classe ? »


			−	Kevin : « Je me fais souvent punir. »


			−	Psychologue : « Pour quelles raisons ? Avez-vous un exemple ? »


			−	Kevin : « La dernière fois, ­c’est parce ­qu’un autre élève faisait un exposé devant la classe. ­J’ai été puni, car ­j’ai rigolé »


			−	Psychologue : « ­Qu’est-ce qui vous a fait rire ? »


			−	Kevin : « Son lacet était défait. » 


			•	Tom, 38 ans, assis dans mon bureau depuis quelques secondes :


			−	Tom : « La dernière fois, vous ­m’aviez dit que je pourrais avoir du thé. Je veux du thé. Mais pas celui à la menthe, il était dégoûtant. » 


			2.3. Prévalence


			Les études étant peu nombreuses sur le sujet, il ­n’est pas possible de donner des chiffres concernant la prévalence du trouble de la pragmatique du langage chez les adultes. 


			2.4. Trajectoire développementale


			Concernant la trajectoire développementale, ce diagnostic est rarement posé avant ­l’âge de 4 ans et son évolution est fluctuante. Parfois, le trouble devient évident au moment de ­l’adolescence quand les interactions sociales deviennent plus complexes (DSM-5).


			2.5. Méthodologie pour le diagnostic


			­L’entretien clinique semble être un des seuls outils pour déceler un Trouble de la communication sociale. « Il ­s’agit de ­s’attacher à rechercher une déficience qui se caractérise par des antécédents de retard ­d’acquisition des étapes de développement importantes du langage et par des problèmes au niveau de la structure du langage, au moins dans les antécédents si ce ­n’est pas actuellement » (DSM-5). Par ailleurs, on recherchera des éléments montrant que la personne met en œuvre des comportements ­d’évitement des interactions sociales. Les personnes atteintes auront ces comportements du fait des difficultés dans ­l’utilisation sociale du langage et de la communication. Plus précisément, nos questions ­s’articuleront pour repérer des difficultés dans la compréhension et le respect des règles sociales de la communication verbale et non verbale dans des contextes de la vie réelle, des difficultés à adapter le langage aux besoins de ­l’auditeur ou à la situation et à suivre les règles de conversation et de narration (DSM 5). Cette enquête clinique permet de rendre compte de comportements qui entreraient dans le cadre du critère A pour le diagnostic ­d’un trouble de la communication sociale.


			Comme pour ­d’autres troubles du neurodéveloppement, il ­s’agira de confirmer avec la personne que les difficultés entraînent des limitations fonctionnelles et ­qu’elles ont débuté pendant la période précoce du développement, même si « les difficultés ne deviennent manifestes ­qu’à partir du moment où les besoins en termes de communication sociale dépassent les capacités limitées de la personne » (DSM-5). 


			3. Trouble du Spectre de ­l’Autisme Sans Déficience Intellectuelle


			3.1. Critères


			Les critères diagnostiques de ­l’autisme sont listés en deux sous-groupes ou aires : on parle de la dyade de ­l’autisme. La première aire comprend des dysfonctionnements persistants de la communication et des interactions sociales observés dans des contextes variés. Ils peuvent se manifester par les éléments suivants, soit au cours de la période actuelle, soit dans les antécédents : 1. Déficit de la réciprocité sociale ou émotionnelle ; 2. Déficit des comportements de communication non verbaux utilisés au cours des interactions sociales ; 3. Déficit du développement, du maintien et de la compréhension des relations. Par ailleurs, il ­s’agit de spécifier la sévérité actuelle qui repose sur ­l’importance des dysfonctionnements de la communication sociale. 


			La seconde aire comprend le caractère restreint et répétitif des comportements, des intérêts ou des activités, comme en témoignent au moins deux des éléments suivants, soit au cours de la période actuelle, soit dans les antécédents : 


			1.	Caractère stéréotypé ou répétitif des mouvements, de ­l’utilisation des objets ou du langage ;


			2.	Intolérance au changement, adhésion inflexible à des routines ou à des modes comportementaux verbaux ou non verbaux ritualisés ;


			3.	Intérêts extrêmement restreints et fixes, anormaux soit dans leur intensité, soit dans leur but ;


			4.	Hyper- ou hypo-réactivité aux stimulations sensorielles, ou intérêt inhabituel pour les aspects sensoriels de ­l’environnement. 


			Dans cette aire, il ­s’agit là encore de spécifier la sévérité actuelle qui repose sur ­l’importance des dysfonctionnements des modes de comportements restreints et répétitifs. 


			Les niveaux de sévérité du trouble du spectre de ­l’autisme sont répertoriés en niveaux ­d’aide allant de 1 à 3. Le niveau un correspond à une aide nécessaire, le niveau deux à une aide importante nécessaire et le niveau trois à une aide très importante nécessaire. Pour faciliter la spécification de la sévérité, le DSM-5 fournit un tableau « Niveaux de sévérité du trouble du spectre de ­l’autisme ». Par ailleurs, les symptômes doivent être présents dès les étapes précoces du développement. Les symptômes occasionnent un retentissement cliniquement significatif en termes de fonctionnement actuel social, scolaire, professionnel ou dans ­d’autres domaines importants. Enfin, ces troubles ne doivent pas être mieux expliqués par un handicap intellectuel. Puis, il ­s’agit de spécifier la présence ou non de déficience intellectuelle associée, ­d’altération du langage associé, ­d’une pathologie médicale où génétique connue ou ­d’un facteur environnemental associé, un autre trouble développemental, mental ou comportemental, un talent associé, la présence ou non ­d’une catatonie. 


			3.2. Description brève


			Comme dit précédemment, avec le DSM-5, on parle actuellement de la dyade de ­l’autisme, alors que le DSM-IV structurait les symptômes au sein ­d’une triade. Cette dernière regroupait trois sphères comportementales avec un défaut de la communication, un défaut de socialisation et la présence ­d’intérêts et de comportements spécifiques/répétitifs. Dans le DSM-5, les deux premières sphères ont été regroupées. Deux points sont à mentionner. Le retard ou ­l’absence de langage parlé qui était présent dans la deuxième aire du DSM-IV devient une spécificité à part dans le DSM-5. Le critère ­d’« hyper ou ­d’hypo-réactivité aux stimulations sensorielles ou intérêts inhabituels pour les aspects sensoriels de ­l’environnement » a été créé et intégré à la deuxième aire du DSM-5. La synthèse de Lussier et ses collaborateurs (2017) permet de bien comprendre les principaux changements apportés entre la publication de ces deux versions du DSM. 


			Les manifestations de ­l’autisme peuvent être variées et le clinicien doit être formé pour les détecter correctement. En ­l’absence de déficience intellectuelle, de retard de langage, le défaut de réciprocité socio-émotionnel peut se traduire par des difficultés à analyser et à répondre à des situations sociales complexes (par exemple, à quel moment et comment se joindre à une conversation, ce ­qu’il faut éviter de dire). Le plus difficile, à mon sens, pour le clinicien exerçant chez les adultes est de réussir à lister précisément ­l’ensemble des stratégies compensatrices mises en place par la personne. En effet, les adultes ayant développé des stratégies pour répondre à certains défis sociaux peuvent se trouver en difficulté pour faire face à des situations nouvelles ou sans ­l’aide ­d’autrui. Ils peuvent souffrir des efforts et de ­l’anxiété secondaires à une évaluation consciente de situations sociales auxquelles la plupart des personnes répondent de façon intuitive. Chez les adultes dont le langage est courant, les difficultés de coordination entre la communication non verbale et le discours donnent ­l’impression ­d’un « langage corporel » bizarre, plaqué ou exagéré durant les interactions. Le retentissement au sein ­d’un mode de communication donné peut être relativement subtil (par exemple, un sujet peut avoir un contact visuel relativement bon ­lorsqu’il parle), mais peut se traduire par une mauvaise intégration du contact visuel, de la gestuelle, de ­l’attitude corporelle, de la prosodie et de ­l’expression faciale au cours de la communication sociale. Les personnes plus âgées peuvent être en difficulté pour comprendre quel comportement est considéré comme adéquat dans une situation, mais pas dans une autre (par exemple, avoir une attitude familière au cours ­d’un entretien professionnel), ou pour saisir les différentes façons dont le langage peut être utilisé pour communiquer (par exemple, ironie, mensonges pieux). Il peut y avoir une préférence apparente pour les activités solitaires ou pour ­l’interaction avec des personnes plus jeunes ou plus âgées. Il existe fréquemment le désir ­d’établir des relations amicales sans que la personne ­n’ait une idée complète ou réaliste de ce ­qu’une amitié suppose (par exemple, les relations sont unilatérales ou le partage de centres ­d’intérêt spéciaux). Il faut également analyser (en termes de réciprocité) les relations avec la fratrie, les collègues de travail et les parents ou responsables légaux. Le traitement sensoriel est particulier chez 42 à 99 % des personnes souffrant de TSA (Filipek et al., 2000). Les réponses peuvent inclure une réactivité excessive, une réactivité insuffisante et des réponses paradoxales aux stimuli environnementaux (Kientz et Dunn, 1997). Les exemples sont :


			•	­L’inspection visuelle ­d’objets hors du coin des yeux ; 


			•	La préoccupation des bords, des objets qui tournent, ou des surfaces, lumières ou odeurs brillantes ; 


			•	La préoccupation de renifler ou de lécher des objets non alimentaires ; 


			•	La résistance au toucher ou sensibilité accrue à certains types de toucher ; 


			•	­L’indifférence apparente à la douleur ; 


			•	La forte préférence et/ou toucher compulsif de certaines textures et forte aversion pour ­d’autres ; 


			•	­L’hypersensibilité à certaines fréquences ou certains types de sons, avec absence de réaction aux sons proches ou aux sons qui pourraient effrayer ­d’autres enfants.


			3.3. Prévalence


			En Europe, la prévalence a évolué ­d’environ 5 pour 10 000 vers fin 1990 (Fombonne, 1999) pour atteindre 36 pour 10 000 enfants (Delobel-Ayoub et al., 2015). Selon Attwood (2018), dans son livre Le syndrome ­d’Asperger. Guide complet, il y aurait « 95 % des cas demeurant encore non diagnostiqués à ce jour, faute de professionnels suffisamment sensibilisés à la détection de ce handicap invisible ». ­L’autisme toucherait quatre à cinq fois plus de garçons que de filles (Noiseux, 2014). 


			3.4. Trajectoire développementale


			À ­l’heure actuelle, plus de 800 mutations génétiques et 2 300 variations du nombre de copies ont été associées à la physiopathologie du trouble du spectre de ­l’autisme. La recherche contemporaine ­s’est concentrée sur les tentatives ­d’identifier des réseaux pour expliquer les modèles de comportements communs parmi ces différents TSA. Ces approches sont basées sur ­l’hypothèse que la transmission synaptique est aberrante et que ce phénomène est initié pendant le développement fœtal et résulte ­d’une altération de la transmission synaptique et de la formation et de la fonction synaptiques cellulaires, conduisant à une connectivité cérébrale altérée. Le TSA ­n’est pas un trouble dégénératif et habituellement les apprentissages et les compensations se poursuivent tout au long de la vie. Un faible nombre de personnes présente une dégradation du comportement durant ­l’adolescence, mais la plupart ­s’améliorent. Des études repèrent que les comportements restreints et répétitifs sont mieux gérés avec ­l’avancée en âge, bien que les particularités sensorielles persistent en handicapant le quotidien (Poon et Sidhu, 2017). En général, les personnes ayant un retentissement fonctionnel léger sont plus à même de devenir autonomes. Cependant, même ces dernières peuvent rester socialement naïves et vulnérables, avoir des difficultés à ­s’organiser sans aide pour les démarches de la vie courante, et sont à risque pour le développement de symptômes anxieux et dépressifs. La plupart des adultes disent utiliser des stratégies de compensation pour faire face, pour masquer leurs difficultés en public, mais souffrent du stress et des efforts nécessaires pour maintenir un fonctionnement social acceptable. Presque rien ­n’est connu à propos du TSA chez les personnes âgées (Happé et Charlton, 2012). Certaines personnes sollicitent un avis diagnostic à ­l’âge adulte, parfois du fait ­d’un diagnostic ­d’autisme chez un enfant de la famille, ou en raison ­d’une dégradation de la qualité de vie. ­D’après Klin et ses collaborateurs (2007), les personnes avec autisme et un haut potentiel intellectuel ­n’ont pas spécifiquement des compétences adaptatives dans la sphère sociale. Seule une minorité de personnes ayant un TSA vit et travaille de façon autonome à ­l’âge adulte ; ces personnes ont tendance à avoir des compétences intellectuelles et/ou langagières supérieures par rapport à leur groupe de référence et sont capables de trouver des secteurs compatibles avec leurs intérêts et leurs compétences.


			­L’hypothèse ­d’un TSA se pose à la lumière de ­l’entretien initial, des réponses aux questionnaires (auto et hétéro) et des comptes rendus médicaux précédents. Les commentaires des enseignants sur la période scolaire peuvent aussi apporter des éléments ­d’une grande importance. Souvent, ­l’orientation diagnostique initiale est motivée par une détérioration de la santé mentale, une perte ­d’emploi, une rupture ­d’une relation significative ou un changement de comportement. Généralement, les adultes avec TSA non diagnostiqué sont adressés à des professionnels de la santé mentale pour des problèmes maintenant bien connus, comme la dépression, ­l’anxiété, le stress, les relations à problèmes, la colère, ­l’agressivité ou, dans un petit nombre de cas, ­d’autres comportements contraires à la loi. Au cours de leur évaluation, des signes évocateurs ­d’un TSA commencent parfois à émerger (Jones et al., 2014). 


			3.5. Étiologie


			Il existe un consensus croissant sur le fait que le TSA doit être considéré comme un trouble dont les causes sont multiples (Happé et Ronald, 2008 ; Happé, Ronald et Plomin, 2006). Les chercheurs se penchent également sur une diversité de facteurs génétiques comme les principaux déterminants de la causalité du TSA. Ces facteurs peuvent expliquer environ 90 % de la variance de la présence ­d’un TSA, bien que de multiples gènes et combinaisons de gènes sont impliqués dans diverses voies menant aux TSA (Freitag, 2007). Il se peut que le TSA soit causé par une prédisposition génétique qui est aggravée par une sorte de stresseurs environnementaux au début du développement ou au cours de la vie, ou in utero (Trottier et al., 1999).


			Il ­n’est pas du ressort de ce chapitre de décrire tous les problèmes environnementaux qui peuvent avoir un impact sur le développement du TSA, mais certains méritent ­d’être mentionnés en raison de leurs mérites scientifiques ou de la controverse ­qu’ils suscitent dans les médias. Dès in utero (Gardener et al., 2009), les saignements et la prise de médicaments psychotropes par la mère pendant la grossesse sont corrélés à ­l’incidence de ­l’autisme, tandis que ­l’exposition prénatale à la rubéole et au cytomégalovirus peut activer le système immunitaire et ­l’activité nerveuse sympathique de la mère. Cela conduit à augmenter le risque ­d’incidence du TSA. Les affections de la thyroïde qui diminuent la sécrétion de thyroxine peuvent également avoir un impact sur le développement du cerveau pendant les périodes de développement du système nerveux central (Román, 2007). Le stress maternel joue également un rôle perturbateur dans le développement du cerveau (Kinney et al., 2008). Divers facteurs environnementaux postnataux ont été suggérés, mais il existe très peu de preuves concluantes permettant de pointer du doigt un facteur ou un autre. Bien que certaines données indiquent que les enfants avec TSA sont plus susceptibles de présenter des symptômes gastro-intestinaux que les enfants normaux (McElhanon et al., 2014), les données actuelles suggèrent que les problèmes gastro-intestinaux sont simplement associés aux TSA et ­qu’il ­n’y a pas de relation de cause à effet (MacDonald et Domizio, 2007). Certains lecteurs se souviendront peut-être ­qu’Andrew Wakefield a tenté de faire croire aux communautés médicale et psychologique que certains troubles intestinaux créaient des conditions permettant à certains anticorps de traverser la barrière hémato-encéphalique, ce qui contribue à un dysfonctionnement du cerveau, contribuant ainsi fortement au développement du TSA. Wakefield a nommé cette condition « entérocolite autistique », qui, selon lui, permettait au thiomersal2 contenu dans le vaccin contre la rougeole, les oreillons, et la rubéole de passer à travers la barrière hémato-encéphalique, ce qui contribue à un dysfonctionnement du cerveau, contribuant ainsi fortement au développement du TSA. Le canular de Wakefield ­s’est avéré impossible à reproduire, car celui-ci a falsifié les données (MacDonald et Domizio, 2007) dans le but ­d’obtenir un brevet pour sa propre version du vaccin contre la rougeole, les oreillons, et la rubéole (Dyer, 2007). Il ­n’existe aucun lien entre le thiomersal, les vaccins et ­l’incidence du TSA (Doja, 2006). Cependant, la peur qui ­s’est répandue dans la population a entraîné diverses conséquences. En 2017, les États-Unis ont retiré le thiomersal de leurs vaccins ; cependant, les taux de personnes avec TSA continuent ­d’augmenter. Certains parents, encore effrayés par le canular perpétré par Wakefield, choisissent actuellement de ne pas faire vacciner leurs enfants, ce qui entraîne une foule ­d’autres problèmes pour les nourrissons, les jeunes enfants et les femmes enceintes qui sont exposés à divers virus. Il est essentiel de noter ­qu’en 2004, le Conseil médical britannique a révoqué la licence médicale de Wakefield après ­qu’il a été reconnu coupable de trente chefs ­d’accusation, notamment ­d’avoir agi de manière malhonnête et irresponsable, ­d’avoir contourné les comités ­d’examen éthique et ­d’avoir reçu des paiements ­d’avocats représentant des parents qui pensaient que le ROR avait nui à leurs enfants (BBC News, 2007).


			3.6. Méthodologie pour le diagnostic


			Cliniquement, il ­s’agit ­d’aller rechercher précisément les comportements et processus de pensée entrant dans le cadre des critères diagnostiques de ­l’autisme : 


			•	La qualité de la réciprocité sociale ou émotionnelle ;


			•	Les comportements de communication non verbaux utilisés au cours des interactions sociales ;


			•	Des informations sur le développement, le maintien et la compréhension des relations : les relations passées et actuelles avec les pairs et les relations amoureuses à ­l’école, au collège/université et sur le lieu de travail ; les emplois passés et actuels et relations avec les collègues/employeurs ; les participations à des événements sociaux et les interactions avec les autres ; les compétences linguistiques et conversationnelles pragmatiques ; la compréhension des signaux sociaux, des règles et des attentes dans divers contextes et situations. Bien que le vocabulaire et la grammaire soient probablement à la mesure des capacités cognitives de la plupart des adultes ayant un TSA SDI, il peut y avoir des déficiences dans ­d’autres domaines du langage, comme la prosodie (la qualité et ­l’intonation de la parole) et le langage sémantique et pragmatique (­c’est-à-dire la capacité ­d’initier, ­d’organiser, de structurer, de sélectionner et interpréter la communication sociale à travers le langage). Paul et ses collaborateurs (2014) recommandent ­d’explorer les écarts entre les compétences syntaxiques/le vocabulaire et les compétences langagières pragmatiques inférieures, en observant la communication sociale dans des contextes moins formels et plus proches de la vie quotidienne. De même, les lignes directrices de 2006 de ­l’American Speech Language-Hearing Association dans le diagnostic, ­l’évaluation et le traitement du TSA tout au long de la vie recommandent également ­d’observer ­l’individu dans son environnement social naturel. Il est aussi enrichissant de collecter des informations auprès des proches et de réaliser des « mises en scène » contextualisées pendant ­l’évaluation afin de déclencher des opportunités de communication (American Speech-Language Hearing Association, 2006). La capacité de ­l’individu à initier, comprendre, rendre la pareille et maintenir une communication sociale par des moyens verbaux et non verbaux (­c’est-à-dire gestes, discours, expressions faciales) devrait être évaluée de manière moins formelle et observationnelle et la documentation des observations et du jugement du clinicien est importante (American Speech-Language Hearing Association, 2006). ­L’observation des compétences de communication sociale et de conversation de ­l’adulte au cours des inter­actions ADOS (Lord et al., 1999), par exemple, est un moyen semi-structuré utile pour observer les compétences langagières pragmatiques lors de ­l’évaluation clinique. Pour ce qui est de la sélection de mesures spécifiques, très peu ­d’outils linguistiques structurés normalisés évaluant les compétences linguistiques pragmatiques sont disponibles ­jusqu’à ­l’âge adulte. La 5e édition de ­l’évaluation clinique des fonctions langagières et de communication (Wiig et al., 2013) a une tranche ­d’âge étendue ­jusqu’à ­l’adulte et peut être utile pour évaluer les ­compétences linguistiques sociales ;


			•	La présence ­d’un caractère stéréotypé ou répétitif des mouvements, de ­l’utilisation des objets ou du langage : identifiant la gamme et la gravité des comportements stéréotypés et répétitifs ;


			•	Une intolérance au changement, adhésion inflexible à des routines ou à des modes comportementaux verbaux ou non verbaux ritualisés ;


			•	Des intérêts extrêmement restreints et fixes, anormaux soit dans leur intensité, soit dans leur but : le clinicien doit établir la nature, omniprésence, intensité et impact de comportements et ­d’intérêts circonscrits ou rigides sur le fonctionnement social et les relations, suscitant des exemples passés et récents. ­L’impact positif et négatif des intérêts et des comportements de ­l’individu doit être étudié, car de nombreux adultes avec TSA ont des intérêts particuliers qui sont souvent leur force particulière et qui peuvent influencer positivement leurs choix ­d’études, de carrière ou de participation sociale ;


			•	Des hyper- ou hypo-réactivités aux stimulations sensorielles ou un intérêt inhabituel pour les aspects sensoriels de ­l’environnement : la sur- ou sous-sensibilité sensorielle doit également être explicitement interrogée lors de ­l’entretien clinique et peut être facilitée par la réalisation de mesures ­d’auto-évaluation. Notre évaluation reste clinique (même si ­l’âge de la personne lui permettrait de bénéficier de la standardisation) et uniquement dans le but de rechercher ­l’existence de particularités sensorielles qui sont un des critères possibles de ­l’autisme. 


			Pour parvenir à repérer les signes évocateurs de ­l’autisme ou de tout autre trouble, nous procédons point par point, progressivement, en construisant un entretien composé de questions bien précises. Dans le chapitre 5, nous décrivons la méthode de ­l’entonnoir qui permet ­d’aider le psychologue dans la structuration de son enquête clinique.


			4. Trouble Déficit de ­l’Attention avec ou sans Hyperactivité


			4.1. Critères


			Le TDAH se caractérise par les critères ­d’inattention et/ou les critères ­d’hyperactivité et ­d’impulsivité. Quel que soit le critère (inattention ou hyperactivité/impulsivité), il est nécessaire de repérer au minimum six symptômes persistant depuis au moins six mois, à un degré qui ne correspond pas au niveau de développement et qui a un retentissement négatif direct sur les activités sociales, scolaire/cursus de formation et/ou professionnelle. Plusieurs symptômes ­d’inattention ou ­d’hyperactivité-impulsivité doivent être présents avant ­l’âge de 12 ans et présents dans au moins deux contextes différents. Les cliniciens doivent mettre clairement en évidence que les symptômes interfèrent ou réduisent la qualité du fonctionnement social, scolaire/cursus de formation et/ou professionnel.


			4.2 Description brève


			Le TDAH est un syndrome clinique défini dans le DSM-5 et dans la dixième édition de la classification internationale des maladies sous le nom de « trouble hyperkinétique ». Il se caractérise par un mode persistant ­d’inattention et/ou ­d’hyperactivité et ­d’impulsivité qui interfère avec le fonctionnement ou le développement. 


			4.3. Prévalence


			Le TDAH ne date pas ­d’hier, il existe dans tous les pays, quelle que soit ­l’époque. La prévalence ­n’a pas augmenté au cours des trois dernières décennies, mais, en raison de sa plus grande reconnaissance par les cliniciens, le trouble est plus susceptible ­d’être diagnostiqué ­aujourd’hui ­qu’au cours des décennies précédentes (Polanczyk et al., 2014). 


			Des études longitudinales mettent en évidence que le TDAH persiste à ­l’âge adulte dans 65 % des cas (Barkley et al., 2002 ; Faraone et al., 2006). ­L’article le plus récent à cet instant indique que le TDAH touche 5,9 % des jeunes et 2,5 % des adultes (Faraone et al., 2021). Une méta-analyse de 20 études a estimé que 2,8 % des adultes répondent aux critères du TDAH (Fayyad et al., 2017). La publication de Shaw et ses collaborateurs (2013) met en évidence que 60 % des enfants avec TDAH ne présentaient plus de symptômes ­d’inattention et/ou ­d’hyperactivité à ­l’âge adulte. La prévalence semble plus faible chez les adultes comparativement aux jeunes. Statistiquement, la méta-analyse de Faraone et ses collaborateurs (2006) portant sur 21 études montre que seulement environ un jeune sur six atteint de TDAH répond toujours à des critères diagnostiques complets pour le TDAH à ­l’âge de 25 ans. Environ la moitié ­d’entre eux montrent des signes de retentissement fonctionnel résiduel (Faraone et al., 2006).


			Dans ­l’ensemble des études, la prévalence des symptômes du TDAH chez les personnes ayant reçu un diagnostic clinique primaire de TSA se situe entre 13 et 50 % dans la population générale et dans les études communautaires, et entre 20 et 85 % dans les échantillons cliniques (Grzadzinski et al., 2011). 


			4.4. Trajectoire développementale


			Chez les adolescents grandissants et à ­l’âge adulte, le TDAH peut donc persister. Cela signifie que, à ­l’instar des enfants avec TDAH, ces adultes vivent avec un handicap au quotidien. Les données de la littérature rapportent que les symptômes ­d’hyperactivité motrice ont tendance à diminuer. Cependant, ­lorsqu’elle reste présente, cela peut se manifester par une activité constante, un dépassement des horaires ou des difficultés de planification. Les symptômes ­d’inattention restent très importants, même quand ­l’hyperactivité a diminué. Au sujet de ­l’impulsivité, il est à préciser ­qu’« au fur et à mesure que les personnes aux traits impulsifs ou hyperactifs grandissent, ­l’agitation reste souvent sous forme ­d’impulsion ou de pulsions internes » (Surman, 2012). Les auteurs du DSM-5 apportent eux aussi un complément en indiquant que « les comportements ­d’hyperactivité se traduisent plutôt comme une sensation intérieure de tremblement, de ­l’agitation ou de ­l’impatience ». Cela peut se traduire par des problèmes tels que mettre fin à une relation prématurément, quitter son emploi, ne pas vouloir attendre, perdre patience face à un enfant. Il ­s’agirait ­d’une évolution et ­d’une transformation des symptômes de ­l’enfance à ­l’âge adulte. Ainsi, il sera rare de voir des adultes courir dans les couloirs de leur lieu de travail, mais ils pourront trouver des stratégies leur permettant de se déplacer plus fréquemment. Là où les enfants peuvent facilement couper la parole de façon intempestive ou faire irruption dans une conversation entre adultes, avec ­l’âge, on retrouve ­d’autres types de comportements : ­l’envoi de courriel sous le coup de ­l’impulsion, des prises de décision, comme quitter son emploi, mettre fin à une relation, basées sur des réactions émotionnelles. Ainsi, les signes du TDAH chez ­l’adulte sont plutôt hétérogènes et les répercussions du trouble des fonctions exécutives et de la modulation attentionnelle sont bruyantes.


			4.5. Étiologie


			Le TDAH ­n’est pas lié à la culture, aux standards sociaux ou aux stratégies éducatives. ­L’environnement, la société, la neurobiologie et la génétique sont autant de variables qui sont liées au TDAH sans pour autant être, individuellement, suffisamment sensibles ou spécifiques pour prédire le syndrome dans la pratique clinique. ­Lorsqu’un clinicien souhaite évaluer une personne à suspicion de TDAH, le diagnostic est forcément descriptif. Le processus est fondé sur le repérage et ­l’identification de comportements qui mènent la personne à une situation de handicap au quotidien (Surman, 2012). La littérature récente au sujet de ­l’étiologie du TDAH met en évidence une étiologie complexe avec un éventail très large de facteurs de risques génétiques et environnementaux (Faraone et al., 2015). On observe ce type ­d’étiologie dans des maladies comme le diabète, ­l’asthme, les maladies cardiovasculaires, ­l’anxiété et la dépression (Chen et al., 2008). Certaines études considèrent le TDAH comme un trouble ­d’origine majoritairement génétique avec 75 % des traits ­d’inattention, ­d’hyperactivité et de désinhibition qui lui seraient attribuables. Ainsi, des recherches mettent en évidence « une anomalie dans la programmation du développement de certaines zones du cerveau qui elles-mêmes seraient responsables des capacités ­d’attention et ­d’auto-contrôle » (Asherson, 2013). ­D’autres études avancent ­l’impact de facteurs de risques génétiques exceptionnels, tel que la présence ­d’anomalies chromosomiques rares appelées variantes du nombre de copies qui pourraient fortement influencer le risque de développer un TDAH (Stevens et al., 2008 ; Williams et al., 2010). 


			La déclaration de consensus international de la fédération mondiale du TDAH rapporte 208 conclusions fondées sur des preuves à propos de ce trouble. Au sujet de ­l’étiologie, elle rapporte les informations suivantes :


			« Les risques environnementaux pour le TDAH exercent leurs effets très tôt dans la vie, pendant la période fœtale ou postnatale précoce. Dans de rares cas, cependant, des symptômes similaires au TDAH peuvent être causés par une privation extrême au début de la vie (Kennedy et al., 2016), une anomalie génétique unique (Faraone et Larsson, 2019) ou des lésions cérébrales traumatiques tôt dans la vie (Stojanovski et al., 2019). Ces résultats sont utiles pour comprendre les causes du TDAH, mais pas pour diagnostiquer le trouble. Les associations entre les facteurs environnementaux et ­l’apparition du TDAH ont atteint un niveau de preuve très élevé. Pour certains, le rôle causal est bien étayé, mais, pour la plupart, il est possible que les associations soient dues à une corrélation entre des effets génétiques et environnementaux. Pour cette raison, nous considérons les caractéristiques de ­l’environnement périnatal et postnatal qui augmentent le risque de TDAH comme des corrélats plutôt que des causes. Les risques génétiques et environnementaux décrits ci-dessous ne sont pas nécessairement spécifiques au TDAH. »


			Nous encourageons vivement le lecteur à se référer à cet article accessible gratuitement en langue anglaise ou française sur le site Internet de TDAH France (voir Gétin, 2021).


			4.6. Méthodologie pour le diagnostic


			Afin de préciser la question ­d’un TDAH, nous recommandons de réaliser un entretien clinique spécifique à cette question ainsi que la passation de questionnaires validés (par exemple, au moyen de ­l’entretien diagnostic pour le TDAH chez ­l’adulte – 3e édition, Diagnostic Interview for Adult ADHD, DIVA-5 ; Kooij, 2012). Attention, un haut quotient intellectuel ou un niveau ­d’étude élevé ne permet pas ­d’exclure ­d’office un TDAH. Au contraire, il ­s’agit de vérifier que les difficultés liées au TDAH ­n’ont pas été masquées ­jusqu’ici par une douance et ­s’il existe des moyens de compensation bien rodés. Il est très important de ne pas non plus exclure ­d’office le TDAH si la personne rapporte une apparition tardive de signes handicapants, ­c’est-à-dire une apparition après 12 ans. En effet, bien que ces symptômes semblent être apparus plus tardivement, la démarche à suivre est de comprendre la temporalité de leur apparition et de rechercher des stratégies compensatrices. Par exemple, il ­s’agit de se demander si ­l’environnement ou des techniques mises en place (par exemple, réveils, agenda, scolarité en internat, pratique ­d’activités sportives ou culturelles très structurée par ­l’éducateur, etc.) ne permettaient pas de compenser un TDAH. Avec ­l’évolution du trouble, de ­l’environnement et de ­l’efficacité des stratégies, la personne aurait alors davantage de difficultés avec son quotidien, les sollicitations, la sélection des priorités à gérer et moins de soutien disponible. Par ailleurs, nous devons aussi nous demander si ­d’autres troubles plus visibles ont pu être considérés comme un diagnostic primaire. Des consommations de stupéfiants ou des dépendances à des comportements (jeux ­d’argent, jeux vidéo, sport, nourriture, sexe, achats) pourraient constituer une stratégie ­d’automédication visant à diminuer ­l’impact du TDAH. En cas de trouble dépressif, il ­s’agira de réaliser une analyse fonctionnelle pour tenter de mettre en évidence des facteurs déclenchants. Il est tout à fait possible que les handicaps entraînés par le TDAH mènent à une dépression. Cette démarche est fortement importante pour mieux comprendre comment ­s’organise le tableau clinique, mettre en évidence un diagnostic primaire quand cela est possible, ainsi que pour la prise en charge. 


			La suite de la démarche consiste à vérifier que les symptômes décrits par la personne affectent deux ou plusieurs sphères de sa vie et ­qu’ils ont un réel impact fonctionnel. Lors de ­l’entretien clinique, les questions seront formulées à partir des critères et tous les critères pourront être passés en revue afin de rechercher les indices qui permettront ­d’avancer sur ­l’hypothèse du TDAH. Les symptômes du TDAH peuvent survenir davantage dans des contextes particuliers, il est donc utile de connaître les différents contextes environnementaux de la personne et ses modes de vie au cours du temps. Il sera probablement plus aisé pour la personne de raconter des événements où ­l’expression symptomatique est ressentie comme gênante. Comme nous ­l’avons vu, les symptômes ­d’impulsivité chez ­l’adulte ont tendance à se transformer. Le clinicien veillera donc à repérer les signes ­d’agitation sous forme ­d’impulsions ou de pulsions internes. De la même manière, les symptômes ­d’impulsivité pourraient être liés à une communication verbale faisant défaut (couper la parole, répondre sans mesurer les conséquences sociales, par exemple), mais aussi à une communication peu adaptée par écrit (envoi de mail sans réfléchir, réponses SMS rapides, par exemple).


			 




			Encart 1
Un cas particulier : Le Sluggish Cognitive Tempo – Rythme Cognitif Lent – par Sébastien Henrard, psychologue clinicien spécialisé en neuropsychologie


			À ce jour, le DSM-5 définit trois grandes présentations du diagnostic de Trouble Déficit de ­l’Attention avec ou sans Hyperactivité (TDAH) (American Psychiatric Association, 2013). La première présentation est caractérisée par une inattention prédominante, la deuxième est caractérisée par ­l’hyperactivité et impulsivité prédominante et enfin la troisième présentation est une forme combinée. Chaque présentation de ce trouble est définie par la présence plus ou moins importante de symptômes ­d’inattention et/ou ­d’hyperactivité-impulsivité. Cependant, chez les personnes diagnostiquées avec un TDAH, un taux significatif de patients présente des symptômes qui correspondent à une activité physique ralentie, une confusion mentale (les pensées sont dans un brouillard), de la rêverie éveillée ainsi ­qu’un manque général de vigilance.


			Cette présentation de symptômes à ­l’opposé de ­l’hyperactivité et de ­l’impulsivité a été étudiée, et le terme de Sluggish Cognitive Tempo (SCT ou Rythme Cognitif Lent en français) lui a été donné. Bien que ces symptômes soient souvent présents dans les présentations inattentives prédominantes du TDAH, différentes études ont conclu au fait que le SCT était bien une entité à part entière du TDAH (Becker et al., 2016). En effet, dans leur méta-analyse de 2016, Becker et ses collaborateurs ont travaillé sur un échantillon de 19 000 personnes et ont pu mettre en évidence 13 items dans leur analyse factorielle permettant ­d’identifier le SCT comme une entité distincte du TDAH et présente dans ­d’autres pathologies comme le Trouble du Spectre de ­l’Autisme (TSA), par exemple (Brewe et al., 2020).


			Il semble donc que nous soyons face à un sous-ensemble unique de la population présentant un trouble non encore reconnu au niveau diagnostic. Au vu des conséquences identifiées que différentes études ont pu mettre en évidence – telles ­qu’une augmentation de la dépression, de ­l’anxiété, un retrait social accru, une moins bonne régulation des émotions et des risques de suicide (Barkley, 2012 ; Barkley, 2014 ; Becker et al., 2014 ; Becker et al., 2016 ; Becker et Langberg, 2013 ; del Mar Bernad et al., 2016) –, il semble plus ­qu’important de pouvoir améliorer ­l’identification de ces patients et leur diagnostic.


			Épidémiologie


			À ­l’heure actuelle, plus ou moins 5 % de patients seraient impactés par des symptômes de SCT aux États-Unis. Cependant, ce ­n’est pas une pathologie américaine, des études existent aussi bien aux États-Unis ­qu’en Amérique du Sud, en Espagne, au Népal ou en Corée. De même, il ne semble pas y avoir de différence entre garçon et fille. ­L’intensité des symptômes semble avoir une tendance à augmenter avec ­l’avancée en âge et si ces symptômes retentissent principalement au niveau scolaire chez ­l’enfant, ils se répercutent de manière beaucoup plus importante au niveau social à ­l’adolescence et à ­l’âge adulte (Barkley, 2013 ; Becker et al., 2016 ; Belmar et al., 2017 ; Burns et al., 2013 ; Camprodon-Rosanas et al., 2017 ; Garner et al., 2010 ; Jacobson et al., 2012 ; Lee et al., 2016 ; Markovich-Pilon et al., 2017 ; Preszler et al., 2019).


			Étiologie


			Peu ­d’études à ce jour ont creusé la question de ­l’étiologie du SCT. Une étude de Moruzzi et ses collaborateurs (2014) a examiné la question de ­l’héritabilité du SCT. Ils ont pu mettre en évidence une héritabilité du trouble, qui partage plus ou moins la moitié de la contribution génétique que ­l’on retrouve dans le TDAH.


			Différentes recherches ont pu mettre en évidence un lien entre une exposition prénatale à ­l’alcool et le SCT (Graham et al., 2013), la consommation de cigarettes pendant la grossesse ou ­l’exposition passive à celle-ci post-naissance (Camprodon-Rosanas et al., 2017), ou encore un lien entre les symptômes et les traitements pour la leucémie aiguë lymphoblastique (Reeves et al., 2007). Enfin, Becker et ses collaborateurs (2017) mettent en évidence un lien entre difficulté du fonctionnement thyroïdien et symptomatologie du SCT.


			À ­l’heure actuelle, les étiologies précises sont très floues et ne permettent pas ­d’avoir un regard clair sur le sujet en dehors de la présence ­d’une héritabilité du trouble. De nombreuses recherches sont encore à mener pour mieux comprendre les origines de ce trouble ainsi que les facteurs de risques impactant ­l’apparition de ces symptômes.


			Évaluation


			Dans ­l’évaluation initiale, la suspicion de SCT vient en présence ­d’inattention dans un contexte où ­l’hyperactivité et ­l’impulsivité sont absentes et quand les symptômes de passivité, ­d’hypoactivité et de retrait social sont évidents (Saxbe et Barkley, 2014). 


			Tout comme dans ­l’évaluation des troubles de ­l’attention, le SCT est une évaluation clinique. Pour aider à déterminer la présence des symptômes au quotidien, Becker et ses collaborateurs (2017) ont développé une échelle ­d’évaluation spécifique du SCT chez ­l’adulte. Ils ont ainsi étudié 16 symptômes pour une évaluation potentielle ­qu’ils ont regroupés dans ­l’échelle « Adult Concentration Inventory » (ACI). Ils ont ensuite procédé à ­l’étude de validation qui a pu mettre en évidence que seulement 10 items étaient pertinents dans le cadre de ­l’identification du SCT chez ­l’adulte. À notre connaissance, aucune traduction en français ni validation ­n’ont été réalisées à ce jour. Il reste donc tout un champ ­d’investigation à ouvrir dans le cadre de ­l’évaluation francophone.


			Au niveau de ­l’imagerie cérébrale, très peu ­d’études sont disponibles à ce jour. Les travaux de Fassbender, Krafft et Schweitzer (2015) mettent principalement en évidence des particularités fronto-pariétales associées à des activités anormales du système ­d’orientation et de shifting de ­l’attention. Dans une étude plus récente, Camprodon-Rosanas et ses collaborateurs (2019) ont pu mettre en avant des altérations au niveau du cortex dorso-frontal, mais également des difficultés au niveau de la connectivité du système mode par défaut.


			Au niveau cognitif, nous avons également peu de données spécifiques du SCT. Deux études montrent que le SCT ­n’est probablement pas un trouble spécifique et envahissant des fonctions exécutives (Bauermeister et al., 2012 ; Camprodon-Rosanas et al., 2017 ; Wahlsted et Bohlin, 2010). Les résultats sont très variables, que ce soit ­d’un point de vue psychométrique ou écologique, avec des patterns très différents selon les études (Barkley, 2012 ; Barkley et Fischer, 2010 ; Barkley, Murphy et Fischer, 2010 ; Langberg et al., 2013). Au niveau moteur, quelques études ont pu mettre en évidence un ralentissement spécifique en accord avec la symptomatologie observée (Adams et al., 2010 ; Garner et al., 2010).


			Cependant, nous rappelons ­qu’actuellement, le SCT ­n’est repris dans aucune classification diagnostique malgré le nombre de recherches grandissant pour évaluer la présence de ce syndrome aussi bien chez ­l’enfant que chez ­l’adulte.


			En résumé


			•	Le Sluggish Cognitive Tempo est un trouble de ­l’attention avec une hypoactivité présente chez le patient. Il est caractérisé par une dimension cognitive regroupant des symptômes de rêverie éveillée, de somnolence diurne, de regard dans le vide, et de confusion mentale et/ou ­d’idées dans le brouillard. De plus, au niveau moteur, il est caractérisé par un ralentissement des mouvements, une hypoactivité, une forme de léthargie et de la passivité (Barkley, 2018b).


			•	L’étiologie du SCT est ­aujourd’hui encore trop peu étudiée, mais certaines études mettent en évidence une origine épigénétique avec une importante héritabilité (mais moins importantes que dans le TDAH). Le SCT peut également être associé à ­l’alcoolisation fœtale, les traitements contre la leucémie, des problèmes de thyroïde ou encore ­l’exposition pré- et post-natale à la cigarette.


			•	Les symptômes du SCT sont distincts du TDAH, même si la partie inattentive peut encore être trop souvent confondue. Les études sont claires ­aujourd’hui sur le fait que ce ­n’est pas une présentation du TDAH, mais bien une entité à part entière, les deux pouvant se superposer en clinique chez un même patient, aggravant de ce fait les répercussions rencontrées.


			•	­L’évaluation du SCT est clinique avant tout. Il ne se détermine actuellement ­qu’au travers de la présence de symptômes, retentissant au quotidien et ne pouvant pas être expliqués par ­d’autres difficultés spécifiques. 


			•	Le SCT est régulièrement associé à des répercussions importantes telles que le retrait social, les répercussions scolaires ou au travail chez ­l’adulte. Il est également associé à un plus haut risque ­d’anxiété et de dépression.


			•	Actuellement, le SCT ­n’existe ­qu’au travers de la littérature scientifique, ­n’est pas un diagnostic officiel et ­n’appartient à aucune taxonomie des troubles mentaux (DMS-5 ou CIM-11, par exemple). Cependant, le groupe de recherche à la base du DSM travaille actuellement sur la création ­d’une méta-catégorie des problèmes attentionnels où serait repris le TDAH, mais également le SCT (Barkley, 2018a). 


			


 


			5. Trouble spécifique des apprentissages avec déficit de la lecture (dyslexie)


			5.1. Critères


			Il ­s’agit de difficultés à utiliser des compétences scolaires ou universitaires caractérisées par six symptômes dont ­l’un ­d’entre eux minimum doit être persistant pendant au moins six mois. La présence du ou des symptômes doit perdurer malgré la mise en place de mesures ciblant les difficultés. Par ailleurs, le critère B nécessite ­l’utilisation ­d’outils psychométriques puisque les compétences scolaires ou universitaires doivent se situer, de façon quantifiable, en dessous du niveau attendu pour ­l’âge. La notion ­d’impact fonctionnel dans les sphères scolaires, universitaires ou professionnelles sera à confirmer notamment au travers des résultats scorés. Il est à noter que pour les personnes âgées de 17 ans et plus, des antécédents avérés de difficultés ­d’apprentissage gênantes peuvent se substituer à une évaluation standardisée. Ces difficultés peuvent ­s’exprimer dès le début de la scolarité. Cependant, et comme nous ­l’avons déjà vu dans ­d’autres TND comme ­l’autisme, les problématiques occasionnées par la dyslexie peuvent rester discrètes tant que les demandes du cadre scolaire ou universitaire ne dépassent pas les capacités limitées de la personne. À titre ­d’exemple, il peut ­s’agir ­d’examens chronométrés, de lecture ou de rédaction de rapports longs et complexes dans un délai bref, ­d’une charge de travail intellectuel excessivement lourde (DSM-5).


			Le critère D indique que les difficultés ­d’apprentissage ne sont pas mieux expliquées par un handicap intellectuel, des troubles non corrigés de ­l’acuité visuelle ou auditive, ­d’autres troubles neurologiques ou mentaux, une adversité psychosociale, un manque de maîtrise de la langue de ­l’enseignement scolaire ou universitaire ou un enseignement pédagogique inadéquat. Dans le cadre ­d’un diagnostic de dyslexie, il ­s’agira de préciser que le trouble spécifique des apprentissages mis en évidence est « avec un déficit de la lecture ». Derrière ce terme, nous devons comprendre que la personne en question présente des difficultés majeures avec ­l’exactitude de la lecture des mots, du rythme et de la fluidité de la lecture et de la compréhension de la lecture. Dans le DSM-5, il est précisé que la dyslexie est un autre terme utilisé pour décrire cet ensemble de problèmes ­d’apprentissage et ­qu’il est important de spécifier également toute difficulté supplémentaire éventuellement présente, tels que des problèmes de compréhension de textes ou de raisonnement mathématique. Enfin, il ­s’agira pour le professionnel de spécifier la sévérité actuelle du trouble : léger, moyen ou grave. 


			5.2. Description brève


			Le trouble spécifique des apprentissages est un trouble neurodéveloppemental qui entraîne des anomalies cognitives associées aux symptômes comportementaux du trouble (DSM-5). La dyslexie se situe comme une sous-catégorie des troubles spécifiques des apprentissages. Selon ­l’INSERM (2007), le motif de consultation le plus fréquent chez les enfants et les adolescents serait les difficultés ­d’apprentissage. Les auteurs, Tunmer et Greaney (2010), détaillent quatre critères fondamentaux : ­l’observation ­d’une persistance des symptômes liés à la dyslexie tout au long de la vie, le recours à des facteurs ­d’exclusion, une exposition adéquate et de bonne qualité à ­l’enseignement et à ­l’éducation ainsi que la manifestation ­d’un déficit général des compétences dans le traitement phonologique (Shaywitz et Shaywitz, 2013). Selon Cavalli et ses collaborateurs (2020), bien que certains désaccords persistent sur ­l’origine des manifestations de la dyslexie, ­c’est cette dernière définition qui fait consensus dans le monde de la recherche sur la dyslexie. 


			5.3. Prévalence


			Les études chez les adultes portent surtout sur une population ­d’étudiants universitaires, engendrant, de fait, un biais dans la sélection des participants. Cependant, les résultats de ces recherches sont clairement informatifs et très utiles pour améliorer notre compréhension de la trajectoire de développement et contribuent au recueil de données sur la prévalence chez les adultes qui est actuellement inconnue. Elle semble être approximativement autour de 4 % (DSM-5), estimé à environ entre 3 à 5 % (Enquête nationale sur ­l’alphabétisation des adultes, Jones, 1992), et à environ 5 % pour Colé et ses collaborateurs (2020). 


			5.4. Trajectoire développementale


			Les adultes avec un trouble spécifique des apprentissages ont des problèmes persistants de lecture lente et laborieuse. Des études longitudinales (voir Erskine et Seymour, 2005 ; Everatt et al., 1999 ; Hatcher et al., 2002 ; Shaywitz et al., 1999 ; Shaywitz et Shaywitz, 2005, 2013 ; Swanson et Hsieh, 2009) tendent à confirmer que la dyslexie persiste à ­l’âge adulte et montrent ­qu’environ 70 % des enfants présentant ce trouble en souffrent toujours à ­l’âge adulte. Les adultes peuvent tenir des conduites ­d’évitement des loisirs et des activités liées au travail qui demandent de lire ou ­d’écrire. Ils sont plus susceptibles ­d’utiliser des approches alternatives pour accéder à ­l’information écrite (par exemple, des logiciels texte-langage/langage-texte, des livres audio, des médias audiovisuels). Une autre expression clinique possible est celle de difficultés ­d’apprentissage qui persistent avec un défaut ­d’aptitude à identifier ou à orthographier des mots. ­L’évitement ou la réticence à ­s’engager dans des activités nécessitant des compétences scolaires ou universitaires est fréquente aussi chez les adultes. Nous le verrons, des comorbidités sont associées à la dyslexie. Des épisodes ­d’anxiété grave ou de troubles anxieux, notamment des plaintes somatiques ou des attaques de panique, sont fréquents au cours de la vie et accompagnent ­l’expression des difficultés ­d’apprentissage (Klassen et al. 2013 ; Nelson et Harwood, 2011).


			5.5. Étiologie


			Le trouble spécifique des apprentissages dont fait partie la dyslexie est un trouble neurodéveloppemental ­d’origine biologique qui entraîne des anomalies cognitives associées avec les symptômes comportementaux. ­L’origine biologique regroupe ­l’interaction de différents types de facteurs : génétiques, épigénétiques et environnementaux. Ceux-ci affectent la capacité du cerveau à percevoir et à traiter les informations verbales et non verbales de manière précise et efficace. Plusieurs théories explicatives de la dyslexie sont à mentionner : 


			•	­L’hypothèse auditive (Tallal, 1980), selon laquelle ­l’origine des manifestations de la dyslexie serait à associer à une anomalie pour ­l’organisation perceptive de la structure acoustique des sons de parole entraînant les troubles phonologiques (Goswami et al., 2014 ; Wolff, 2002) ;


			•	­L’hypothèse ­d’une réduction de ­l’empan visuo-attentionnel (Lobier et al., 2012) est la plus influente actuellement au sein des hypothèses dites visuelles. Selon les auteurs, ­c’est la capacité à effectuer un traitement orthographique adéquat des mots écrits qui serait affectée. ­L’empan visuo-attentionnel des personnes dyslexiques serait inférieur par rapport à leur groupe de référence ;


			•	­L’hypothèse cérébelleuse (Fawcett et Nicolson, 1999) postule que les particularités au niveau du cervelet ne permettraient pas la mise en place des aptitudes perceptives et articulatoires par ailleurs nécessaires à la constitution du système phonologique et, par extension, les activités de lecture et ­d’écriture (Nicolson et Fawcett, 1990 ; Nicolson et al., 2001) ;


			•	« ­L’explication la plus communément admise [et confirmée par un corpus considérable de données] pour rendre compte des difficultés sévères rencontrées par les personnes dyslexiques dans les traitements phonologiques est celle ­d’un déficit dans les habiletés phonologiques » (Colé et al., 2020 ; Peterson et Pennington, 2015). ­L’hypothèse phonologique (Norton et al., 2015 ; Snowling, 1981) propose que le développement des représentations phonologiques serait particulier et ne permettrait pas des procédures de décodage efficaces. Pour plus de précisions sur la prévalence ­d’un déficit dans les habiletés phonologiques dans la dyslexie, voir Cavalli, Duncan et Colé (2020), Ramus et ses collaborateurs (2003), Ramus (2006), Saksida et ses collaborateurs (2016), et White et ses collaborateurs (2006).


			5.6. Méthodologie pour le diagnostic


			En réalisant la revue de littérature au sujet ­d’un protocole pour le diagnostic de ­l’adulte, nous avons remarqué que les études empiriques se concentrent actuellement sur une population ­d’étudiants ­d’université. De manière générale, il ­n’est pas nécessaire ­d’administrer une longue batterie de tests de la dyslexie et trois tests sont suffisants. Il ­s’agit de tests de lecture de mots, ­d’écriture de mots (dictée) et de conscience phonologique. Des épreuves additionnelles ­n’apporteraient pas de bénéfice prédictif supplémentaire. En revanche, cette courte série de tests permet de disposer ­d’informations solides menant à la mise en place ­d’aides pour ­l’étudiant en question. Dans certaines situations, des tests permettant ­d’estimer ­l’intelligence fluide sans pression temporelle pourraient recouvrir un intérêt. Par ailleurs, le clinicien doit se souvenir que la dyslexie entretient des liens de comorbidité et mener une exploration complémentaire en ce sens.


			Pour poser le diagnostic de dyslexie, il ­s’agit de se référer aux signes typiques et aux critères ­d’exclusion. Pour compléter le DSM-5 et selon Tops et Brysbaer (2020), pour poser le diagnostic de dyslexie, les trois critères qui doivent être réunis sont les suivants : 


			1.	« Le niveau de lecture et/ou ­d’écriture doit être significativement inférieur au niveau attendu pour ­l’âge et le niveau ­d’étude » ;


			2.	« ­L’absence de réponse à ­l’instruction doit être confirmée en évaluant les résultats de la rééducation ». Ce qui signifie ­qu’avant de démarrer un processus de diagnostic, il ­s’agit de mettre en place des aides pour la personne et ­d’évaluer leur efficacité. À ­l’instar de ­l’autisme ou du TDAH, même si ­l’adulte a eu ­l’occasion de mettre en place des stratégies ­d’adaptation plus ou moins fonctionnelles, le diagnostic de dyslexie ne devrait pas être exclu pour autant ;


			3.	Il suppose ­qu’il y a eu préalablement exclusion des autres facteurs externes ou individuels pouvant être à ­l’origine de difficultés de lecture et ­d’écriture comme le niveau socio-économique, le contexte culturel ou des problèmes sensoriels. Le TDAH et la dyslexie ayant des symptômes en communs, le différentiel doit être réalisé avec précaution afin de bien comprendre ­l’articulation du tableau clinique, le trouble primaire et donc préconiser une prise en charge appropriée.


			6. Syndrome de Gilles de la Tourette, tics chroniques et tics provisoires


			6.1. Critères


			La symptomatologie du SGT est identifiée comme étant à la frontière entre un trouble neurologique et psychiatrique. Selon Kurlan et ses collaborateurs en 2001, le SGT est un « désordre du mouvement caractérisé principalement par des tics moteurs et sonores simples et complexes, ­d’intensité variable, qui se développe durant ­l’enfance et persiste toute la vie ». Les auteurs du DSM-5 définissent les tics « par la présence de tics vocaux ou moteurs, qui sont des vocalisations ou des mouvements soudains, rapides, récurrents, non rythmiques, stéréotypés ». Pour la personne qui en est atteinte, il ­n’est pas possible de réprimer au long court les tics. Par ailleurs, les manifestations peuvent être bizarres ou étonnantes, ce qui pénalise ­d’autant plus la personne dans les situations sociales. Que le diagnostic soit un syndrome de Tourette ou des tics chroniques, les tics doivent persister depuis plus ­d’une année après leur première apparition. De plus, le début est forcément avant ­l’âge de 18 ans et la perturbation ­n’est pas imputable aux effets physiologiques ­d’une substance comme la cocaïne ou à une autre affection médicale comme la maladie de Huntington ou ­l’encéphalite virale. Le SGT se caractérise par la présence de tics moteurs multiples et ­d’un ou de plusieurs tics vocaux à un moment quelconque au cours de ­l’évolution de la maladie, mais pas nécessairement de façon simultanée. La fréquence des tics peut croître et décroître. Les tics moteurs ou vocaux persistants chroniques se caractérisent par la présence soit de tics moteurs soit de tics vocaux uniques ou multiples au cours de la maladie, mais pas à la fois moteurs et vocaux. Les tics provisoires sont des tics moteurs et/ou vocaux uniques ou multiples. Ils sont présents depuis moins ­d’une année après leur première apparition et les critères du SGT ­n’ont jamais été remplis, ni ceux des tics chroniques. 


			6.2. Description brève


			Contrairement à ce que ­l’on pourrait penser, les trois lettres « tic » ne sont pas un acronyme, mais un mot à part entière. Les tics peuvent être classés en deux catégories, celle des tics moteurs (appelés aussi tics gestuels), et celle des tics vocaux. Le terme de tics « vocaux » est trompeur, ­puisqu’il comprend également les bruits ou les sons sans mot que peut faire la personne. Plus précisément, il ­s’agit des sons produits par le mouvement de ­l’air à travers les cordes vocales, le nez ou la bouche (Cath et al., 2011). Par exemple, un raclement de gorge est un tic vocal. Il semble préférable de parler de tic « sonore » afin de ne pas perdre de vue ­l’ensemble des possibilités existantes dans cette catégorie de tics. Les critères diagnostiques sont basés sur la présence de tics moteurs et vocaux. La classification du DMS-5 des tics comprend quatre dimensions : le SGT, les tics moteurs ou vocaux persistants (chroniques), les tics provisoires, les autres tics spécifiés, et les tics non spécifiés. Le type de tics, leur durée, le moment et ­l’âge à leur apparition permettent de diagnostiquer précisément ce trouble (voir Tableau 2). Une fois le diagnostic donné, un diagnostic placé plus bas ne peut être donné, ­l’ordre étant le suivant (du plus bas au plus haut) : tics provisoires, tics chroniques et syndrome de Gilles de la Tourette. Bien ­qu’ils ne soient pas répertoriés dans le DSM-5, la recherche met en évidence des tics « cognitifs » ou « impulsions » qui sont des pensées répétitives. En raison de ses présentations variées, des comorbidités qui sont davantage la règle que ­l’exception, et de ­l’absence ­d’enseignement systématisé pour ce trouble, le SGT et les tics sont généralement peu ou pas diagnostiqués (Cavanna et Seri, 2013 ; ­O’Rourke et al., 2009).
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			Tableau 2. Tableau mettant en évidence les critères diagnostiques des tics et du syndrome de SGT selon le type de tics, leur durée et ­l’âge ­d’apparition, ­d’après le DSM-5.


			Les tics peuvent être de simples mouvements courts et répétitifs, ou un enchaînement complexe composé de tics simples. La différence entre un tic simple et un tic complexe est le nombre de groupes musculaires engagés, respectivement un seul ou sous forme de schémas distincts et coordonnés de mouvements et/ou de sons impliquant plusieurs groupes musculaires (Mathews et al., 2007). Parmi les tics simples gestuels, on retrouve, par exemple, des clignements des yeux, des contractions de la bouche, et, parmi les tics simples sonores, des aboiements, des sons aigus ou des ronflements. Concernant les tics complexes, il peut ­s’agir de squats, sauts, touchers, avec ou sans tics sonores, mis à la suite. Cela peut-être des rituels en boucle, des expressions ou des phrases simples. Les tics ne sont ni intentionnels ni dirigés vers un but. La plupart du temps, ils sont contraignants pour la personne (Jankovic, 1997). 


			Plusieurs raisons expliquent le diagnostic tardif des tics. Les mouvements brusques et involontaires peuvent être attribués par ­l’entourage à des problématiques anxieuses. Or, ­l’anxiété augmente les tics, mais ­n’est pas ­l’étiologie. De plus, ­l’entourage peut penser que la personne contrôle les tics. Cependant, ce ­n’est pas ­l’exacte réalité. À certains moments, elle va pouvoir exercer un certain contrôle sur ses tics et on imputera à tort cette maîtrise momentanée à un geste volontaire. Ce contrôle ­n’est que partiellement volontaire : la personne va pouvoir, pendant un court instant, inhiber le tic, mais cela au prix ­d’efforts très importants. Autrement dit, le tic peut disparaître avant ­qu’un nouveau tic apparaisse ailleurs, faisant donc penser que le tic est volontaire. La fluctuation des tics est une particularité typique. Ils peuvent apparaître en rafale, mais, selon des auteurs, « ce comportement incontrôlable ne ­l’empêche toutefois pas ­d’exercer un contrôle sur les autres aspects de sa vie. Les tics ne doivent pas être un frein pour réaliser un projet de vie » (Lussier et al., 2017).


			6.3. Prévalence


			À ­l’âge adulte, environ un tiers des personnes conserve une symptomatologie sévère, un tiers voit ses symptômes ­s’atténuer et un tiers, disparaître. Cela explique que la prévalence du syndrome soit chez ­l’adulte ­d’un à deux pour 10 000, alors ­qu’elle est estimée de cinq à 30 pour 10 000 chez ­l’enfant. Dans la population française, le syndrome concernerait donc 6 000 personnes. En majorité des hommes avec un sex-ratio homme-femme de deux à trois pour un ratio allant de 2/1 à 4/1 (Jalenques et al., 2008 ; Knight et al., 2012). Par ailleurs, le symptôme de coprolalie est relativement rare (10-30 %) et ­n’est pas requis pour le diagnostic (Cavanna et Seri, 2013). La prévalence de ce symptôme est, fréquemment et à tort, sous-estimée. 


			6.4. Trajectoire développementale


			Les tics sont généralement associés à une pulsion inconfortable, nommée « sensation prémonitoire », qui devient de plus en plus désagréable si le tic est retenu ou empêché. ­L’exécution de tics est souvent décrite comme une réponse involontaire faisant suite à une envie incontrôlable de faire un geste et/ou un son. Une équipe de chercheurs a même montré que cette sensation ­s’accroît pendant les 10 secondes précédant le tic, avant de disparaître temporairement (Brandt et al., 2016). Selon Robertson, environ 80 % des personnes souffrant de tics présentent aussi une sensation prémonitoire (Robertson, 2011). Elle est décrite comme une forte démangeaison qui peut se situer à ­l’endroit où le tic se produit ou comme une sensation générale de tension interne grandissante (Lang, 1991). Au sujet de ces particularités sensorielles, les personnes vivant avec des tics rapportent une sensation de pression, de chatouillement, de gratouillement, de froid ou de chaleur (Banaschewski, Woerner et Rothenberger, 2003). Par ailleurs, elles insistent sur ­l’impact important de la sensation prémonitoire sur la qualité de vie et sur ­l’anxiété que cela génère (Crossley et Cavanna, 2013 ; Rozenman et al., 2015). La prise de conscience de cette sensation prémonitoire nécessite des capacités ­d’introspection. Les auto-questionnaires de personnes souffrant de tics indiquent ­qu’elles prennent conscience de cette sensation en moyenne 3 ans après ­l’apparition des tics, tandis que les enfants âgés de 5 à 7 ans peuvent avoir plus de difficultés à comprendre, intégrer et décrire ce concept de sensations prémonitoires (Leckman et al., 1993 ; Robertson, 2011). Plus précisément, la sensation prémonitoire passe ­d’environ 25 % chez les enfants de 8 à 10 ans, à environ 35 % dans la tranche ­d’âge de 11 à 14 ans et à environ 60 % chez les personnes âgées de 15 à 19 ans (Banaschewski, Woerner et Rothenberger, 2003). La trajectoire développementale faisant, la prise de conscience évolue avec ­l’âge, permettant de faciliter la prise en charge en thérapie cognitive et comportementale.


			Les tics sont fluctuants ; il ­n’est pas étonnant de voir, chez une même personne, une variation dans le temps de leur intensité, leur fréquence, leur complexité et leur sévérité. Enfin, chez ­l’adulte, les tics qui ont perduré peuvent passer inaperçus en raison ­d’autres symptômes plus handicapants au premier plan (comme le défaut ­d’inhibition ou ­l’impulsivité, par exemple). 


			Au niveau de la clinique de ­l’adulte, les premiers tics peuvent apparaître à partir de 2-3 ans, bien que ­l’âge moyen soit autour de 5-7 ans (Robertson, 2011). Habituellement, ce sont les tics moteurs simples qui apparaissent en premier. Par ailleurs, les tics peuvent migrer, car ils présentent une caractéristique qui les fait varier dans le temps en termes de localisation anatomique (certains parlent des « tics migrateurs »). Souvent, vers 11 ans, il existe un pic de sévérité (Bloch et Leckman, 2009) qui est à mettre en lien avec la période prépubère pouvant contribuer à exacerber les manifestations des tics (Lussier et al., 2018). Par la suite, selon McNaught et Mink (2011), il existe des accalmies pendant ­l’adolescence, et une stabilisation vers ­l’âge adulte. Notons que 20 à 30 % des adultes présenteraient toujours des tics modérés ou sévères et il est même possible de voir la gravité augmenter chez 10 à 17 % des adultes (Burd et al., 2001 ; Groth, 2018). On aurait un pourcentage de personnes adultes qui gardent des symptômes handicapants ou chez qui on repère une aggravation à ­l’âge adulte. Cependant, chez la grande majorité des adultes, on peut ­s’attendre à des symptômes qui ­s’atténuent (Bloch et Leckman, 2009). Les formes bénignes de tics et de syndrome de Tourette sont de loin les plus fréquentes (Sanchez et al., 2018). Les tics diminuent généralement en gravité avec ­l’âge, et à 18 ans, la moitié sont exempts de tics. Chez les adultes en général, les tics persistent à environ 20 %, mais ils sont souvent moins graves que chez les enfants (Leckman et al., 2006). Les adultes qui avaient des tics auparavant peuvent cependant avoir des enfants avec le même trouble. Enfin, il est possible ­d’observer des périodes de rémissions de symptômes qui peuvent ­s’étendre sur plusieurs années (Jalenques et al., 2008).


			6.5. Étiologie


			Au niveau neurobiologique, le SGT résulterait ­d’une désinhibition des voies GABAenergiques et cholinergiques, ­d’origine multifactorielle, intriquant des facteurs environnementaux et génétiques (Sanchez et al., 2018).


			6.6. Méthodologie pour le diagnostic


			Lorsque la demande ne concerne pas spécifiquement les tics, mais que cette hypothèse ­s’impose à ­l’entretien initial ou au cours de la démarche du bilan, il est possible de commencer par expliquer à la personne ce ­qu’est un tic gestuel et un tic vocal. En consultation, nous donnons plusieurs exemples de tic simples et de tics complexes, puis nous lui demandons si cela lui arrive. Le cas échéant, nous détaillons avec elle les manifestations en les décrivant précisément et en notant les groupes musculaires impliqués. Puis, nous recherchons des éléments sur la temporalité (début, évolution) et sur la fréquence. Il ­s’agit aussi de rechercher le caractère irrépressible et involontaire. En effet, ces dernières informations nous serviront pour le diagnostic différentiel. 


			Le clinicien demande une description du tic et recherche les facteurs impactant leur manifestation. En général, les tics ­s’aggravent en cas de forte excitation émotionnelle, quelle que soit la valence ; leur attribuer une attention particulière contribue à leur augmentation tandis que se concentrer sur une activité impliquant la motricité peut les diminuer (Brandt et al., 2015 ; Misirlisoy et al., 2015 ; Nixon et al., 2014 ; Silva et al., 1995). Le psychologue recueillera des exemples précis afin de documenter les comportements et de réaliser le différentiel plus aisément. De la même manière, il est vivement conseillé de demander des vidéos afin ­d’étudier les comportements dans la vie quotidienne et/ou ­d’enregistrer les consultations. En effet, il est possible que la personne ne tic pas ou peu au cours de la consultation. ­L’entretien avec des proches est là encore utile afin ­d’étayer les informations données par la personne.


			À ­l’instar des « tics cognitifs », il existe des phénomènes répertoriés dans la recherche, mais pas dans le DSM-5. Il ­s’agit des tics « just-right » qui sont une autre forme de phénomènes sensoriels associés aux tics. Cela consiste en la nécessité pour les personnes de réitérer compulsivement les expériences sensorielles ­jusqu’à ce ­qu’elles se sentent « juste comme il faut » (Leckman et al., 1994 ; Prado et al., 2007). Le comportement répétitif le plus courant associé aux phénomènes « just right » est le fait de devoir toucher des objets, des surfaces et ­d’autres personnes. En règle générale, avant ­qu’un certain stimulus sensoriel ne soit perçu comme « juste ce ­qu’il faut », il est ressenti par la personne comme « pas juste ». ­C’est alors ­l’exposition répétée au stimulus (par exemple, toucher un objet à plusieurs reprises) qui conduit finalement à remplir la perception « just right » (Neal et Cavanna, 2013). Les phénomènes « just right » sont plus fréquents chez les personnes souffrant de trouble obsessionnel-compulsif comorbide (Leckman et al., 1994). 


			7. Contexte ­d’évaluation


			Il nous semble important que le lecteur puisse mieux saisir les enjeux, les intérêts et la pertinence ­d’une évaluation entrant dans le cadre de la démarche diagnostique chez ­l’adulte. Nous allons rapporter ici les données concernant surtout le TDAH et le TSA SDI, car la littérature est riche pour ces deux troubles. Des informations chiffrées rendent compte du fait ­qu’il existe un grand nombre de personnes qui pourraient avoir besoin ­d’un diagnostic. La forte proportion ­d’adultes non diagnostiqués ou diagnostiqués tardivement interroge quant aux conséquences négatives potentielles à plusieurs niveaux.


			Par exemple, concernant le TDAH, sa nature hautement familiale est maintenant décrite, avec environ 20 % des parents au premier degré souffrant également du trouble (Chen et al., 2008). Il existe une forte proportion de parents ­d’enfants avec TDAH qui présentent des problèmes similaires et même dans les communautés dotées de services médicaux très avancés, le TDAH ­n’est souvent ni reconnu ni traité. Des études de cohortes ­d’enfants avec TDAH ont révélé ­qu’environ 15 % conservent le diagnostic à ­l’âge de 25 ans et 50 % sont en partie en rémission avec persistance de certains symptômes associés à des problématiques psychosociales (Faraone et al., 2006). Selon ces auteurs, il est donc clairement nécessaire de développer des services efficaces de diagnostic et de traitement du TDAH à ­l’âge adulte. Les études statistiques au sujet du TDAH et des troubles comorbides donnent toujours à ­l’heure actuelle des incidences ­d’environ 20 %. Cela signifie ­qu’une personne ayant un trouble en santé mentale sur cinq qui cherche de ­l’aide dans des établissements ambulatoires ou hospitaliers pourrait également souffrir de TDAH. Un TDAH non traité peut contribuer à la chronicité des comorbidités (Kooij, 2014). Ce nombre élevé a des conséquences sur ­l’organisation des programmes de soins dispensés aux personnes et sur la formation en santé mentale. ­L’interaction entre les facteurs génétiques et environnementaux dans le développement des comorbidités est sans aucun doute complexe et fait ­l’objet de nombreuses recherches en cours, mais il est clair que le TDAH, comme les autres TND, doit être détecté précocement afin que des stratégies puissent être mises en place pour prévenir le développement de problèmes comportementaux et psychosociaux concomitants plus tard dans la vie.


			Des études sur la cooccurrence des TND au niveau génétique, structurel et fonctionnel indiquent que le TSA et le TDAH partagent des facteurs de risque génétique communs. Ils impliquent des mécanismes biologiques identiques et affectent les mêmes régions du cerveau. Le TSA et le TDAH sont des affections dont ­l’héritabilité est élevée, de ­l’ordre de 75 % pendant ­l’enfance (Nikolas et Burt, 2010 ; Ronald et Hoekstra, 2011). Des études portant sur les adultes font état ­d’estimations ­d’héritabilité allant de 30 à 50 % pour les deux troubles (Boomsma et al., 2010 ; Hoekstra et al., 2007). Plusieurs études à grande échelle sur le génome ont montré que le TSA et les TDAH présentent la même susceptibilité génétique, et le chevauchement des 50 à 70 % de facteurs génétiques contributifs peut expliquer leur cooccur­rence fréquente (Chen et al., 2015). En 2015, une étude britannique basée sur 6400 jumeaux, dont 200 avec TSA, a fourni des estimations ­d’héritabilité variant de 56 % à 95 % (Colvert et al., 2015). Une récente méta-analyse estime ­l’héritabilité de ­l’autisme dans une fourchette comprise entre 64 et 91 %. Nous avons retrouvé une seule étude qui concerne le TSA et qui traite de ­l’estimation du nombre ­d’adultes non diagnostiqués (Tick, Bolton, Happé, Rutter et Rijsdijk, 2016). Elle indique ­qu’il y a environ 3 à 4 fois plus ­d’adultes non diagnostiqués que ­d’enfants diagnostiqués (Epstein, 2019). 


			7.1. Impact sur la personne


			Nous avons cherché à savoir quels sont les éléments impactant directement la personne dans sa vie quotidienne, son équilibre psychique et la construction de son identité. Pour cela, illustrons les choses avec la situation ­d’un enfant présentant des signes de TND et demandons-­nous ce ­qu’il va se passer pour lui ­s’il ­n’est pas repéré et ne reçoit pas de diagnostic ni de prise en charge adaptée. ­Qu’adviendra-t-il de lui à ­l’âge adulte ? 


			­L’enfant peut, du fait de ces comportements particuliers, vivre des interactions sociales négatives, être victime de harcèlement et vivre des expériences de rejet répétées pouvant mener à une aggravation de son isolement social. À cela pourraient ­s’ajouter de la frustration et un certain nombre de déceptions venant favoriser le développement de troubles psychiques et renforcer des schémas négatifs. Nous pourrions nous attendre à ­l’émergence de stress post-traumatique, ­d’une construction particulière de la personnalité, de problèmes de comportement ou une aggravation des symptômes primaires ou secondaires. Au niveau cognitif, les difficultés neuropsychologiques présentes rendent complexe la vie quotidienne et limitent ­l’autonomie des personnes ayant un TND. Comme nous le verrons dans le chapitre 2, ­l’impact ­d’un trouble des fonctions exécutives et attentionnelles ainsi que de la théorie de ­l’esprit entraîne un certain nombre de comportements inadaptés et gênant ­l’évolution de ­l’enfant dans certaines ou ­l’ensemble des sphères de sa vie quotidienne. Parfois, les capacités fonctionnelles et ses points forts lui permettront de mettre en place des mécanismes de compensation de ses difficultés. Ils peuvent être plus ou moins opérants et ­d’une efficacité variable dans le temps et en fonction de ­l’environnement, ce qui pourrait, par exemple, renforcer des schémas de pensées dysfonctionnels dépréciatifs. Ces compensations sont à double tranchant ­puisqu’elles demandent en général beaucoup de ressources et ­d’efforts pour la personne.


			Concernant ­l’adulte avec TDAH, on repère ­qu’un grand nombre de personnes non diagnostiquées sont en très grandes difficultés sociales et professionnelles par rapport à leurs pairs (Stanford et Tannock, 2012). Les dysfonctionnements cognitifs des personnes avec TDAH ­s’expriment de plusieurs manières dans la vie de tous les jours (Kooij, 2014). Une méta-analyse a montré que les adultes avec TDAH présentaient des niveaux très élevés de dysrégulation émotionnelle comparativement aux personnes sans trouble (Beheshti et al., 2020). Dans ­l’enfance, les performances académiques sont inférieures aux autres élèves. Cela a pour conséquence un niveau ­d’éducation plus faible et non représentatif des capacités cognitives. Par exemple, les capacités de mémoire prospective dépendent des capacités à mobiliser son attention sur le stimulus à mémoriser. Les personnes avec TDAH présentent plus ­d’oublis et ­d’erreurs quand bien même leurs capacités mnésiques sont fonctionnelles. Les conséquences du TDAH peuvent entraîner des sous-performances professionnelles et ­l’absence de promotion en raison de problèmes ­d’organisation ou de concentration. Certaines ­d’entre elles ont un statut professionnel inférieur à ce que leurs capacités intellectuelles réelles auraient dû leur permettre, ou ne terminent pas leurs études. Il en résulte ­qu’elles se retrouvent souvent dans un environnement de travail dans lequel elles ne se sentent pas vraiment à ­l’aise et leur épanouissement est limité. On observe souvent des personnes qui changent fréquemment ­d’emploi à la suite ­d’un conflit ou parce ­qu’elles ­s’ennuient, qui peuvent aussi être en cause dans des problèmes relationnels du fait de non-respect ­d’accords, ­d’évitement ou ­d’échec vis-à-vis de responsabilité, ­d’une irritabilité au cours des échanges sociaux et un besoin de variété. Les personnes avec TDAH vont plus facilement céder à des tâches ou des projets qui les enthousiasment. Les conséquences du TDAH entraînent des problèmes sociaux ou un isolement social résultant de la peur de ­l’échec, de la peur sociale, de la honte à la suite ­d’un échec ou de compétences sociales faibles. ­L’organisation de la vie quotidienne, la gestion des finances et les travaux ménagers constituent aussi un défi pour ces personnes. Globalement, en grandissant, les jeunes avec TDAH voient leur qualité de vie diminuer dans les domaines physique, émotionnel et scolaire par rapport à leur groupe de référence (Lee et al., 2016).


			Concernant les personnes avec TSA, plusieurs études indiquent que persistent à ­l’âge adulte des situations professionnelles précaires, par exemple, ­l’absence ­d’emploi, une dépendance à la famille ou à des services pour bon nombre de leurs besoins. Elles ont peu ­d’amis, participent peu aux activités sociales et ont, dans des proportions élevées par rapport à la population générale, des problèmes de santé mentale, émotionnels et comportementaux. Une minorité des personnes vivant avec un TSA accède aux études universitaires ou occupe un emploi et entretient des relations sociales significatives (Farley et McMahon, 2014 ; Henninger et Taylor, 2013 ; Levy et Perry, 2011 ; Magiati et al., 2014). Il existe peu de recherches sur les services (Shattuck et al., 2012) et les interventions psychosociales pour les adultes (Bishop-Fitzpartick et al., 2013). Les articles sur le vieillissement chez les personnes avec TSA sont pratiquement inexistants (Happé et Charlton, 2012 ; Piven et Rabins, 2011 ; Wright et al., 2013). Actuellement, nous ne savons que peu de choses sur la trajectoire de développement du TSA à ­l’âge adulte et chez les adultes vieillissants. Il en est de même quant à la façon dont ces personnes peuvent être soutenues pour parvenir à une autonomie et à une qualité de vie en adéquation avec leurs souhaits. 


			Chez les femmes avec autisme, ­l’absence de diagnostic ou le sous-diagnostic risquent ­d’exacerber leurs difficultés (Bargiela et al., 2016 ; Gould et Ashton-Smith, 2011). Les entretiens de femmes diagnostiquées tardivement mettent bien en évidence les conséquences négatives ­d’un diagnostic tardif (Pearlman-Avnion et Shlain, 2019). On repère notamment le manque de soutien et de compassion pour leurs besoins particuliers depuis ­l’enfance. Dans leur vie adulte, ces difficultés ­s’étendent à leur vie professionnelle et aux autres domaines (Baldwin et Costley, 2016). Le diagnostic tardif a entraîné un décalage entre le moment où des soins étaient possibles et le moment où les soins ont eu lieu. Le temps entre le moment où les personnes souhaitent ­s’engager dans une démarche diagnostique et le moment où elles parviennent à un diagnostic clair peut être long et empreint de difficultés telles que des erreurs diagnostiques. Souvent, des diagnostics alternatifs sont posés et contribuent à ­n’expliquer ­qu’une partie du tableau clinique et de ­l’impact fonctionnel au quotidien. Ces constats sont, au moins en partie, confirmés par une étude de 2016 où plusieurs personnes avec TSA ont été interrogées sur ­l’aspect tardif de leur diagnostic. Elles ont déclaré que leur vie aurait pu être plus facile si elles avaient été diagnostiquées plus tôt (Bargiela et al., 2016).


			De ces quelques illustrations cliniques étayées par des éléments de la littérature scientifique, nous devrions retenir que le diagnostic tardif limite la connaissance de soi et la connaissance de son propre fonctionnement cognitif. Il nous semble que cela constitue une perte de chance pour la personne, ­c’est-à-dire pour son évolution, ses possibilités et objectifs futurs. ­L’absence de diagnostic est un frein à la reconnaissance ­d’un fonctionnement atypique, mais aussi à ­l’accès aux droits sociaux. Cependant, dans certaines situations, nous pouvons douter de ­l’intérêt ­d’un diagnostic et un dilemme se pose : quel est le risque que le diagnostic vienne perturber davantage ­l’équilibre de la personne en consultation ? 


			Pour répondre à cette question, et comme nous le verrons en détail dans le chapitre suivant, la démarche diagnostique implique la participation active de la personne en évaluation, ce qui a pour conséquence inexorable de réaliser une introspection la plus précise possible. La démarche du clinicien vis-à-vis de la personne qui consulte consiste aussi à évaluer les conséquences possibles du diagnostic. Elle devra détailler ses comportements, et notamment ceux qui sont problématiques. Pour certaines personnes, cela demandera ­d’insister sur des comportements évités ou non considérés. 


			Le soutien des proches peut constituer un élément déterminant. Un manque de lucidité ou un fort déni de la part de la personne et/ou de ses proches quant à ­l’existence ­d’un trouble pourraient entraîner des impacts négatifs. Certains moments dans leur existence, qui sont à définir au travers ­d’un entretien clinique, ne sont pas opportuns ni souhaitables pour entreprendre une démarche diagnostique3. Le fait de réaliser ce type ­d’évaluation tardive chez ­l’adulte peut également entraîner ­d’autres conséquences négatives comme ­l’internalisation et la stigmatisation qui sont souvent associées à une faible estime de soi, à ­l’isolement social (Ben-Zeev et al., 2010) ainsi ­qu’à une diminution du sentiment ­d’auto-efficacité et une hausse de la dépression (Corrigan et al., 2006). Il existe un risque de diminution de la qualité de vie à la suite ­d’un diagnostic tardif. Le clinicien devrait donc systématiquement rechercher les facteurs concourant aux répercussions en lien avec le diagnostic.


			Dans certains cas, les proches peuvent aussi être sollicités afin ­d’étayer les éléments à notre disposition. La décision de débuter ou non une démarche diagnostique sera alors soutenue par les éléments recueillis, qui permettront de formuler un avis. Il sera relativement plus aisé de différencier les personnes pour qui ­l’accompagnement au diagnostic devrait être renforcé. 


			Les données de la littérature sont largement favorables à la réalisation de diagnostics tardifs, et mettent en évidence des implications positives pour la qualité de vie. En effet, lorsque ­l’on améliore nos connaissances au sujet du fonctionnement cognitif et de nos particularités, cela ouvre des perspectives. Tout ­d’abord une façon différente de comprendre et gérer ses problèmes. Puis, des possibilités plus précises de traitements médicamenteux et ­d’accompagnements. Par ailleurs, grâce aux indications données par ­l’évaluation, les personnes qui en ont le besoin pourront accéder aux droits qui leur sont dus. Selon Epstein (2019), « il peut y avoir un impact positif sur la qualité de vie perçue ­d’une personne qui a toujours lutté sans succès pour être “ordinaire”. [Elle] reçoit maintenant la validation de sa différence et de son unicité. En outre, le diagnostic fournit un cadre explicatif pour les problèmes sociaux qui durent depuis ­l’enfance et un sens fondamental de la différence. Cela favorise la possibilité ­d’acceptation de soi et de construction de ­l’identité ». Ainsi, bien que nous fassions partie des professionnels qui martèlent que la connaissance vaut mieux que ­l’ignorance, nous sommes aussi persuadée que la recherche ­d’aspects potentiellement négatifs est à intégrer au début de la démarche diagnostique des TND.


			Le centre médical Tel HaShomer Sheba en Israël a administré des questionnaires de qualité de vie et de soutien social aux personnes venant en consultation à différents moments au cours du diagnostic de TSA SDI. Parmi les 8 femmes ayant répondu, en comparaison avec les réponses aux questionnaires remplis avant le diagnostic, on observe une nette amélioration de la qualité de vie globale. Par ailleurs, on retrouve une amélioration aux items ­d’appartenance sociale et de sens de la communauté, et ce, de manière significative. Parmi les 24 hommes ayant répondu, bien que ­l’on observe là aussi une amélioration significative de la qualité de vie globale, celle-ci est moins importante que chez les femmes. Les auteurs ont étudié précisément deux facteurs : le soutien social et ­l’effet du temps écoulé depuis le diagnostic. Le soutien social est évalué au travers des réponses données à la sous-échelle « soutien social » ­d’un des questionnaires. Ils ont observé que, chez les femmes, il existe une forte corrélation positive entre le niveau de soutien social et ­l’amélioration de la qualité de vie globale. Cela va même plus loin puisque plus le niveau de soutien social est important, meilleure est la qualité de vie de la personne. En revanche, cette corrélation ­n’est pas observée pour les hommes. ­L’effet du temps écoulé depuis le diagnostic a été évalué en séparant les personnes en groupes : celles qui avaient été diagnostiquées ­jusqu’à 6 mois avant, entre 6 et 12 mois et plus de 1 an. Les auteurs constatent que, pour les femmes, plus le temps passe, plus le fait ­d’avoir reçu un diagnostic améliore leur sentiment de progresser et leur sentiment ­d’indépendance. 


			Par la suite, les auteurs ont cherché à expliquer ces différences hommes-femmes dans leur évolution de la qualité de vie après le diagnostic. Ils estiment que cela peut être dû à des écarts dans ­l’intégration sociale. Cela ­s’expliquerait par le fait que les hommes avec autisme auraient tendance à souffrir ­d’un niveau ­d’hostilité plus élevé dans leur entourage et seraient donc davantage susceptibles de ­s’isoler et de se désengager socialement. Les femmes, quant à elles, bénéficieraient davantage de soutien de la part de leur entourage. Grâce à cela, elles mettraient en œuvre des compétences leur permettant ­d’imiter les interactions sociales se produisant dans leur environnement (Yurkiewicz, 2009). Selon Wilkinson (2008), les femmes seraient davantage capables de faire face aux symptômes de la première aire du TSA et de maintenir davantage les contacts sociaux par rapport aux hommes avec autisme. Il faut noter que lorsque le soutien social attendu par les femmes ­n’est pas présent, leur qualité de vie diminue, contrairement aux hommes qui, ne ­s’attendant pas à ce que ­l’environnement social soit favorable, voient leur qualité très faiblement influencée par le facteur « soutien social ». Les auteurs rapportent ­qu’une des limites de leur recherche est ­qu’ils ­n’ont pas évalué ­l’évolution du soutien social dans les années suivant le diagnostic. Par ailleurs, il est supposé que le soutien social soit un appui dont la personne dispose déjà avant ­l’évaluation. Or, il est plausible de penser que le fait de recevoir un diagnostic puisse permettre aux personnes ­d’accéder à ­d’autres types de réseaux comme des associations de personnes avec autisme, ce qui contribuerait à améliorer leur sentiment ­d’appartenance à un groupe (Portuguese, 2019). Nous ajoutons que la reproduction ou la réalisation ­d’études similaires sont indispensables pour mieux comprendre les mécanismes en jeu.


			7.2. Impact sanitaire, économique et sociétal


			Il est maintenant bien démontré que les personnes ayant un TND ont plus de risques de présenter un autre TND et/ou un trouble psychiatrique que la population générale. Non diagnostiquées, les personnes sont surexposées au risque de développer ces troubles et que leur impact soit encore plus bruyant que si elles avaient pu bénéficier ­d’un suivi. En conséquence, cela les expose à encore plus de risques ­d’un mauvais diagnostic du fait des chevauchements entre les tableaux cliniques et de la difficulté à différencier certains troubles. À la lumière de la littérature sur le TSA SDI et le TDAH, nous allons illustrer et détailler les impacts sanitaire et socio-économique de ces troubles.


			Concernant les personnes avec TSA, des auteurs observent que le taux ­d’association du TSA avec des troubles psychiques est ­d’environ 70 %. La présence de comorbidités implique elle aussi une baisse de la qualité de vie, et à cela ­s’ajoute une augmentation des souffrances, un besoin accru des traitements et un déclin du fonctionnement (Kessler, Chiu, Demler et Walters, 2005). Une autre étude menée par Geurts et Jansen en 2012 indique ­qu’un quart de ces personnes en évaluation était connu des services de santé mentale pour avoir des problèmes sociaux, mais sans jamais ­qu’un TSA ­n’eut été évalué. Autre fait intéressant, la plupart ­d’entre elles étaient déjà connues de ces services depuis 15 ans en moyenne.


			­L’impact économique du TSA sur les personnes qui en souffrent, leurs familles et la société dans son ensemble est peu pris en compte. Les coûts annuels moyens pour les soins médicaux et non médicaux ont été mesurés pour les personnes souffrant de TSA SDI et pour celles ayant une DI. Les résultats montrent que le coût du soutien au cours de sa vie à une personne ayant un TSA et une déficience intellectuelle était de 2,4 millions de dollars aux États-Unis et de 1,5 million de livres (1,73 million ­d’euros) au Royaume-Uni. Le coût de la prise en charge ­d’une personne avec TSA sans déficience intellectuelle était de 1,4 million de dollars aux États-Unis (1,16 million ­d’euros) et de 0,92 million de livres (1,06 million ­d’euros) au Royaume-Uni. Les soins en établissement ou les logements avec services de soutien et la perte de productivité entraînent des coûts plus élevés. Par ailleurs, les frais médicaux étaient largement supérieurs pour les adultes que pour les enfants (Buescher et al., 2014).


			En grandissant, les adolescents avec TSA arrivent progressivement à une période charnière où ils tendent à devenir des adultes autonomes et responsables. Nous considérons ­qu’au cours de cette période, qui peut ­s’étendre de 20 à 30 ans, les personnes se « cherchent » et expérimentent, tout en étant partiellement indépendantes. Pour ces jeunes adultes vivant avec un TSA, le type de relation ­qu’ils entretiennent avec leurs parents va impacter, au moins en partie, leur avenir et les possibilités ­d’accéder plus ou moins rapidement à un diagnostic. Certains vont avoir ­l’opportunité de pouvoir rester chez leurs parents où ils pourront se consacrer à leurs centres ­d’intérêt et parfois ne rien faire. Ces situations peuvent perdurer selon la qualité de la relation ­qu’entretiennent les parents avec leur enfant. ­D’autres scénarios illustratifs des relations parents-enfants existent. Dans ce large éventail, nous pouvons trouver des relations où le parent ­n’hésitera pas à assumer les gestes ­d’hygiène pour son enfant ne présentant pourtant aucune problématique motrice, des relations plus difficiles et conflictuelles, ­d’autres avec très peu ou pas de communication et des situations où la violence verbale et physique est présente. Dans certaines de ces situations, les parents sont désemparés et ne savent comment améliorer les choses vis-à-vis de leur enfant adulte ou ­n’envisagent pas ou plus de modifier la situation. ­Quoiqu’il en soit, les situations engendrant le plus de violences vont probablement mener à des interventions de professionnels de la santé mentale, voire au démarrage ­d’un processus diagnostic (Vortman et Kenny, 2019). Le TSA affecte donc ­d’autres personnes et, quand il ­n’est pas repéré, entraîne des dépenses complémentaires aux foyers. Il ­s’agirait plutôt de ­l’association entre le retard diagnostic et le nombre de symptômes associés au TSA qui impacterait les coûts pour les familles. Les auteurs concluent que ­l’accès précoce et une intervention appropriée pour un enfant amélioreraient les résultats à long terme et réduiraient les coûts pour ­l’individu, la famille et la société. En France, les aides financières attribuées aux parents ayant un enfant présentant un handicap comme un TND sont calculées selon un montant nominal qui est le même pour tous. Il ­n’est pas prévu ­qu’une somme supplémentaire soit allouée par symptômes surajoutés dans le but de proposer des financements individualisés pour les prises en charge comme cela est le cas, par exemple, en Australie (Horlin et al., 2014).


			Concernant le TDAH, sa prévalence est un problème de santé publique majeur (Feldman et Reiff, 2014). Les symptômes persistent à ­l’âge adulte dans 65 % des cas (Faraone et al., 2006), avec une prévalence globale du TDAH à ­l’âge adulte ­d’environ 2,5 % (Simon et al., 2009). Les problèmes liés au TDAH sont également accrus par le taux élevé de comorbidités psychiatriques (Wender, 2001). Les personnes vivant avec un TDAH sont également plus vulnérables aux maladies physiques. La présence ­d’affections comorbides détermine une évolution plus grave du trouble (Barkley et Cox, 2007). Une intervention précoce peut réduire la plupart des conséquences négatives associées au TDAH, tels que le développement de troubles liés à la consommation de substances, la criminalité et les mauvais résultats scolaires et professionnels. On repère ­qu’un plus grand nombre de personnes non diagnostiquées sont en très grandes difficultés sociales et professionnelles fréquemment connues des services de santé et de justice. Dans une étude au Danemark, plus de 5 000 adultes ont reçu un diagnostic de TDAH à ­l’âge adulte et jamais dans ­l’enfance. En excluant les cas avec des données manquantes, ­d’autres diagnostics psychiatriques, et des cas sans frère et sœur de même sexe exempt de tout diagnostic psychiatrique, en moyenne, les adultes avec TDAH représentaient un coût économique annuel ­d’un peu plus de 20 000 euros par rapport aux autres enfants de la fratrie ayant un développement normal (Daley et al., 2019). Le diagnostic et le traitement qui suivent peuvent non seulement apporter un soulagement significatif aux personnes et aux proches, mais également réduire les coûts sociaux associés au chômage, à la criminalité, au tabagisme, à la toxicomanie et aux accidents de la route, au développement de ­l’anxiété et de la dépression, aux grossesses, à un mauvais rendement au travail et à des taux accrus ­d’infractions au trafic et ­d’accidents (Barkley et Cox, 2007 ; Biederman et al., 2006 ; Kessler et al., 2006 ; Ohlmeier et al., 2008 ; Stanford et Tannock, 2012 ; Wilens, 2006 ; Young et al., 2011). Les adolescents avec TDAH commencent à fumer à un âge plus précoce et ont plus de difficultés à arrêter de fumer plus tard. Le traitement du TDAH semble permettre de retarder ­l’apparition précoce du tabagisme (Huizink et al., 2009). Une étude composée de 5 000 Américains a montré que les personnes avec TDAH étaient plus de deux fois plus susceptibles ­d’être des auteurs de violences conjugales et 65 % plus susceptibles ­d’être victimes de ces violences (McCauley et al., 2015).


			Le risque ­d’obésité augmente ­jusqu’à 70 %, ce qui entraîne une augmentation des taux de diabète et de maladies cardiovasculaires. Cela serait attribuable à leur mode de vie désorganisé, la perte chronique de sommeil et leurs mauvaises habitudes en termes ­d’hygiène de vie (Kuntsi et al., 2005 ; Skirrow et al., 2009). Les personnes souffrant de TDAH ont également un risque accru ­d’asthme (Biederman et al., 2000). Une étude réalisée au Japon a montré que les personnes souffrant de TDAH consultent dix fois plus souvent un médecin que les personnes qui ne souffrent pas de ce trouble, et que les taux ­d’hospitalisation sont trois fois plus élevés que chez les personnes qui ne souffrent pas de TDAH (Barkley et Fischer, 2010). En conséquence, le TDAH est associé à une espérance de vie plus faible et à un risque de décès précoce deux fois plus élevé que les contrôles (Fossati et al., 2002). La majorité des adultes avec TDAH présentent des troubles chroniques du sommeil, tels que le syndrome des jambes sans repos, ­l’insomnie, ­l’apnée du sommeil et le retard du rythme circadien du sommeil (Biederman et al., 2006 ; Kooij et al., 2001). ­L’apnée du sommeil entraîne une somnolence diurne et des problèmes cognitifs (Gosselin et al., 2006 ; Mazza et al., 2005 ; Naseem et al., 2001 ; Yuen et Pelayo, 1999). La relation entre ­l’apnée du sommeil, ­l’obésité et les maladies cardiovasculaires est également décrite comme un syndrome métabolique (Vgontzas et al., 2005). Ils sont également trois fois plus susceptibles de souffrir ­d’un trouble dépressif majeur, six fois plus susceptibles de souffrir de dysthymie et ont une prévalence deux fois plus élevée ­d’abus de substances ou de dépendance que la population générale (Kessler et al., 2005 ; Toplak et al., 2009). La présence ­d’un TDAH et ­d’une dépression comorbides a entraîné des coûts marginaux environ 29-30 % plus élevés que les coûts spécifiquement attribués à la seule dépression (Fishman et al., 2007). Une vaste étude récente menée en Suède a révélé que les personnes souffrant de TDAH présentaient un risque accru de tentative de suicide et de suicide complet par rapport aux participants du groupe témoin, même après ajustement pour tenir compte des troubles psychiatriques comorbides, respectivement (Ljung et al., 2014). 


			Une illustration est celle de la situation de bon nombre de personnes incarcérées. La criminalité a commencé 10 ans plus tôt chez les personnes souffrant de TDAH dans ­l’enfance et elles ont été condamnées plus souvent (Blocher et al., 2001). Dans ­d’autres recherches sur les délinquants sexuels, parmi tous les troubles psychiatriques, seul le TDAH de ­l’enfance ­s’avère être associé à la paraphilie et à des formes socialement déviantes et agressives de comportement sexuel impulsif (Kafka et Prentky, 1998). La prévalence du TDAH chez les détenus de longue durée en prison a été estimée à 40 % (Willcutt et al., 2007), et il a été signalé que 47 % des personnes souffrant de TDAH ont été condamnées à au moins une peine pénale (Goossensen et al., 2006). Les taux élevés de TDAH au sein du système de justice pénale et des services de toxicomanie et ­d’alcoolisme sont une préoccupation particulière et suggèrent que nos efforts sont insuffisants pour prévenir certaines des conséquences les plus graves du TDAH. Comme le TDAH adulte est peu couvert par les programmes de formation en psychiatrie, les connaissances en matière ­d’évaluation diagnostique et de traitement sont souvent insuffisantes en psychiatrie (médico-légale). Étant donné que le traitement du TDAH et ­d’autres troubles chez les délinquants pourrait réduire le risque de récidive, il est dans ­l’intérêt de la société que ces connaissances soient acquises. Des études prospectives menées sur une période de 30 ans, chez des garçons avec TDAH et troubles du comportement, comparés à un groupe contrôle, montrent que ­l’hyperactivité est associée de manière significative aux arrestations, aux condamnations et aux peines de prison. De tous les symptômes du TDAH, ­l’hyperactivité et le comportement impulsif sont des prédicteurs de criminalité à un âge plus avancé (Babinski et al., 1999).


			Des recherches ont montré que lorsque les adultes avec TDAH sont traités par des médicaments, on observe une diminution de 30 à 40 % des accidents de la route, de 60 à 70 % des suicides et de 30 à 40 % des taux de criminalité (Young et al., 2011). Une étude de cohorte suédoise sur plus de 25 000 patients avec TDAH a montré une réduction ­d’un tiers de la criminalité chez les hommes recevant des médicaments pour le TDAH et une réduction de 40 % chez les femmes (Lichtenstein et al., 2012). Une étude du registre national danois a montré que les taux de criminalité des personnes diagnostiquées avec un TDAH dans ­l’enfance étaient de 30 à 40 % inférieurs pendant les périodes de prise de méthylphénidate à ­l’âge adulte (Mohr-Jensen et al., 2019). Pour illustrer les impacts individuel, sanitaire, économique et sociétal, nous proposons la lecture du témoignage ­d’une femme avec TSD SDI et TDAH. Sous son nom public, ­L’Asperge en Apesanteur, elle nous livre son vécu de ­l’intérieur. 


 




			Encart 2
Témoignage de ­l’Asperge en Apesanteur


			Quand je regarde en arrière, quand je cherche le jour où ­j’ai sonné à la porte du cabinet Genepsy pour la première fois et bien… je ­n’y vois pas grand-chose !


			­C’est très flou.


			Comme dans un brouillard.


			Ce qui est le plus net dans ma mémoire, ­c’est ma voiture qui ­n’était pas garée au bon endroit.


			Je ­n’avais pas trouvé, dans cet immense parking, ­l’espace où les clients/patients devaient se garer.


			­J’avais bien senti que je ­n’étais pas tout à fait au bon endroit, mais ­y’avait pas de panneau interdit.


			À la fin de ­l’entretien, ­j’ai dû aller chercher de ­l’espèce et revenir quelques minutes après.


			Et ben y avait un papier à ­l’entrée, écrit par un professionnel du cabinet, précisant où se garer…


			Voilà.


			Je pense que tout est dit.


			Il ­n’y avait même pas besoin de ­l’entretien en fait : je ne trouve pas de place…


			Je ne trouve pas ma place.


			Où est-ce que je peux me garer dans cette foutue société ?


			­C’était au final mon questionnement, et je venais avec concrètement, si ­t’avais pas compris Maëva, et ben voilà, je te montre aussi…


			Remarque, toi ­t’as de la chance, ­j’ai juste mis ma voiture au mauvais endroit.


			Une fois je suis entrée chez une psy, ­j’ai eu une diarrhée à décoller le papier peint dans « les cabinets ».


			Instantanée en arrivant dans le lieu.


			Je suis repartie une heure après de chez cette psychanalyste.


			Elle avait réfuté tout ce que ­j’avais dit de mon enfance. Elle ­m’avait dit que non, je ­n’avais pas subi de maltraitance, que je devais me remettre en question et arrêter de chercher à me faire plaindre.


			­J’ai filé 50 Francs et je suis partie.


			­J’avais dû le sentir que ­j’allais être dans la merde avec elle.


			Ce jour-là, je suis remontée dans ma voiture, ­j’avais galéré à trouver où me garer ­d’ailleurs, ­j’ai appuyé ma tête sur le volant et ­j’ai pleuré.


			­J’ai hurlé.


			­J’ai pensé fort encore une fois à en finir.


			Le jour où je suis repartie du cabinet Genepsy, plus de 20 ans après, je ­n’avais pas envie ­d’en finir.


			­J’avais juste ouvert une porte. Et derrière la porte, je commençais à entrevoir une lumière.


			Je ­n’avais pas de vision nette et définitive, mais je sentais, ­j’avais la conviction que là, je trouverai mes réponses :


			Je suis qui ? Elle est où ma place ? Est-ce que je vais enfin pouvoir me garer quelque part, au bon endroit ?


			En face de moi, une femme qui souriait, ­d’un vrai sourire, ­d’un vrai sourire ­d’humaine, qui riait même, qui éclatait de rire ! Elle guidait mes pas dans ces couloirs et ces escaliers, elle prenait en considération que je pouvais me perdre, sans ­m’infantiliser, elle ­s’est presque excusée que je ­n’ai pas trouvé où garer ma voiture.


			Ce jour-là, ­j’ai compris que ­j’allais finir par ­m’en foutre de garer ma voiture au mauvais endroit, que ­j’allais même comprendre pourquoi je ne trouve pas toujours de place, que ­j’allais même finir par trouver ma place.


			­Qu’elle dérange ou pas.


			­L’Asperge En Apesanteur.
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