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Introduction
Fondatrice de I'association Dialogue-Autisme, noags intéressons depuis plus de 20 ans a
la prise en charge des personnes présentant désesalu spectre autistique. Nous luttons
pour la reconnaissance de la spécificité de ceibamdNous avons réalisé ce mémoire pour
préparer un travail plus complet sur la qualitéidedes personnes adultes, puis vieillissantes
atteintes d’autisme.
Nous avons essayé de comprendre ce qu’était |#@dal vie, ses indicateurs. Nous avons
essaye de définir brievement 'autisme et les gnolgls qu’il pose a I'age adulte et chez les
personnes vieillissantes.
Nous avons réalisé au sein de notre associatiotresméreve enquéte pour savoir quelles
étaient les attentes des parents des personnsteai essayé, au travers de ces réponses et
de la littérature d’individualiser les criteresradicateurs de qualité de vie, qui pourront nous

servir lors de la conception ou création d’étaklisents pour ces personnes.

Problématique
L’autisme est un handicap permanent. Identifialgle ld prime enfance, il résulte de causes
médicales multiples qui interferent avec le dévp@pent et le fonctionnement normal du
cerveau. L'autisme affecte profondément la fagcomt ¢ko personne communique et interagit
avec son entourage. Il se caractérise par unetdagymptomes a savoir :
Une altération qualitative de la socialisation épacité a établir des relations normales avec
les autres, manque de réciprocité sociale ou émutite, ...).
» Une altération qualitative de la communicaticetdrd ou absence de langage, manque de
dialogue, incompréhension de la communication revbale,...)
» Un caractere restreint, répétitif et stéreotypg comportements (peu de centres d’'intérét,
résistance aux changements, mouvements stéreotypes,
L’autisme peut affecter n'importe quelle familiedépendamment de I'origine ethnique ou
de la classe sociale.
Il existe désormais des preuves convergentes,asbarides utilisant les criteres de
diagnostic actuels, indiquant une augmentationafalre de personnes diagnostiquées
comme étant atteintes de TSA dans de nombreux pPagspersonne sur 150 est autiste, et ce
taux de prévalence reconnu par la HAS en Francsoestévalué par rapport a celui de 1 sur
110 reconnu ailleurs. L'autisme n’est donc pas amdicap rare.

L’autisme affecte davantage les garcons que les filL fille pour 4 a 5 garcons).



Dans prés de 30% des cas l'autisme est assocaaaltroubles physiologiques (épilepsie,
troubles sensoriels,...) et dans 40% des cas, dgadement associé a une déficience
intellectuelle, ce qui alourdit considérablemenpiise en charge

A I'heure actuelle, on constate un manque aiguedéces adaptés tout au long de la vie aux
personnes avec autisme et basés sur des preuessfigies.

L’autisme ne concerne pas seulement les enfanssadlglites atteints de TSA ne bénéficient
d’aucune aide spécifique pour mener une vie indegete.

L’autisme n’a été reconnu comme handicap par lad&gu’en 1996 et n’est pas encore
reconnu comme un handicap spécifique. Ainsi, lagpen charge des adultes avec autisme
s’est historiquement développée dans le domaira sienté mentale et donc de la psychiatrie.
Bien que certains psychiatres eux-mémes admettgoira’hui que les personnes autistes
n’'ont pas de place dans leurs établissements, pimonun accueil temporaire et en cas de
double pathologie (autisme et épisodes psychotjgleesituation des adultes avec autisme en
France montre des carences évidentes en termesmjpagnement et de projets
d'établissements adaptés.

L’avis n°102 « Sur la situation en France des peres, enfants et adultes, atteintes d’autisme
» du Comité Consultatif National d’Ethique pour $etences de la vie et de la santé de 2007,
est terrifiant (1).

Il évoque la situation dramatique en France desgmeres atteintes d’autisme et de leurs
familles : « une longue histoire de souffrance ».

« La France connait, par rapport & de nombreux, gayparticulier anglo-saxons et d’Europe
du Nord, un déficit majeur. Les personnes, enfanglultes, atteintes de syndromes
autistiques et leurs proches sont aujourd’hui engatimes en France d’'une errance
diagnostique, conduisant & un diagnostic souvedif tale grandes difficultés d’acces a un
accompagnement éducatif précoce et adapté, d’'ugqueatte place dans des structures
d’accueil adaptées, de I'impossibilité pour lesitira de choisir les modalités de prise en
charge des enfants, de la carence de soutien aubkefg et de la carence d’accompagnement,
de soins, et d’insertion sociale des personnesexiet agées atteintes de ce handicap.

La France a toujours privilégié des structures eilamt un nombre important d'enfants et de
personnes atteintes de syndrome autistique ourd&hbandicaps affectant les comportements
et les possibilités de communication, considéramtlgur prise en charge spécifique
nécessitait des moyens dont la mise en ceuvre najp@tre envisagée que dans un
environnement de regroupement collectif. Cetteonisia a I'encontre des expériences

étrangeres récentes. En effet la question majeste celle de l'isolement des enfants dans la



cité. Ces établissements, généralement périph&rigaefois tres éloignés du domicile de la
famille, donnent la bonne conscience d'une prise en chdeggée qui ne perturbe pas la vie
sociale du plus grand nombre, et constituent daifaisolement, une exclusiake I'enfant

qui rendra d’autant plus difficile son insertiorcsde ultérieure »

De récentes initiatives des institutions europésrmm été prises en vue de sensibiliser aux
défis que pose le vieillissement de la populatian8 juillet 2009, notamment, le Comité des
Ministres du Conseil de 'Europe a adressé auxsEtetmbres une recommandation sur le
vieillissement et le handicap. Il doit étre souégiue cette recommandation distingue
clairement la situation des « personnes handicapédisssantes » de celle des « personnes
ageées handicapées. ». Les premiéres vieillisseayamt été atteintes d’un handicap pendant
une grande partie de leur vie, parfois depuis issaace. Pour les secondes, le handicap est
apparu a un age relativement avancé. Les grargtesslde la nouvelle recommandation du
Conseil de 'Europe visent a promouvoir 'autonordés personnes handicapées
vieillissantes, a améliorer la qualité des servetd&®galité d’acces a ces services.

Lorsque le Conseil de I'Europe indique, dans sesmenandations, que le vieillissement des
personnes handicapées, notamment de celles dtattrBguiert un haut niveau de prise en
charge, cela impose aux Etats d’adopter des appsaubvatrices (2). C’est particulierement
important pour les personnes atteintes de TSAisanale leurs besoins complexes. (3)

La mise en place des maisons départementales desipes handicapées (MDPH) et de la
commission des droits et de I'autonomie doit pemaein principe aux personnes handicapées
d'étre suivies tout au long de leur vie par une mérstitution et d'éviter ainsi les
discontinuités de prise en charge. Pourtant I'apagmement des personnes autistes est fait
de ruptures réellement dommageables a leur évol(4ip

Dans la mesure ou nul ne sait a I'heure actuebeirgtautisme, la prise en charge doit tout au
long de sa vie chercher a assurer la meilleuretatiap possible de la personne autiste dans
la société dans laquelle il vit. Dans la petiteaeck, ceci ne peut se faire qu'en étroite
collaboration avec les familles, en informant lesemts et en les aidant a élever leur enfant.
La qualité de vie des adultes autistes est liéenaémxes facteurs que celle de tout le monde,
et la prise en charge doit aussi s'employer a peumettre de jouer un réle social a leur
mesure. (5, 6, 7, 8, 9)

La Qualité de vie



L'Organisation mondiale de la santé définit en 1@94qualité de la vie commela perception
gu’a un individu de sa place dans l'existence, densontexte de la culture et du systeme de
valeurs dans lesquels il vit, en relation avec ebgectifs, ses attentes, ses normes et ses
inquiétudes. Il s’agit d’'un large champ conceptuaiglobant de maniere complexe la santé
physique de la personne, son état psychologique nseau d’indépendance, ses relations
sociales, ses croyances personnelles et sa relateec les spécificités de son
environnemeng (10).

Les analyses de Qualité de vie (Qv) ont commer&téeadéveloppées dans les années 1970,
afin de décrire et mesurer I'impact de différentt®sur la vie quotidienne des personnes, en
prenant en compte I'aspect émotionnel et les fonstsociales autant que les conditions
purement physiques.

La globalité de I'approche proposée est un frdiglaboration d’une définition consensuelle.
La QV est ainsi synonyme de bien-étre, santé parebp et satisfaction de vie, selon
I'approche qui s’y intéresse. Le flou qui entoueeconcept est systématiquement souligné par
les auteurs qui s'y sont intéresse.

Les chercheurs s’accordent tout de méme a consi@éyealité de vie comme un concept
multidimensionnel (3, 11,12) qui se structure lespdouvent autour de quatre dimensions :

. Etat physique : autonomie, capacités physiques
. Sensations somatiques : symptomes, conséquentedemtismes ou des procédures
thérapeutiques, douleurs
. Etat psychologique : émotivité, anxiété, dépression
. Statut social : relations sociales et rapport avi®nnement familial, amical ou
professionnel
L’évaluation de la qualité de vie ne peut pas &ickiite a celle de la santé. La santé ne suffit
pas a expliquer les différences de niveau de guaditvie. Certains sujets dont le statut
fonctionnel et de santé est considéré comme ddydoamt une qualité de vie haute, ou
inversement (3).

Le point de vue du patient, celui du professiomigesanté et celui de la société offrent des
regards différents sur la qualité de vie. Les pcapations des personnels soignants et celles
des patients ne concordent pas nécessairement (4).

La mesure de la qualité de vie dans le domaina darté s'intéresse a rendre compte du

point de vue des intéressés eux-mémes : c'est asagrensubjective.

Approche psychologiquele bien-étre concerne le jugement que porteujgt sur sa vie et

sur son équilibre psychigue. L'OMS en donne unidi@h qui comporte plusieurs points, a



savoir psychologique, physique, social et le biga-atériel. C'est un concept a utiliser avec
précaution car trés subjectif : une qualité devéieue comme médiocre en Europe pourrait
apparaitre plus que satisfaisante d'un point deduiBers-Monde.

Si la théorie classique postule que consommatigu&ité de la vie sont liées, certaines
enquétes relativisent ce postulat. Selon I'engliétad Observer 2008e l'institut Ipsos (13),
six francgais sur dix sont d'accord avec l'idée goey améliorer la qualité de vie, il faut
réduire la consommation.

Approche médicalel'enjeu consiste a constituer un indicateur etiiffde santé.

Il existe dans cette approche deux grandes cldeststs de mesure de la qualité de vie :

. les instruments spécifiques sont centrés sur uth®logie ou un public particulier

. les instruments génériques sont utilisés dansselegathologies variées et évaluent
de facon assez globale I'état de santé, le fonméiorent psychologique et I'environnement
social du sujet.

Les cotations de type index ou profil rendent respement compte d’'une vision globale ou
analytique de la qualité de vie. Les index procuiism score global, tandis que les profils
fournissent un score pour chacune des dimensigrierées de la qualité de vie, sans les
combiner en un score unique.

Il existe 7 échelles validées en francais parmindateurs génériques de qualité de vie (14):

. ISPN ou NHP : indicateur de santé perceptuelle aiimgham ou Nottingham Health
Profil

. QWB : quality of well being

. SIP : sikness impact profil

. Profil de santé de Duke

. EuroQol

. PQVS

. SF-36

Approche sociale Sous l'angle social, la qualité de vie est uneonaju'il est possible de

tenter de définir :

. Avoir une occupation qui procure une autonomierfai@re suffisante sans étre
aliénante;
. Vivre dans un environnement qui favorise le dévpépent harmonieux de sa

personnalite.
Cette notion en comprend d'autres telles que :

. Le niveau de vie (approche économique)



. Le style ou mode de vie (approche économique élsdc
Entrée du concept dans le champ politique

La mesure du bien-étre concerne a la fois les secte I'économie environnementale et les
divers mouvements de justice sociale. Il cherc&hlir une mesure des bénéfices et des
pertes de bien-étre relatifs aux aspects enviroen&amnx et sociaux.

La qualité de vie est un concept large lié au l&&a-général au sein d’une société. Ce
concept dépasse la notion de conditions de viea gemdance a se concentrer essentiellement
sur les ressources matérielles disponibles poundidgidus (argent, acces aux biens et
services) et prend en considération des indicatelggue le bonheur, la liberté de choisir son
mode de vie et le bien-étre subjectif. Le conceppar conséquent multidimensionnel et se
mesure a l'aide d'indicateurs a la fois objeéifsubjectifs.

Alors que les indicateurs objectifs du niveau desont facilement mesurables, il est plus
difficile d'évaluer les mesures subjectives. Taitefces indicateurs font partie intégrante de
la perception de la qualité de vie d’'un individul st nécessaire de rassembler davantage de
données a leur sujet pour mettre en place desqueld et des programmes sociaux.
L’organisation mondiale de la santé (OMS) a dévadopn instrument de comparaison
interculturel a I'échelle internationale, destinévaluer la qualité de vie dans six grands

domaines (15):

. La santé physique

. La santé psychologique

. Le niveau d’'indépendance

. Les relations sociales

. L’environnement

. La spiritualité/la religion/les croyances persotes|

Selon la Fondation européenne pour I'amélioraties abnditions de vie et de travail
(Eurofound), "les défis liés aux faibles taux d’daipau vieillissement de la population, a
I’évolution des structures familiales et a I'exdtrssociale ont placé les questions relatives a
la qualité de vie au premier rang des prioritéSatgenda de la politique sociale européenne”.
Le manque de données de comparaison sur la quastiaité Eurofound a lancer en 2003 la
premiere étude comparative visant a observer |atguie vie dans 28 pays d'Europe, et une
deuxieme en 2007 (16). L'enquéte paneuropéennla suialité de vie (EQLS) a sélectionné
huit grands domaines, les six premiers examinargliments objectifs, les deux derniers

la perception subjective :

. La situation économique



. Le logement et I'environnement local

. L’emploi, 'éducation et les compétences

. La structure des ménages et les relations fansliale
. L’équilibre vie privéel/vie professionnelle

. La santé et les soins de santé

. Le bien-étre subjectif

. La perception de la qualité de la société

Les dimensions et indicateurs de la Qualité de Vie

Les écrits scientifiques internationaux au regardadqualité de vie soutiennent I'existence de
huit dimensions essentielles a la qualité de Viesgue proposées par Schalock (17, 18, 19)
ainsi que de 24 indicateurs fondamentaux associés.

Ci-dessous, voici le tableau des dimensions etatdurs de Qualité de Vie :

Dimensions Indicateurs

Bien-étre émotionnel Contentement, Estime de Sosefice de
stress

Relations interpersonnelles Interactions, Relatgmwales, Soutiens
regus

Bien-étre matériel Statut financier, Emploi, Logerne

Développement personnel Education, Compétence mpegHes, Niveau

de performance

Bien-étre physique Etat de santé, Activités de,jbarsirs,

Activités récréatives

Autodétermination Autonomie, Objectifs et valeuesgonnelles
Liberté de choix

Inclusion sociale Intégration dans la communautée Rans

la communauté, Soutien social

Droits Droits de I'homme, Droits lIégaux

Ces derniéres décennies, un mouvement de réflexidiaction au sujet de I'émancipation et
de l'auto-détermination des personnes handicapéesahes et /ou atteintes de troubles du
spectre autistique s’est créé et développé en Ewbgdans le monde entier (20). Ce
mouvement va de pair avec un discours pronanétiration de ces personnes dans la

communauté (inclusion) afin de leur permettre épahouir comme tout un chacun dans un



milieu de vie ordinaire (21). L'importance de gdiaa ces personnes une qualité de vie
acceptable a gagné terrain dans plusieurs paysodderet d’Europe, notamment en
Angleterre et dans les pays Scandinaves, mais, @hssiprés de chez nous, aux Pays Bas. Ce
discours s’adresse a toutes les personnes hands;apeels que soient la sévérite et le type de
handicap dont elles sont porteuses.

Ainsi, plusieurs initiatives ont vu le jour dansth®nde entier avec succes et ont prouve que,
moyennant un encadrement adapté et spécifique cpiasies moyens suffisants, les
personnes handicapées mentales peuvent vivre dargetites communautés de vie intégrées
dans les quartiers et la ville (« logements intégié tout en participant activement et de

facon utile, selon leurs moyens et possibilitdg, e sociale.

Notre hypothése est que 'hébergement des persdraneicapées dans des petites structures
de vie a caractere familial ou logements intégépend a deux types de besoins : une qualité
de vie satisfaisante pour la personne handicapéeegprise en charge adaptée a ses besoins

propres.

Qualité de vie et handicap autistique ’intégration des personnes handicapées dans la
société

Depuis prées de 50 ans, s’est développé dans leerantder un mouvement critique vis-a-vis
de la prise en charge en institution des persoaves un handicap mental. L'institution dite
«totalitaire » fut pour la premiere fois décrite’362 par Erving Goffman (22). La critique
portait sur un modele d’institution ou un nombrgortant de personnes vivent, travaillent et
occupent leur temps libre dans les mémes lieuxouatile monde fait la méme chose, au
méme moment, et recoit un traitement identique sMast a partir des années 70 que dans le
monde entier se sont organisés et développés degements de rejet de ce type de prise en
charge collective qui ne laisse pas de place diVidualisation du traitement et aux
aspirations et développement personnels. Si au tebaritiques les plus virulentes étaient
davantage adressées aux asiles psychiatriquetablési lieux d’aliénation, le discours s’est
rapidement répandu et étendu, dans certains pagstdg@e que dans d’autres, aux
institutions destinées a la prise en charge coliectes personnes handicapées mentales.
Le changement de mentalité a réellement débutke fait de considérer la déficience
intellectuelle non seulement en termes de défiaiedimitation de QI, mais aussi comme la
résultante d’une interaction entre les capacit@sitives réduites de la personne et
I'environnement dans lequel elle vit et évolue. Mol'environnement est stimulant et

épanouissant et plus la limitation cognitive dpéasonne s’aggravera.



Apres de nombreuses prises de position dans le enemtier, ainsi que la création dans
plusieurs pays de mouvements d’auto-déterminatiole eéfense des droits des personnes
handicapées, c’est en 1996 que Geert Van Hové&devérsité de Gand publie le «
Pamphlet contre la déshumanisation des personeesuavhandicap mental »(23). Il y décrit
le processus de déshumanisation des personnes sivades grandes institutions et étant
privées du droit a I'intimité, a la sexualité, gtgs a un traitement identique appliqué au
groupe entier et non individualisé selon leurs bese@nfin de compte dépourvues de toute
liberté de choix.

Le changement de regard sur le handicap mental

Le regard posé sur les personnes avec un handieafalna changé considérablement a partir
de 1992 quand I'Association Américaine sur le RkdMental a publié la 9eme version de
«Définition, Classification et Systeme de Souties gersonnes avec un handicap mental
»(24,25).

Le retard mental ou déficience intellectuelle gerea une limitation substantielle dans le
«fonctionnement présent » de la personne.

Les droits de 'homme et de la personne handicapée

Il convient ici de rappeler, en référence a la ¢IB&@tion Universelle des Droits de

I'Homme» (26) et & la « Charte des Droits Fondamente I'Union européenne » (27) que

la personne handicapée jouit des mémes droits foankaux de I'hnomme.

Mais nous nous référerons plus particulierementd@lla Convention relative aux droits des
personnes handicapées » des Nations Unies du 3020@r (28) que la France n’a ratifiée
gu’en 2010. La Convention réaffirme les droits faméntaux de I'hnomme et dans son
«Article 19 - Autonomie de vie et inclusion danstiété », établit clairement que les Etats
Parties doivent notamment veiller a ce que :

« Les personnes handicapées aient la possibilitdaisir, sur la base de I'égalité avec les
autres, leur lieu de résidence et ou et avec tps gbnt vivre et qu’elles ne soient pas
obligées de vivre dans un milieu de vie particuler

Inclusion implique que les personnes avec un hapdiont partie de notre société, de notre
environnement proche. Il est ainsi normal de leswatrer sur le palier de notre immeuble, de
les voir dans la rue, dans les magasins, dansles,plans tous les lieux publics sans qu’elles
attirent pour autant les regards, la peur ou lentgasans qu’elles engendrent le rejet. Elles ne
sont plus cachées, ségrégées dans des lieux spéCida implique que tout ce a quoi les

personnes ordinaires peuvent accéder, leur sat plesnement accessible si elles le
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souhaitent. Inclusion signifie tout simplement eidans la communauté comme tout un
chacun, tout en recevant les aides et soutienssaices.

Europe - Respect, Solidarité, Inclusion pour las@enes handicapées mentales

L’inclusion est au cceur de I'association internadile sans but lucratif « Inclusion Europe »
créée en 1988. Ce qui suit est extrait des textbbgs dans le site d’Inclusion Europe (29).
Inclusion Europe est une association qui défendreiss et les intéréts des personnes
handicapées mentales et de leurs familles a tréitzen®pe. Elle coordonne des activités dans
de nombreux pays européens, dont des conféreregraupes de travail et des réunions.
Elle répond aux propositions politiques européemtdsurnit 'information relative aux
besoins des personnes handicapées mentales. Bdleilmla Commission Européenne et les
membres du Parlement européen sur les questiomaralicap.

Les personnes handicapées mentales sont des ataysrt entiere de leur pays. Elles ont un
droit égal de participer a la vie sociale, quel goi¢ la sévérité de leur handicap.

Elles veulent des droits, non des faveurs. Inclug&orope rappelle entre autres que les
personnes handicapées mentales ont les mémesgireites autres citoyens, elles doivent
ainsi participer a toutes les décisions concerteams vies, elles ont un droit égal de participer
a la vie sociale. Inclusion Europe soutient vigosement le mouvement des auto-
représentants (les personnes handicapées mentajearignt pour elles-mémes).

Les personnes handicapées mentales ont le drtig d€lues dans la société. Elles veulent
partager leur vie avec des voisins, des amis etal@saissances. Elles ne veulent pas rester
toute leur vie avec leurs parents et elles vewmé de fagon aussi indépendante que
possible. Inclusion Europe dénonce le fait que beap de personnes handicapées mentales
en Europe doivent encore vivre dans de grandesuitnshs résidentielles qui les tiennent a
I'écart de la société. Inclusion Europe affirme, Isaise d’études réalisées dans de nombreux
pays européens que ce genre de vie en institutionedfet destructeur sur les compétences et
I'inclusion sociale des personnes concernées. @astquoi Inclusion Europe place la vie au
sein du tissu social au plus haut dans son agezsipdalitiques.

Inclusion Europe est 'un des membres fondateuta @oalition européenne pour la vie au
sein du tissu social (ECCL) (30) qui se bat pousple services de meilleure qualité et plus
de lieux de vie au sein de la communauté.

Rappelons ici brievement qu’lnclusion Europe stdairement positionnée en mai 2005 lors
de son Congres annuel a Prague « Europe en Acsanla question du logement des
personnes handicapées mentales. Les participactmngues ont relevé que plus de 160.000

européens se voient aujourd’hui refusé le drotitl@sir ou vivre, du simple fait qu’ils sont
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porteurs d’un handicap. Inclusion Europe a demauctégouvernements européens de
reconnaitre le droit fondamental européen pour kesisitoyens européens de vivre librement
dans la communauté, un droit aujourd’hui inscritglea Charte des Droits Fondamentaux de
I'Union européenne.

Au sujet du logement dans la communauté, les jzatits ont clairement exprimé leur avis :
- carton rouge aux institutions (aucune obligatibnvivre) ;

- oui pour les services de proximité, mais cartamg car ils sont un moyen et non une fin
(on peut vivre dans la communauté sans vraimefdienpartie) ;

- oui avec un carton vert pour que chaque persbhandicapée mentale ait la possibilité et le
soutien nécessaire pour vivre une vie ordinaiodjéctif étant d’apporter une vie meilleure et
non seulement des meilleurs services.

Dans le contexte du Congrés de Prague, citons ma¢aut’intervention de Karl Grunewald
(30,31), médecin et professeur universitaire, gdfdnseur de la cause de la
désinstitutionalisation en Suéde et en Europe. Rddise société sans institutions » le Pr.
Grunewald insiste sur 'importance pour les pergsrimandicapées, quels que soient leur
handicap et son niveau d’atteinte, de vivre derfagdépendante, chez soi ou avec un petit
groupe de personnes dans une maison ou un appatterdmaires. La situation actuelle en
Suede prouve que cela est possible et profite eel@@ement personnel de toute personne
en situation de handicap. Toutes les personnedsdagues sont intégrées dans la
communauté et le nombre de places en institutisideétielle en Suéde est de 0.

Signalons pour conclure le récent Rapport d'undeéturopéenne menée par Mansell (32) au
sujet des résultats et des colts de la Désinstitalisation et la Vie dans la Communauté
dans différents pays d’Europe. Notons que parnmdssltats de ce rapport, on remarque que
le passage des grandes institutions aux solutiengeddans la communauté (petites
structures, logements intégrés) n‘’engendre passaicement davantage de codts pour la
société, mais par contre il engendre une amélaratportante de la qualité de vie des
personnes handicapées, quelle que soit la sédérigur handicap.

Aujourd’hui, I'un des principaux défis auxquels soonfrontés les organismes offrant des
services aux personnes présentant une déficietetkeatuelle consiste a offrir des aides de
qualité et un soutien direct afin d’améliorer laljé de vie de ces personnes.

Nous pouvons affirmer ainsi qu'il n’est plus pos$sihujourd’hui de développer des services
destinés aux personnes handicapées sans prentyasdération le changement de
paradigme qui s’est opéré dans certains pays difeuebdu monde et qui va devoir s’opérer

dans notre pays aussi, tot ou tard.
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Nous avons fait état :

» du changement du regard porté sur la personeimtatid’'une déficience intellectuelle ;

« de la réaffirmation du droit de la personne heapiée a étre considérée comme un étre a
part entiere jouissant des mémes droits de 'homme

» des mouvements qui se sont développés dans ldexaier et qui incitent a I'inclusion de

la personne handicapée dans la société ;

* des puissants mouvements de désinstitutionalisgtii dans certains pays ont amene les
personnes en situation de handicap a vivre, ellssiadans des logements ordinaires intégres,
avec les soutiens nécessaires.

Notons que la désinstitutionalisation massive dtaoes pays a été effectuée par décision
politique.

Aujourd’hui, on ne peut plus « penser » un serdiegtiné aux personnes handicapées sans se
soucier de la qualité de vie de ces personnesetsopne en situation de handicap est (et dans
certains pays elle I'est déja) amenée a devenitiant qui achete des services adaptés. La
situation de faiblesse dans laquelle elle et sall&ase trouvent encore aujourd’hui dans des
pays comme le nbtre est une situation qui ne pengiyer. Le changement de paradigme est

nécessaire et une fois adopté, il devient irréltersi

L’autisme chez I'adulte
La conception méme de I'age adulte suppose de medne a ces personnes des besoins qui
leurs sont propres, certes en continuité avec dedfenfance, mais se différenciant tout de
méme. Cela en raison d'un accompagnement qui fitédesslus souvent un mode de vie en
internat et qui suppose alors pour les équipesrdain de réfléchir et d'anticiper leurs modes
d'accompagnement en y intégrant le défi d'uneésalentielle et des soutiens renforcés pour
les personnes les plus vulnérables. Force estrigater que la présence de comportements
problémes et d'un retard mental sévere asso@étssthe s'averent deux facteurs principaux
qui exposent les personnes a une plus grandeutifid'accompagnement par les
établissements qui, en situation extréme, romptuiail (33)
L’autisme est aujourd’hui reconnu par la santé jouiel comme un handicap de longue durée
qui requiert une intervention et un accompagneragatis les stades de la vie, et plus

particulierement pour les personnes qui sont glusdement atteintes.

Les personnes atteintes de TSA, tout comme le desl# population européenne, vieillissent.

Cela nécessite une mise en place de servicespeisés en charge adaptés, en particulier
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lorsque la personne avec autisme se retrouve isaléee ses proches sont décédés. Des
études récentes menées au Royaume-Uni montretgsjadultes atteints d’autisme ont
moins de chance d’accéder a une aide spécifiqugyiaend la plupart d’entre eux
dépendants de leurs familles. 61% des adultesauesme bénéficient du soutien financier
de leurs familles et plus de 40% d’entre eux vi\gelst maison avec leurs parents. L’adulte
atteint de TSA est soutenu en majeure partie ptarsile. Or, si la prise en charge,
jusqu’alors assurée par la famille, devait ced®atylte avec autisme doit pouvoir bénéficier
d’'une aide alternative. Le soutien apporté auxqrerss agees atteintes de TSA ne devrait pas
se réduire a des « places » dans des établissemaistpermettre a ces personnes d’'étre
respectées en tant que citoyens et de participeactivités de la communauté au méme titre
que les autres.

Les symptomes de I'autisme ne s’améliorent passsé@@ment avec I'age, surtout si les
personnes avec TSA n’'ont pas eu acces a une éulueath des programmes d’adaptation
spécifiques. Au contraire, les personnes agéeastatale TSA présentent des besoins plus
complexes en termes de soins de santé et de sdRéienonséquent, le vieillissement des
personnes atteintes de TSA ne nécessite pas seulengeprise en charge qualifiée tout au
long de la vie de la personne autiste, celle-di alassi étre plus intense lorsque ces personnes
seront plus agées.

Or, de nombreuses personnes agees atteintes deur&Autres types de handicaps
entrainant des besoins complexes sont placéesidarastes institutions ghetto. Il en va de
méme des jeunes adultes atteints de TSA ou d’auaredicaps requérant un haut niveau de
soutien, dont les familles ne parviennent pasra faloir leurs droits fondamentaux tout au
long de leur vie et a leur garantir le droit a Uédtion, la readaptation et a I'inclusion.
Malheureusement, ni la communauté, ni les décidaealisques ne sont préts a soutenir de
maniere spécifiqgue des personnes en situationgkndéance permanente et a leur fournir les
ressources financiéres et professionnelles adéuatgroblématique du vieillissement des
personnes atteintes de TSA se rattache des |latélmai plus large sur le processus de
désinstitutionalisation et sur ses implicationsrdes personnes avec TSA.

Les personnes agees atteintes d’autisme ont leemBesoins que les autres personnes
agées. Ce sont des besoins sociaux, de logem#atdifs, mais aggravés par des facteurs
neurologiques, physiologiques et psychologiquesdié&eur condition spécifique.

Notion de comportements-problémes ou comportenuhfis-

14



Le CTNERHI (34) en France définit ainsi le surhaagi : « Surcharge de troubles du
comportement sur handicap grave préexistant »ouecgntage du surhandicap ainsi décrit
est estimé a 0,3% soit 3 personnes sur 1.000 (35).

Un pourcentage important de personnes avec aufisiais aussi de personnes ayant un
handicap mental modéré a profond) développentrdables du comportement, dites aussi
« comportements-défi » (de I'anglais « challendiebaviours »), & savoir : agressivite,
automutilations, destruction d’objets, comportensatiaux et sexuels dérangeants et
inapproprié€s, troubles alimentaires, stéréotymas). Selon Felce (36), les comportements-
défi ne sont pas en soi une condition pathologigae davantage le produit d’une interaction
avec I'environnement.

Le comportement-défi se définit comme étant un camepnent social atypique et
inappropri€, voire parfois aberrant. Cependamsila considérer aussi en fonction du
probleme qu’il cause. Ce qui est considéré commepamportement-défi dépend aussi du
milieu social de référence, et le jugement sues@rité dépend donc de I'impact que le
comportement a sur 'environnement. Une large étandeée en Californie en 1994 (37)
reléve la présence de comportements-défi parnmidesonnes atteintes de handicap mental
et/ou autisme selon les pourcentages suivants :

« Déficience intellectuelle légére : 7,6%

« Déficience intellectuelle modéreée : 13,6%

« Déficience intellectuelle sévere : 22,0%

« Déficience intellectuelle profonde : 32,9%

A noter la corrélation entre la sévérité du retatdllectuel et le développement de
comportements-défi.

Selon I'étude de Qureshi (1994), la tranche d’agallis touchée se situe entre 15 et 34
Ans (38).

A noter enfin que dans plusieurs études portanesutcomportements-défi, un pourcentage
tres important des personnes avec une déficiebelertuelle présente aussi un tableau
diagnostique d’autisme. Citons notamment les syethiéle recherche de Carr (39) et de
Didden. (40) qui donnent de taux entre 26,6 et%8jé personnes avec autisme et I'étude de
Felce (41) qui fait état de 77% de personnes ptasedes comportements-défi et ayant de
I'autisme parmi les personnes concernées par Béfpersonnes prises en charge dans des
institutions résidentielles).

Les comportements-défi sont une des premieresnaisvoquées pour la non acceptation,

voire I'exclusion des services des personnes and@undicap mental et/ou de l'autisme.
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Or, c’est un paradoxe bien connu et plusieursdéisoncé par notre association : ce sont les
personnes qui nécessitent le plus d’'une prise argeladéquate que I'ont exclut des services
et ce sont les familles qui ont le plus besoinrd’@bulagées qui restent sans aide. En peu de
mots, les plus fragiles sont encore plus fragiletegavantage pénalisés.

En Angleterre, suite a une politique massive déndésitionalisation dans les années 1980,
46 études répertoriées par Emerson et Hatton @124« démontrent que la vie dans ce type
de structures est associée a une augmentation :

» de 'engagement des usagers dans des activitesues

» des contacts avec I'équipe de soin

* de Il'utilisation des ressources de la communauté

» des comportements d’adaptation

* des opportunités de choix

* des contacts avec la famille et les amis

 du matériel habituel de vie

* de I'acceptation par la communauté mais ausseadiminution des comportements-défi. »
Eric Willaye relate les résultats de deux autres&t qui se sont focalisées davantage sur les
personnes présentant une déficience intellectaéilere et des comportements-défi (45).

La relation entre qualité de vie et comportemeigéts-d

Eric Willaye constate que la relation entre la géale vie et les comportements-défi est
particulierement complexe, car les deux élémentsioa influence réciproque. Il est certain
gue les troubles du comportement hypothéquentuséneent la possibilité d’accés aux
services de petite taille et contribuent a la réadimn dans des structures plus grandes
(notamment dans des structures de type psychiajriqe ce fait, on observe une plus grande
fréequence de comportements-défi dans les instisuiésidentielles que dans les plus petits
services et les logements intégres.

L'intégration et I'inclusion pour ces personnestsainsi fortement limitées.

Plusieurs études montrent que ces personnes onsmeirelations sociales, moins d’activités
dans la communauté et un acces plus réduit auicesret soins de santé. En général, ces
personnes sont moins stimulées, plus ségrégéesietm davantage étre victimes d’abus et
violences de tout genre.

Mais alors, on peut aussi s'interroger sur l'inflae de ces « conséguences » sur le maintien
et 'aggravation des troubles. Il est dés lorstigg de se demander quelle est la cause et

quelle est la conséquence. De plus, ces persoisgeent davantage de se retrouver dans des

16



services qui n'accueillent que de personnes avéypeede profil, en augmentant ainsi le
risque d’aggravation des troubles.

Comme le dit Eric Willaye dans la conclusion de aditle :

« On a le sentiment que la présence de ces compants-défis va nous engager a passer
d’une culture du probléme & une culture du défxposé de David Felce (36) nous démontre
que, d'une part, la présence de personnes présemiuaéficience sévere (et la triade des
caractéristiques de I'autisme) est possible dassdkitions résidentielles intégrées a la
communauté et que, d’autre part, une démarchetsitjge est non seulement possible mais
également contributive a évaluer les avantagexenivénients de différents modéles
d’organisation. »

Il convient donc de réfléchir sérieusement a lastjoa des comportement-défi et de mener
des recherches afin de savoir quelles solutiondelet de soutien apporter a cette population
particuliere.

Les comportements-défi posent énormément de pras@ans les écoles et les institutions.
D’aprés notre expérience associative, ils représeta premiere cause d’exclusion.

La question de I'évolution des enfants autisteggsbrtante pour les familles et les

professionnels
Les études longitudinales encore peu nombreusewedcdes évolutions tres variées a

I'adolescence ou a I'age adulte. Les indicateuta dealité de cette évolution sont mal
connus. Les niveaux d'intelligence et de langagemo@s dans I'enfance sont des facteurs
importants. D'autres facteurs, notamment ceux postar les modalités de prises en charge
sont controverseés.

Une fois le diagnostic d'autisme établi, la premiguestion pour les parents porte sur
I’évolution, quelques années apres mais aussi beayaus tard a I'adolescence et a I'age
adulte. lls ont besoin de réponses pour orgaresendie et celle de leur enfant. Les
professionnels aussi ont a prévoir les dispositdscueil, de travail et de soin des adultes.

L'évolution a long terme dans l'autisme :

La diversité des tableaux d'autisme augmente dépuafance jusqu'a I'adolescence et I'age
adulte. La symptomatologie se transforme du pantuk des interactions sociales, du
langage et des troubles du comportement. L'adaptaticiale évolue-t-elle aussi de facon
variable avec des situations allant de I'abserazg¢atiomie personnelle, & une vie
indépendante avec une intégration sociale et wioieselle de bonne qualité ? Les études qui
illustrent cette diversité des évolutions ne s@# pombreuses probablement en raison des

difficultés méthodologiques qui leur sont liegkts sont généralement anciennes.
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Kanner en 1971 a réalisé I'étude de suivi des fdnenqui avaient été a l'origine de sa
publication princeps (46). Alors que deux adultespu faire des études secondaires, ont un
emploi et menent une vie autonome tout en résiclaet leurs parents, un seul a un "emploi

A

protégé" et six sont en service hospitalier saise @n charge spécifique. Il y a eu un déces et
une personne a été "perdue de vue".

Asperger dans son article sur la "psychopatholagtestique” a suggéré une évolution
favorable des enfants qu'il décrivait. Le petit hoende cas de ces études ne permet pas leur
exploitation statistique ce qui leur donne un dtémité (47).

Lotter en 1978 (48) a fait la revue de la vingtalfétudes publiées jusque dans les années 70
sur I'évolution des personnes avec un autisme ewpgychose infantile (49). Seules 8 études
suffisamment fiables du point de vue des critetéisés et de la durée de suivi ont pu étre
exploitées (Eisenberg (50), Creak (51), Mittler)(32oldfarb (53), Rutter (54), Beeckmans-
Balle (55), DeMyer (56), Lotter (49).

Plusieurs observations peuvent étre faites:

. Elles démontrent toute la diversité des évoluti@rens 10% des cas I'évolution
rapportée a I'age adulte est positive avec unsodele normale ou proche de la normale, et
un fonctionnement satisfaisant pour une vie prodeselle. A l'inverse 60% des adultes sont
limités dans leur vie sociale et doivent vivre dansadre protégé. Un QI inférieur a 50 et
I'absence de langage communicatif dans I'enfaredigant généralement une évolution de ce
type.

. L'adolescence apparait comme une période de vuifitFavec des tendances
évolutives extrémes parmi lesquelles un certainbrerde tableaux de détérioration semblent
influencés par I'apparition d'une épilepsie.

. Les rares études longitudinales effectuées api@3 ddt des conclusions similaires
mais leur absence de systématisation, leur reorrtlimité sur le plan géographique et les
fluctuations dans les critéres diagnostiques éslisn limitent I'exploitation (Fombonne (57),
Aussilloux (58, 59, 60,61).

Les facteurs prédictifs de I'évolution a long temaas 'autisme

Il est aujourd’hui admis que la diversité des éwohs dans I'autisme est associée a des
conditions multiples retrouvées a la fois dansfdeteurs individuels et environnementaux
dont l'influence respective est encore mal connue.

Le niveau intellectuel mesuré dans I'enfance dseliement considéré comme l'indicateur le

plus fiable de la qualité de I'évolution a longter
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La stabilité du QI, dans I'autisme comme dans \eld@pement retardé ou typique, permet
de prédire statistiguement dés I'enfance I'effigeintellectuelle ultérieure a I'age adulte. En
fait, a I'échelle individuelle cette stabilité ri'gsie relative. La moitié des enfants avec un
autisme ou un développement retardé ont une augtiensignificative avec I'age de leurs
scores aux tests d'intelligence. Un tiers d'enireamt une progression suffisante du QI pour
sortir de la zone du retard mental. Ces enfantissiguent par leurs meilleures capacités de
communication non verbales. Ce profil d’évoluti@artculierement marqué dans I'autisme
n'est pas retrouvé dans la trisomie 21 dans lagl@olution est plus homogene (62).

Dans I'ensemble des capacités cognitives cellesandernent les capacités socio-adaptatives
dans l'autisme comparé au retard mental dans defitmms d'appariement par I'age
chronologique et le QI, sont significativement déea par rapport a I'efficience intellectuelle
générale. Les scores obtenus aux épreuves meteganveaux d'intelligence conceptuelle et
d'intelligence sociale montrent une dispersiontdiaLplus importante que le QI est élevé
(63).

L’avancée en age d’'une part et la progression ddi&itre part influencent positivement
I'évolution des compétences socio-adaptatives. ikgre, 'amélioration sous I'effet du QI

est de moindre importance que ce qui est obsemng ldadéveloppement retardé (64).
L'absence de langage communicatif a I'age de S@strreconnue comme un indicateur de
mauvais pronostic a long terme. Cette observatiinélre nuancée par les exceptions
nombreuses d'enfants dépourvus de langage a % quispourtant acquiérent le langage et
ont une évolution favorable.

Les comportements de communication non verbalenmoient de réponse a l'attention
conjointe et la variété du jeu fonctionnel sonntniére indépendante du QI initial corrélés
au déeveloppement a long terme de I'expression le(6a). Ces comportements témoignent
d'une sensibilité sociale et pourraient étre detetas permettant a I'enfant autiste d'apprendre
comment établir et maintenir une interaction (€8s résultats encouragent d'une part a
poursuivre les travaux entrepris concernant le dékecomportements non verbaux dans le
développement du langage et d'autre part a réflaédaiplace de stratégies précoces de soins
et d'éducation centrées sur l'acquisition de cémde communication non linguistique. La
réponse a l'imitation en particulier pourrait fager le développement de I'attention conjointe
et d'autres pré-requis non verbaux (67).

Sur d'autres points, il y a des différences deltatsuselon les études. Un certain nombre
d'études anciennes constatent une moins bonnetiévopwour le sexe féminin (49) ce qui

n'est pas confirmé lorsque les individus des dedes sont appariés par I'age chronologique
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et I'dge mental (68,69). Un age de début des tesytiécoce est considéré comme un facteur
de mauvais pronostic (70). L'occurrence des mataaliganiques dans l'autisme est plus forte
dans les formes avec un retard mental séveére.

Plusieurs maladies génétiques bien identifiées assuciées a des cas d'autisme. Nous
citerons, la maladie de Bourneville, les neurofibaboses, le syndrome de I'X fragile.

Les facteurs pronostiques a partir des modalitgwide en charge ont été rarement étudiés de
facon systématique. Kanner rapporte dans sa re¥9@ das d'adultes diagnostiqués autiste
dans I'enfance que 12% ont eu une évolution fav®mib dehors de toute prise en charge
spécialisée. Cette constatation lui a fait envisigegmentation de cette proportion par la
mise en ceuvre de prises en charge adaptées (46)

Les professionnels ont établi depuis une trentdi@enées un large éventail de procédures
spécialisées destinées a faire acquérir des apsitsociales et instrumentales aux enfants
autistes.

Leurs moyens d'action sont orientés a partir d'éfémthéoriques, d'objectifs thérapeutiques
et de modalités pratiques variables.

Les thérapeutiques d'orientation psycho dynamisqueéi@ historiquement les premieres
proposées aux enfants autistes et sont rejetédsmpsemble de la communauté scientifique
sauf en France : aucune étude n’a pu évaluerrgpaGt sur I'évolution de personnes atteintes
d’autisme. Actuellement d'autres approches coexiséelucatives, comportementales,
cognitives ou pharmacologiques. Certaines de céisaués ont fait I'objet d'investigations en
termes d’efficacité sur I'évolution d'enfants aetés L'évaluation des résultats est d'autant plus
difficile qu'il n'existe pas d'études comparatides effets de différentes méthodes de prises
en charge (70).

Néanmoins, il est admis que la précocité des pasaharge et leur adaptation aux
particularités individuelles de chaque enfant smités pour limiter les conséquences
péjoratives du trouble autistique pour I'enfans&famille (71,72). |l reste a établir si
l'intensité des traitements est déterminante desgdjectoires cliniques des enfants autistes.
Des recherches longitudinales prospectives compdeans des conditions de standardisation
suffisantes, les effets des différentes méthodksaas dans 'autisme, sont absolument

nécessaires pour ameéliorer nos connaissancesussiblesoins de prise en charge.

Etre adulte, avoir une déficience intellectuelleesé a profonde, avoir de I'autisme induit une
forte probabilité de présenter des comportemeris-@¢ de vivre en milieu institutionnel

(établissement de grande taille).
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La qualité de vie des personnes ayant des handisapemposée des mémes facteurs et
relations qui sont importants pour tout un chacun :

* la qualité de la vie d'une personne est bonrsgjlar ses besoins de base sont rencontrés et
quand elle a les mémes chances que n'importeagiedtde poursuivre et de réaliser ses objectifs
dans les milieux de vie importants que sont la omia communauté, I'école et le travail.

Si les dimensions objectives de qualité de vie smpiortantes, depuis quelques années, la
nécessité de prendre en compte des dimensionsyijectives, comme l'estime de soi ou les
dimensions relationnelles, est apparue.

Mais la théorie et les bonnes paroles ne coincientoujours avec la réalité. Aitishquéte

d’Eric Willaye (73) apporte un éclairage terrifiant sur la vie rédéle adultes avec autisme en
France et a un moindre degré en Belgique :

Ce travail est réalisé a partir de quelques quessonples: a quoi les personnes avec autisme
emploient-elles leur temps ? Quelle est la réa@li@uelles sont leurs réalités au-dela de ce
gu'on peut imaginer ? Au-dela de ce qu'on peuteddans les projets d'établissements ou dans
les projets individualisés ? Concrétement, peutiesurer les écarts éventuels entre la vie
qu'on a l'intention de leur proposer et ce qu'aliesnt ?

Etant donné le peu de données disponibles sunassions, il a collaboré avec plusieurs
établissements francais et belges : huit établisa&sn trois en Belgique et cing en France. A
partir d'une mesure du temps passeé a telle ouaidilate, il a essayé de faire une photographie
de la «réalité » de la vie des résidents et ceysumombre suffisamment grand de personnes
afin que les données soient représentatives ajuglques conclusions puissent en étre tirées :
en moyenne, par journée, combien de temps esta@dahaque type d'activités ?

En ce qui concerne la méthode utilisée, il a éalor questionnair@rétesté puis rectifié. Ce
questionnaire a été transmis aux établissememsirla demandé de fournir, pour une semaine
définie (la méme pour tous les établissements)ut gn échantillon de résidents, le détail de
leurs emplois du temps. L'observation devait a@ir sur une semaine complete, week-end
compris.

Les établissements francais sont des Foyers d'Addédicalisés et une Maison d'Accueil
Spécialisé ; pour les établissements belges, d pgs de correspondance, mais il s'agit
d’établissements résidentiels qui recoivent unaufadion tout a fait comparable. Au total

6261 saisies.

Les questionnaires relevaient les données suiviegdseures de lever et de coucher, les
activités elles-mémes, I'heure de début de ceildstr durée, le lieu d'activité (a l'intérieur

de I'établissement, a I'extérieur, et si c'esexétdrieur, était-ce dans des conditions
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aménagées ou dans des conditions ordinaires Jdrdrie des données a fait I'objet d'un
traitement statistique.

4 Le classement des activités a éte réalisé selarsiEpents domaines :

-L’autonomie résidentielle : activités qui sontateles a la satisfaction des besoins dans les
actes de la vie quotidienne et donc a tout ce ouierne les soins personnels, l'alimentation,
les activités de type culinaire et ménager,

-L’autonomie communautaire : l'utilisation des seeg offerts par la communauté (utilisation
des moyens de transport, du fait d'effectuer dasses, utilisation de services extérieurs
comme, par exemple, aller a la banque ou cheiffeu),

-Les activités de service : activités mettant emnreeles habilités de « travail » de I'individu au
sein de son milieu de vie (entretien des espadts @ela buanderie, a la menuiserie, a
I'entretien, au bureau et a I'élevage),

-Les activités de loisirs : exercices physiquesperts, activités libres passives (regarder la
télé, effectuer une sieste ou encore écouter gritaque), les événements sociaux, les
activités de détente et de relaxation, les actiitéatives et artistiques et enfin les activités

libres actives,

22



-Les activités paramédicales et de soin : soingidrs, soins médicaux, le temps de repos
médical, la motricité, la communication, les intmtions concernant la structure
spatiotemporelle, les activités sensorielles,

-Les temps de sommeil

-Les autres temps : temps de transition (c'estealels périodes de temps intermédiaire entre
deux activités), les temps morts (temps inoccupéeimnels).

. Les temps divers (inclassables)
. Le retour en famille
v La population

47 résidents de sept structures différentes, 29rremet 18 femmes agés de 25 a 56 ans avec
une moyenne d'age de 34 ans. 37 présentaientgmogdizc d'autisme, 8 étaient « suspectés »
avoir de l'autisme et deux ne présentaient pasagmaistic.
La moitié des adultes présentait une déficienadl@utuelle sévéere, 15 une déficience
intellectuelle profonde et 9 une déficience quédifde Iégére a modérée. En ce qui concerne les
autres handicaps associés, on retrouve principateted'épilepsie, des troubles du
comportement et des troubles sensoriels.
v L'emploi du temps
L'adulte avec autisme en milieu résidentiel passe@yenne :
- 10 heures 45 en temps de sommeil
- 5 heures 30 aux autres temps ; 3 heures 50 de t@monps et 1 h 30 de retours en famille.
- 3 heures 40 aux activités de loisirs : 1/2 dupemctivités libres passives, 1/5 du temps
activités physiques et sportives ; 20 minutes @ét\créatives et artistiques, 10 minutes
événements sociaux, activités de détente et adiliires actives.
- 3 heures 10 aux activités résidentiel@&3:alimentation, 1/4 soins personnels, 20

minutes activités culinaires, 6 minutes activit&nageres.

- 20 minutes aux activités de service/travaiB buanderie, 4 minutes horticulture et
d'élevage, 3 minutes entretien extérieur, 1 mibuteau et de menuiserie.
- 5 minutes aux activités paramédicales : 1/¥ig&s sensorielles, 2 minutes activités de
motricité, de communication, de repos meédical,alessinfirmiers et de soins meédicaux, enfin,
moins d'une minute activités de structuration spatnporelle.
- 13 minutes aux activités d'autonomie commuaieeg: 80 % activités de magasin, a peine 2

minutes, moyen de transport et, 20 secondes, ssreitérieurs.
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Pres de 80 % du temps est réparti sur quatre tstiprincipales : le sommeil (45 % de leur
temps), les temps morts (16 %), les activités dilp@ssives (9 %) et I'alimentation (8 %). On
remarque également que 6 % du temps concernegtole en famille, 3 % sont relatifs aux
exercices physiques et enfin, 1 % aux activitésaies personnels. L'ensemble des autres
activités se situent dans les 10 % restamtsque I'on considére les lieux ou se déroule
I'activité, on remarque que pres de 89 % des &&sigont effectuées a l'intérieur de
I'établissement. Les critéres « extérieur conditiordinaires » et « extérieur conditions
aménagées » renvoient toutes les deux a des éstiut se réalisent a I'extérieur de
I'établissement sauf que le critére « extériewraaditions aménagées » se déroule selon un
aménagement spécifique et selon une plage résameeement aux bénéficiailes$eules 6 %
des activités ont lieu en « extérieur conditiordiraires ». Il y a une diminution du temps de
loisirs et une augmentation du temps mort selagifeentation du degré des déficiences
intellectuelles. Les dix activités qui prennenples de temps sur une journée, sont de maniéere
décroissanteles temps morts ; les activités libres passives tdmps d'alimentation, le retour
en famille pour les personnes qui sont concernéssexercices physiques ; les soins
personnels; les activités culinaires ; les activiatives ; les magasins ; les événements
sociaux. La comparaison avec remploi du temps gdengonne « ordinaire » montre des
disparités considérables. Bien que modeste damsdgens mis en ceuvre, les résultats de
cette recherche n'en sont pourtant pas moins iepisttLa littérature francophone est peu
fournie dans ce domaine et, pour les recherchies fdans la littérature anglo-saxonne, celle-ci
ne le semble pas plus a cet égard. Il est évidemtgrtaines données questionnent tous ceux
qui en prennent connaissance : la présence «isajivé » des temps morts ainsi que la période
de sommeil (dont on ne sait finalement pas gramd&ku sa durée), par exemple. Il est
difficile d'imaginer que des personnes dorment@iires quarante-cing par nuit, tenant compte
du fait que l'autisme n'est pas « classiguemesteo@é a l'idée que les personnes qui en
sont atteintes sont de grands dormeurs. Le tenepsifié comme période de sommeil
correspond probablement a des temps passés daredre, y compris pour dormir mais
aussi probablement durant un temps d'inactivitéreél¥vera, en parallele, la présence
importante de loisirs dits « inactifs ».Au delacgeconstat interpellant, disposer de données
objectives sur la thématique du style de vie de#teslavec autisme permettra a chacun et a
chaque établissement de se situer dans sa dénardaes son projet, si bien sur une enquéte

aussi précise est réalisée en France a l'initiatesARS.
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Cette démarche de mesures constitue un outil ésiseotir que chacun puisse se situer vis-a-
vis de cette question fondamentale qu'est la gudditvie. Une des autres questions qui
pourrait étre posée serait celle-ci : y a-t-il uvelation entre les objectifs des projets
individualisés (qui s'appelle Plan de Service Iltliglisé ou Projet Educatif Individualisé) et le
style de vie ?

Enfin, la limite la plus évidente a la rechercheajété menée est de ne pas fournir
d'explication sur les raisons pour lesquellesylie ste vie est celui qui a été observé. Pourquoi
y a-t-il une telle présence des temps « morts desuemps de « sommeil » ? Y a-t-il des
guestions relatives aux projets d'établissementsr@mes ? Y a-t-il des questions sur les
valeurs ou conceptions préalables de ce que deit&vie d'une personne adulte avec
autisme ?

Ce type de démarche porte vers une nouvelle cultele de la mesure (mesurer ce que l'on
fait). La mesure n'est qu'une « photographie »edtaalité, le traitement de l'information que
I'on en fait en-est une autre. Il y a I'espoir gagype de recherches conduise a plus de
professionnalisme dans nos actions.

En excluant les données de la recherche qui ngpasrtomparables a celles du questionnaire
«flash » distribué aux participants de la jourreix-ci considerent que 37 % du temps des
personnes avec autisme est consacré a leur somneilin temps de repos alors que, selon la
recherche meneée, il s'agit en réalité dé#8e public considere que 9 % de la journée sont des
temps morts, les personnes avec autisme en vingeabté le double. Il y a une certaine
adéquation de I'évaluation du public pour desrmidirépond, en effet, qu'ils représentent
12% du temps, ils en représentent effectivemefb16ne autre bonne adéquation est relative
au domaine de 'autonomie résidentielle (14 %@nliva tout différemment pour les temps de
service, c'est-a-dire les activités fonctionnetlesactivités de service vis-a-vis de
I'établissement et vis-a-vis de l'extérieur ; lblmupense qu'ils en constituent 12 %, ils n'en
représentent que six fois moins en réalité. Auauivaes activités paramédicales, le public
pense que les résidents en regoivent 8 %, ilsgaiment huit fois moins. Enfin, en termes
d'autonomie communautaire, le public pense quentg@s$ qui leur est consacre représente un
peu moins de 10 % du temps d'une journée (en meyeha réalité est qu'elles ne
représentent que 1 %.

En conclusion de ce petit exercice d'immersion diassyle de vie des personnes adultes avec
autisme, il apparait qu'il existe un réel contrastee ce que nous pensons qu'est leur vie et ce

gu'elle est dans la réalité.
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A partir des dimensions et indicateurs de quédtt&ie précédemment décrits, on peut définir des
notions de bonnes pratiques pour I'accompagnenoeitéducatif des personnes adultes avec
autisme (74).

Au sein des établissements, les débats sont irtehsémoignent du besoin de trouver des
réponses aux problématiques, souvent complexepeaissnnes atteintes d’autisme.
Quelques institutions et surtout les grandes aaBons nationales (Autisme-France (75) ou
européennes (Autisme-Europe (2) s’accordent aqieecertaines pratiques professionnelles
de terrain sont inadéquates et elles amorcentaflexion de fond afin d’intégrer dans ces
pratiques les nombreuses évolutions qui ont eucksudernieres années dans le domaine de
la prise en charge des TED (76).

Accompagner des adultes avec autisme aujourd’huiToute institution qui accueille des
personnes autistes doit:

. Reconnaitre les TED comme une entité nosologiquéaimille de syndromes) a part
entiére. Ces troubles ont des causes multifackesiell I'intervention de facteurs génétiques,
neurobiologiques, etc. ont été mis en évidencd'éat actuel des connaissances
scientifiques, il n’est pas possible de guérirmMe® mais par contre, il est possible par un
accompagnement socio-éducatif et thérapeutiqueédapmettre en place des soutiens qui
aident la personne autiste a évoluer et a limesitérablement les conséquences de son
handicap.

. Former et informer les professionnels sur les casaaces sans cesse réactualisées.
L’institution doit doter les équipes de connaissanspécifiques afin que les professionnels
connaissent tous les aspects de la problématiéeali handicap de I'autisme et qu'ils
puissent y trouver des solutions. En effet, la fation des professionnels est une garantie de
la qualité des accompagnements. “ Toute la motimatoute I'énergie du personnel ne
peuvent compenser le manque de spécialisation garemd’autisme ”, Gillberg et Peeters
(77)

. Veiller a 'adaptation des pratiques de prise esrgh a partir d'un diagnostic fiable,
fait par les professionnels sur la base d’outispaéls. Les besoins des adultes avec des TED
devront pouvoir d’avantage étre pris en compteuparmeilleure détection de ces troubles
(78).

. Donner les outils nécessaires et adéquats auxemsqrio-éducatives afin que celles-
ci puissent mettre en ceuvre les évaluations. Ligatadn doit permettre I'élaboration d’'un

plan d’intervention individualisé. Elle doit porteur des domaines tres différents et doit
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permettre en tout temps I'ajustement de I'interi@nsocio-éducative afin de I'adapter, de la
réactualiser selon les évolutions personnellessepbstacles rencontrés.

. Veiller a ce que toute personne autiste ait unrapagnement socio-éducatif et un
environnement qui tienne compte de ses besoirsgglplaisirs, de ses envies et dont
I'objectif principal est de donner les moyens degersonne de mieux comprendre et
d’appréhender son environnement social et de tedamieux s’intégrer a celui-ci. Cet
accompagnement doit étre élaboré en collaboratieq les familles.

Les institutions pour y faire face doivent instauree dynamique de travail en réseau avec les
établissements hospitaliers, afin de favorisecande besoin de soins, la prise en charge
psychiatrique et/ou somatique des adultes autii@and de telles situations se présentent,
cohérence et continuité sont requises pour le dgpeiment d’'un langage commun a tous les
professionnels du social et de la santé. Par exergptoordination du suivi psychiatrique de
I'Unité de Psychiatrie du Développement Mental a&e (UPDM) se fait au travers des
réunions tripartites qui, depuis plus de 10 an$, (Bnissent: la personne handicapée si
possible, les parents et /ou représentants lé¢gaiprofessionnels du lieu de vie/institutions
et I'équipe de UPDM.

Evolutions des pratiques et influences de la rechehne

Dans les institutions, I'autisme commence a ne @tesconsidéré comme une simple et pure
affection psychologique précoce (80), mais comm#auble neuro-développemental lié a
une anomalie globale du développement associéalplierbent a un déficit génétique
complexe.

Actuellement, et certainement suite a ce changedenimentalités, beaucoup d’institutions
se sont rendu compte de I'insuffisance quantitativgualitative des moyens disponibles pour
I'accueil d’une population avec TED. Les établisseis s’adaptent peu a peu, et selon les
moyens mis a leur disposition, a la problématigeas $pécifique de la prise en charge de
l'autisme.

Longtemps, la majorité des adultes autistes n’aepascceés a un accompagnement socio-
educatif spécifique car leur différence n’était pase en compte. Depuis peu, on commence
a comprendre gu’ils ont besoin d’une prise en ahgtgbale, d’'une approche éducative basée
sur la mise a disposition des aides nécessaigesa@nmunication, a la compréhension de
I'environnement (systéemes alternatifs de commuignastructuration visuelle, auditive,

etc.).

L’efficacité des programmes TEACCH (81, 82, 83854 et des méthodes ABA (86) et

PECS (87) par exemple, a donné lieu a des écrits lddittérature scientifique. La France
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manque de programmes spécialisés autant pourf@steigue les adultes autistes. De plus, si
certaines institutions utilisent des méthodes agm@mmmes reconnus, leur efficacité n’est
souvent pas validée par des mesures objectives.

Nous savons que certains comportements défi (8g89présentent les adultes autistes sont
dus a une incompréhension du contexte, a un mat&gens des actions qui se déroulent
autour d’eux, a une impossibilité de communiquardeefus, leurs douleurs, etc. Les
comportements défi sont souvent la conséquencdéliets énumérés ci-dessus.

La recherche nous apprend aussi que des troublekiagiques et somatiques peuvent
éventuellement étre associés aux TED.

Institution, autonomie et assistance personnelle

Les institutions voient leur liste d’attente s’atger avec inquiétude et le fait qu’'une
assistance personnelle et gu'un systeme d’aide latoire se développent est vu «d’'un bon
ceil». Néanmoins, pour les personnes avec TEDt ilmgmrtant que les professionnels de ces
nouveaux métiers soient formés et informés sudilésrentes approches théoriques et
pratiques qui concernent ce trouble.

En ce qui concerne l'autisme, il existe des linmtas provoquées par les déficits cognitifs
(environ 75% des personnes autistes ont une dédieimtellectuelle) auxquelles il faut
ajouter les troubles qualitatifs des relationsripgéesonnelles et de la communication, ainsi
gu’'une symptomatologie secondaire: anxiété, trautgel'attention, comportements
obsessionnels compulsifs, troubles de I'alimentaticoubles du sommeil, etc. Ceci implique
des problemes importants a I'heure d’élaborer tesspd’autonomie personnelle méme chez
les personnes dont le niveau cognitif est tréséel€lest pour cette raison que I'outil
d’évaluation utilisé pour mettre en place I'accogmament socio-éducatif, via I'autonomie
personnelle, doit tenir compte des caractéristigieda personne avec TED.

Et l'institution?

L’institution continue peut-étre a avoir sa placaiptous les adultes qui ont un handicap
sévere et pour qui I'«autistance» (90) n'est pasakle. Il faut souligner que I'autonomie
personnelle et I'intégration sociale devraienteedes objectifs majeurs des institutions.
Celles-ci devraient étre conscientes que I'accom@iangnt socio- éducatif doit avoir comme
but le développement d’apprentissages fonctioraf@isgue la personne puisse s'intégrer au
mieux a la vie institutionnelle dans un premier psret & un environnement plus élargi dans

un deuxieme temps.
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Rendre le changement, les imprévus, plus accegtaigéliorera 'autonomie et la qualité de
vie de la personne adulte autiste (91). Augmetdatdnomie aide non seulement a étre
moins dépendant de I'entourage mais aussi a dimiese&omportements défi.

Un questionnaire simple peut permettre de se recampte de la réalité de la qualité de la
prise en charge : Les adultes avec autisme orttesns mais ont-ils des droits? Pour une
vie agréable pour les adultes avec autisme, etutish, quelles questions devons-nous nous
poser? Quelles questions devons-nous nous poselepoulonner une qualité de vie
agréable, acceptable, enrichissante et épanowesaant

Apportons-nous une qualité de vie a la hauteuedebesoin en tenant compte des attentes de
I'entourage familial, professionnel et social?

La personne autiste au cours des derniers 24 heures

A-t-elle choisi un aliment qu'elle a consommé?

A-t-elle choisi un vétement qu'elle a porté?

A-t-elle choisi au moins une activité?

Au cours de la semaine

A-t-elle pratiqué une activité a I'extérieur deatdtssement?

A-t- elle choisi une fois I'heure de son coucher?

A-t-elle refusé de faire une activité ou de se oankr a une consigne?

A-t-elle eu un geste affectif envers une autre qars?

Au cours du dernier mois

A-t-elle pratiqgué un « hobby » ou une activité perselle de loisir individuel?

A-t-elle accueilli un visiteur par un signe?

A-t-elle participé a une activité sociale a I'eig@ér de l'institution avec d'autres personnes que
celles qui sont dans l'institution ?

A-t-elle recu des amis, des connaissances ou detras de sa famille?

Au cours de la derniére année

A-t-elle accroché au mur un objet de son choix?

A-t-elle fait une sortie d'une durée minimale d'uoé ?

A-t-elle acheté et offert un cadeau ?
Défis actuels de 'accompagnement institutionnel

Un grand défi de toutes les institutions actuellenast le vieillissement de la population avec

TED qu’elles accueillent.
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En effet, a tous les problemes spécifiques deopres atteintes d’autisme, viennent
s’ajouter les problemes communs a toute populatigitissante.

Ce changement démographique doit étre un élémenéfldgion dans les institutions afin de
mettre en place des programmes d’accompagnemedétgrminent les appuis qui vont étre
nécessaires pour chaque personne. Par exempieudedes de travail plus courtes pour ceux
qui travaillent car la fatigue sera un facteuridque des problémes supplémentaires liés a
l'autisme (maladies associées, effets secondagesnddicaments), des suivis médicaux plus
réguliers, des logements adéquats, etc.

Dans le processus de vieillissement de la persauntigte il faut rester attentif a toutes les
altérations psychologiques telles que la démentzedmer, dépression... qu’elle peut
présenter et qui malheureusement peuvent étreitliffia diagnostiquer compte tenu de toute
la symptomatologie de base qui accompagne l'autisme

Nous pouvons dire que les institutions doivent reeth place trois grandes lignes d’action:
-Etablir des programmes d’appui qui tiennent congete caractéristiques des personnes
autistes vieillissantes.

-Mettre en place des programmes préventifs de sprééention des problemes de santé liés
au vieillissement, prévention des problémes liésaunditions spécifiques de la personne
autiste et mise en place des traitements pertinents

-Assurer une qualité de vie a la personne avec ViEillissante: bien étre physique,
émotionnel, social et matériel.

Qualité de vie en institution: incidences concretes

Le concept de la qualité de vie est aussi devepuisiguelgue temps un théme de recherche
dans la population avec une déficience intellet@U8R).

Le concept de qualité de vie s’inscrit dans uneatéhe d’'une meilleure compréhension de la
déficience intellectuelle.

La qualité de vie fait souvent référence a la capacfaire des choix concernant sa vie. A ce
propos, beaucoup d’échelles investiguant la qudét&ie sont construites de maniére a saisir
la capacité du sujet a pouvoir prendre des dédsjoinle concernent. Mais lorsque des
individus n’ont pas acquis cette compétence ettrpas non plus la capacité de communiquer
de maniére adéquate, comment évaluer leur quaitée® Doit-on conclure pour autant que
leur qualité de vie en est diminuée?

Lorsque les programmes éducatifs sont pertineluis kes troubles du comportement sont
moins présents et nous pouvons postuler que caeebest un indice de meilleure qualité de

vie.
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C’est I'hypothese d’'une étude de 'UPDM (Genevé)uilise I'Inventaire de Qualité de Vie
en Milieu Résidentiel (1.Q.V.M.R. (93,94), qui aypmbjectif de «... vérifier si
I'environnement dans lequel évolue la personne peam favorise la manifestation de ses
choix» et non la capacité a faire des choix. Cggatih est bien plus adapté a la population et
a la question de recherche qui nous préoccupe.

Il leur a paru intéressant de comparer les répatesegducateurs et des familles car, dans la
littérature, les résultats divergent sur la questie ceux qui sont le plus apte a estimer au
mieux la qualité de vie de la personne avec unieidate intellectuelle. Selon Stancliffe (95,
96, 97, 98, 99, 100, 101, 102,103), la différengergssort dans I'évaluation de la qualité de
vie entre les réponses des résidents qui peuveomdée aux questionnaires et les réponses
des personnes qui répondent a la place de la pers@ndicapée («proxys») ne doit pas étre
interprétée comme une source d’erreur. |l sembéelegirésidents prennent comme point de
comparaison pour répondre aux questionnaires @apirsonnes porteuses d’'une déficience
intellectuelle alors que les «proxys» auraient &eweé a prendre comme référence la
population sans déficience, comme si la satisfaa®vie ne peut étre en lien qu'avec la
normalité.

Ce genre d’étude crée aussi une opportunité poaramnune discussion avec les familles a
propos de leur satisfaction quant a la prise engehpuisque le questionnaire évalue
I'adéquation du milieu aux besoins. Cela ne pewg-@ie bénéfique pour stimuler le
partenariat et favoriser la collaboration.

Actuellement, le concept de qualité de vie occupéau privilégié dans les réflexions
institutionnelles. L’acteur principal n’est plusgeofessionnel, I'intervenant, mais la personne
autiste et /ou déficiente intellectuelle qui peétfinir ses besoins, ses intéréts, ses attentes, etc
L’accompagnement socio-éducatif doit lui permetiiegouer un réle social a sa mesure et

dans sa propre prise en charge.

Enquéte qualitative aupres des familles de Dialogu&utisme

Nous nous sommes inspirés de I'enquéte Inforaut{d0%)

. Echantillonnage

Nous avons contacté par téléphone vingt famillesalee association Dialogue-Autisme. Si
I’échantillonnage ne peut étre totalement reprégiérvec un si faible nombre de personnes
(ce qui n’est pas I'objectif d'une étude qualitadivnous avons obtenu un ensemble d’idées et
souhaits en matiére de bonnes pratiques, mais @eiskificultés possibles et de craintes.

Nous les avons aussi comparés aux dimensionsieaiadrs de la Qualité de Vie de Shalock.
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Nous avons suivi le questionnaire guide qui noperanis de récolter les éléments identifiant
le profil de la personne handicapée ainsi quetleton actuelle et souhaitée de prise en
charge.

Questionnaire destiné a la personne en situatidraddicap autistique et a sa famille

. Date

. Nom de la personne responsable

. Coordonnées

. Profil de la personne en situation de handicap Moimée de naissance Sexe

o Handicap principal et niveau d’atteinte
o Handicaps associés

o Capacités de communication

o Présence de troubles du comportement

o0 Niveau d’autonomie

. Traitement médical lié au handicap
. Récit des parents
. Situation de prise en charge actuelle de la peesonn

o Hébergement / résidence

o0 Activités de jour
. Quelle est actuellement la solution d’hébergemeuhaitée par les parents pour leur
enfant handicapé ?

. Et quelle est la prise en charge de jour souhaité ?
. Difficultés éventuelles rencontrées
. Questions concernant le logement en petite streictur

o A-t-on déja envisagé le logement dans une petitetstre de vie ?
Si oui, quelle est I'idée que I'on s’en fait ?
Comment imagine-t-on la vie de son enfant danyme de structure ?

Quelles demarches a-t-on éventuellement entaméesuget ?

O O O O

Quelles sont ou pourraient étre les avantages eldsavantages de ce type de
structures ?

. Comment articuler d’'une part la prise en charggdeet d’'autre part le logement
dans une petite structure de vie séparée ?

. Quid de la prise en charge le week-end ?

. Quid de la prise en charge en cas de maladie pleré®nne handicapée ?
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. Quelle implication de la famille a-t-on envisagésiée cas d’un logement dans une

petite structure ? (lessive, transports, visitedioates, loisirs...)

. Quelles autres intervenants ou interventions pdtsraenvisager vis-a-vis de la

personne handicapée dans le cadre d‘'une petiteigte?

. Quid de I'aprés-parent ? Comment préparer la ttians? Quel réseau alternatif d’aide

mettre en place ?

A la demande de certaines familles, nous avonssctieigarder I'anonymat le plus strict de

toutes les personnes ayant participé a cette neodasie (en raison de situations

particulierement pénibles vécues par quelques sl

. Profil des personnes autistes et vécu famil0 dont 3 femmes et 17 hommes.

Nom Année de naissance Domicile

1 C.F 1997 Gemigny

2 C.T 1997 Orléans

3 S.J. 1996 Orléans

4 J.P 1970 Otrleans

5 J.A 1970 La Ferté

6 E.N. 1995 Orléans

7 D.A. 1989 Bray en Val

8 G.V. 1994 Olivet

9 L.M. 1991 Orléans

10 M.L. 1992 Orléans

11 B.JL. 1961 Saint Jean le Blanc

12 S.P. 1993 Orléans

13 R.A. 1994 Orléans

14 S.M. 1987 St Jean de Braye

15 E.T. 1995 Pithiviers

16 E.T. 1992 Orléans

17 S.P. 1993 Orléans

18 T.L. 1983 Orléans

19 AA. 1980 Sandillon

20 C.P 1982 Olivet

. Age 14-30 ans 14 Age 30 ans et plus 4
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Nous avons limité notre enquéte aux plus de 14aamdes parents d’enfants ou jeunes
adolescents - bien gqu'ils fassent état de préodmrsapour le futur - ne se sentent pas encore
concernés par une dynamique de recherche de sdytour 'age adulte

Les problemes d’exclusion, dus aux difficultés degen charge liees au handicap et a la
présence de comportements-défis, semblent effectimeplus importants dans la tranche
d’age des 14-30 ans. Parmi ces personnes, onvetume forte demande des familles pour
une prise en charge résidentielle, les solutiohélzrgement actuelles étant pour la plupart
temporaires et les parents étant amenés a réf@chautres modeles de prise en charge que
les solutions classiques.

. Type de handicapAutisme avec retard léger 8, Autisme avec retaodére a

profond 10, Autisme et plurihandicap 2.

16 sur 20 présentent des comportements-défi aatggsidivers (agressivité et violence,
automutilation, comportements dérangeants,...). foebles aggravent la situation au niveau
de la prise en charge et engendrent, pour desngditierentes, une dépendance importante,
et nécessitent ainsi un suivi et un encadremeiproapés.

. Situation actuelle de prise en charge des persdraregficapées

- Personnes handicapées fréquentant une écolalaisgément ou service et logées en
famille 7

- Personnes handicapées fréquentant un établissem@ur et logées en famille 2

- Personnes handicapées fréquentant un établissem@ur et d’hébergement 8

- Personnes handicapées ne fréquentant pas dsSexinient et logées en famille 3

- En revanche, 3 familles n’ont aucune solutiopdse en charge, ni pour les activités de
jour ni pour I'hnébergement, et gardent leur enfeartdicapé a la maison, toutes entre 26 et 50
ans. Parmi les 8 familles qui ont a I'heure actuahe solution d’hébergement en institution
et dans la famille élargie, 2 se disent a peu gatisfaites de la situation tandis que 6 familles
rencontrent plusieurs difficultés et différends@lmstitution qui prend en charge leur
enfant. A noter cependant que pour 3 des familjlastaune solution d’hébergement, la prise
en charge est temporaire/ta limite d’age va bient6t étre atteinte pour ls@ren charge dans
le centre pour jeunes (amendement Creton); cesilda seront donc tres probablement
confrontées a court terme a la recherche d’'une aolution d’accueil.

. Séparation et divorce des parents

Méme si cette situation n’est pas spécifique amilfas ayant un enfant handicapé, notons
gu’une partie non négligeable de I'’échantillonregtrésentée par des familles éclatées

(séparation et divorce des parents dans 6 caf¥ubans les cas de séparation, la garde de
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I'enfant handicapé est assumée par la maman, gd’'sst retrouvée totalement seule face a
cette prise en charge (2 cas), soit compte suimplkcation plus réduite (droit de visite) ou
occasionnelle de I'ex-conjoint (4 cas).

Dans tous les cas, la séparation, le divorce daafidon ont causé un stress trés important
chez le parent qui est resté en charge des enfamiglifié par la présence et les besoins de
I'enfant handicapé.

. Solitude et détresse

Plusieurs familles (9 sur 20) font état d’'une salé importante, parfois de détresse face a la
prise en charge de leur enfant handicapé. Les {sagefamilles font état de 'abandon de
nombreux amis qui ne savaient pas comment réagirdau, mais aussi de la famille élargie
(grands-parents, tantes, cousins).

Les parents en situation de détresse présententgasités plus réduites de réflexion et
d’analyse au sujet des différentes possibilitéprie en charge de leurs enfants. Parmi eux, 3
déclarent étre disposés a accepter n'importe qaeligion de prise en charge, méme
I'hospitalisation en psychiatrie, s’ils devaientiagr « a bout » de leurs forces et
disponibilités (burn out).

. L’avenir

Tous les parents, méme ceux dont I'enfant est erjeane, appréhendent le moment ou « ils
ne pourront plus assumer » ou ils seront décéldéxaignent de laisser leur enfant en
souffrance, ils ne peuvent I'imaginer démuni, eargle de I'assistance publique.

Surtout, ils sont tous animés par le souci de ®ouwe solution adéquate de prise en charge
de leur enfant adulte, et ce bien avant que latsi I'impose. Cela explique la raison de leur
implication dans le mouvement associatif, mémegams d’entre eux sont plus

« consommateurs » qu’actifs, espérant que I'associga pouvoir mettre en place des
services pouvant assurer la prise en charge fdtiteur enfant.

. Implication des parents dans le monde associatif

20 parents/familles sur les 20 interviewés se sorélés impliqués, a des degrés divers, dans
des associations de parents, mouvements de défesskoits des personnes handicapées,
voire des projets spécifiques de services destingprise en charge de personnes autistes.
Pour ces derniers, le futur service est avantdestiné a leur propre enfant.

Pour 3 d’entre eux, I'implication associative reda@avantage d’'un besoin pressant
d’échapper a l'isolement ou au sentiment de détrd&sau deuil inachevé ; c’est en quelque

sorte une thérapie.
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. Souhaits actuels des familles quant a la prisehame résidentielle de leur enfant

handicapé adulte :

A I'heure actuelle, 12 familles sur 20 sont en ded®a court terme d‘'un hébergement stable
et durable.

Dans 2 cas, les handicaps dont les personnestsaintes sont particulierement lourds et les
parents pensent pouvoir survivre a leurs enfamseEqui concerne plus particulierement
I'hnébergement, 10 familles évoquent d’emblée lehaitde pouvoir intégrer leur enfant dans
un logement de type familial, soit une petite st de vie (avec 5 personnes autistes
maximum), pour autant que la possibilité existent?aes 10 familles, la moitié (5) est
impliqués activement dans la recherche ou la mgglace de ce type de services.

Les 10 autres familles expriment au départ le siodlearouver une solution d’hébergement
classique, a savoir une institution spécialisée.

. Résultats de I'enquéte qualitative

v Le logement intégré versus l'institution résideligie

On peut diviser les familles interviewées en detouges €gaux en nombre :

Logement en petite structure de vie : 10 familles

Solution classique : 10 familles

Pourquoi un logement en petite structure : lesrgarent choisi I'intégration, voire I’
«inclusion » de leur enfant handicapé. L'institotest jugée « déshumanisante » et trop
impliquée dans un projet collectif qui ne tient pampte, ou pas assez, des besoins
individuels de la personne. Toute personne, qu&llehandicapée ou pas, a le droit a avoir
un logement qui est le sien, un « chez soi », laenbre qui soit la sienne ou elle puisse
ameénager éventuellement ses propres meubles et toed affaires ; ce qui n’est pas toujours
garanti dans une institution classique. Les par@ntsouvent eu des expériences difficiles,
voire désastreuses, avec écoles et institutioasisecdes comportements-défi présentés ou
développés par leur enfant. lls estiment que Istitiions n’ont pas les moyens pour traiter
correctement ces problemes, que I'exclusion estesdwitilisée comme chantage et devient
une conséquence inévitable a terme. Il y a traptefvenants dans une grande institution, trop
de roulement de personnel, trop d’absentéismedissaéeurs, trop de bruits et de
changements,...Ce milieu, jugé trop instable paagestparents, ne convient pas aux
personnes qui ont des besoins spécifiques comnes peesentant de I'autisme ou des
comportements-défi.

Ces 10 familles ont émis deux types de proposititnkgement :
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- Un logement intégré de type « intergénératiomnsbrte de structure communautaire
divisée en appartements, ou se cotoieraient desiees agées, handicapées et valides, avec
une entraide et un encadrement adapté (4 familles).

- Une structure de logement intégré dans laquéliaiv un petit nombre (4-5 maximum) de
colocataires en situation de handicap, avec undeeceent adapté (6 familles).

- Pour ce qui concerne les autres familles, quépart avaient envisagé une solution
d’hébergement plus classique en institution, laa@iprincipale évoquée pour ce choix est
gu’elles n'avaient jamais pensé a une autre soludar : « ce type de structures n’existe pas
dans le Loiret pour un public séverement handicapé

Elles ont aussi exprimé une série de craintedfitudiés qui, selon elles, pourraient se poser
dans le cadre des petites structures :

-Un encadrement insuffisant ou au cas échéanttiep

-La séparation de la prise en charge de jour (etrede jour, ETA, ou autre) et de nuit
(logement intégre) versus une prise en charge goba

-L’insuffisance des échanges relationnels due awiome réduit de colocataires.

-Le risque de probleme en cas d’incompatibilitéadpersonne avec I'un ou l'autre
colocataire?

-Le manque de personnel dans une plus petite gteuctas d’absentéisme ou maladie d’'un
ou deux éducateurs ?

-Le risque’] d’abus de la personne handicapée, y compris ddéy®uvoir en cas de
personnel réduit.

A noter enfin que pour la plupart des familles, regmour celles qui optent pour un logement
intégre, l'institution résidentielle n’est pas ngsa&irement remise en cause, c’est la facon dont
elle est organisée qui pose souvent probleme. Waapl des parents estiment d’ailleurs que
I'institution résidentielle serait probablement uneilleure solution a un age plus avancé, et
pensent dans tous les cas qu’elle peut converds personnes ayant un handicap et un profil
apte a s’intégrer facilement dans une collectivité.

Autres éléments de réflexion apportés par les famén partant des considérations plus
générales comme l'intégration, l'inclusion, le déppement de I'autonomie, de
I'autodétermination et du libre choix, le droit service et la notion de client, jusqu’aux
guestions propres a la prise en charge de la peedmandicapée, aux relations avec le
personnel, aux relations avec la famille et a llicggion de cette derniére dans la prise en
charge, a la constitution d’'un réseau d’aide eethions.

v Intégration ou inclusion ? Pour ou contre l'inditia résidentielle ?
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Le choix de petites structures de vie, ou « logamignégrés » dans la communauté, est un
choix idéologique pour la plupart des familles Bgwvoquent d’emblée (10 sur 20). Pour une
moitié des familles, I'intégration dans une viemate est la regle : ils ne peuvent imaginer
leur enfant adulte vivant toute sa vie dans unitin®n résidentielle. Ces parents ont fait le
choix de l'intégration en milieu ordinaire (avecplou moins de réussite) depuis le plus
tendre age de leur enfant. La plupart des leursadgéhms et décisions concernant la vie de
celui-ci ont été opérées dans ce sens. Pour lmdecunoitié des familles, a savoir celles qui
sont ou seraient satisfaites avec une solutioitutisnnelle classique, intégration signifie
essentiellement « sortir pour des activités extiéeis, aller au centre de jour, a la piscine ou
au magasin d'a c6té ».

Plus que les institutions, directions et équipasatives, c’est plutot le systeme de la prise en
charge du handicap qui est remis en cause.

v Autonomie, autodétermination, liberté de choixnb&re personnel.

- Tous les parents souhaitent que leurs enfanss@uoi développer un maximum

d’autonomie, quelque soit leur handicap et sa #évdious ont évoqué cette question
fondamentale, tous souhaitent que les projets péfilqges de prise en charge de leurs enfants
visent cet objectif.

- Mais beaucoup ont conscience du temps perdurfapuise en charge insuffisante, tardive,
due en partie au retard diagnostique.

- Trés peu de familles (4 sur 20) ont évoqué spmmeent le concept d’« autodétermination »,
voire la question du libre choix de la personnéssitet une le droit de vote. La plupart des
parents sont apparus relativement réfractairegl@el’que leur enfant soit capable de prendre
des décisions au sujet de sa propre vie. Toutgels®nnes autistes sont d'ailleurs ou seront
en situation de curatelle ou de tutelle compte timia lourdeur de leur handicap.

Or, s'il est évident que des personnes ayant ufieel&e intellectuelle sévére sont limitées
dans leur compréhension du monde, faute est deéatengue les parents, tout comme
certaines eéquipes éducatives, ont tendance de fagsgue automatique a prendre toute
décision concernant la personne handicapée ada pgkcette derniere. lls pensent mieux
savoir ce qui est bon pour la personne handicdiséant sGrement raison pour toute une série
de questions mais pas nécessairement pour toutleypkoix.

La plupart de ces parents ont été confrontés &ritalle parcours de combattant pour la

prise en charge de leurs enfants, et notammepgalesnts des personnes plus dépendantes.
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Ce sont les parents de personnes moins graventeintes (et généralement plus jeunes) qui
mobilisent davantage de moyens pour favoriserdiaoitie de leurs enfants et qui sont plus
réceptifs a la question de I'autodéterminationadpdrsonne handicapée.

Quant au bien-étre personnel, on peut dire quelésysarents se sentent concernés par le
bonheur de leur enfant.

v Le droit au service et la notion de « client»

La plupart des parents pensent au bout du comgtelés clients car ils paient les services. lls
refusent d’étre culpabilisés a cause du handitapel comprennent pas d’étre réduits a
guémander une place ou des services auxquelstithan d’étre confrontés a la lourdeur et
'incompréhension administrative, a s’excuser parpllement du comportement de leur
enfant, comme s’il était coupable de son autisnteeime si ils étaient responsables de sa
conduite, et parfois a étre considérés eux-mémmsneohandicapés mentaux. Le discours
peut paraitre dur et inadapté a un secteur oditiasité vis-a-vis des plus faibles prime ou
devrait primer, pourtant c’est ainsi qu'ils le restent ou I'ont souvent ressenti.

De plus en plus de parents commencent a revendigueret fort le droit a un service de
qualité pour leur enfant, mais ils se heurtentlanites de linstitution qui rend, quant a elle,
un service collectif. De plus, quand les parentg sonfrontés, aprés menaces, du jour au
lendemain a I'exclusion de leur enfant, ou quasddnt confrontés a des différends de vue
avec linstitution, il en résulte souvent beaucadlipcompréhension, des sentiments de
frustration, sinon de colere. Ces parents ressehitestitution comme totalitaire, bornée,
abusant du pouvoir qui lui est conféré par unetjprsde monopole (quand la demande de
services dépasse largement I'offre, I'institutiola @ossibilité de choisir ses bénéficiaires).
Certains parents (14 sur 20) déclarent que sniamces publiques financent les structures de
prises en charge, c'est parce que les personnédghpgaes les occupent ou en sont les
bénéficiaires. Sans les personnes handicapéeg aurait pas de services, donc pas de
travail. La relation prestataire de services/clemtrésulte donc faussée.

v Une prise en charge globale

Presque toutes les familles évoquent la questida gese en charge de jour (16 sur 20) et du
développement d’activités de type occupationnatevdun travail a temps partiel si possible
et dans la mesure des possibilités de leur enfidlement, ils souhaiteraient un service qui
prenne en charge la totalité des besoins de ldanerC’est peut-étre une des raisons qui fait
le succes de l'institution résidentielle.

Pour 4 familles, la personne handicapée pourrsiere la maison (maison familiale ou

logement intégré) pendant la journée et étre ocpapées éducateurs, des membres de la
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famille ou des bénévoles. Pour 4 familles, 'idéadait que leur enfant puisse s'intégrer dans
un milieu de travail ordinaire, mais elles ne pméent pas nécessairement qu’il soit rémunéré
comme un travailleur ordinaire mais plutét qu’iltsalorisé dans ce qu'il fait. Un travalil
bénévole et un peu d’argent de poche serait, peifamilles, une bonne solution.

Pour la plupart des parents, il est tout-a-faitoemable que leur enfant fréquente un centre
d’activités de jour destiné aux personnes hand&mpé un ESAT, selon ses possibilités.
Pour les parents qui choisissent une option deniegé familial ou intégré, le centre de jour
devrait étre de petite taille et s’adapter aux lesde la personne handicapée.

Dans ce contexte, certains parents ont évoquérdedas quant au lien entre la structure
d’accueil de jour et la structure d’hébergementrRertains, ce lien risque de poser
davantage de problemes quand les deux structuneéséoarées et plus particulierement
quand la personne vit dans un logement intégrénii®voqué notamment les problemes de
transport et d’absence du personnel.

v Les questions liées a I'encadrement et le progividualisé

Cette question revient tout le temps dans lesvigers et hante tous les parents :
I'importance, la nécessité d’'un encadrement adapigandicap de leur enfant. Un
encadrement qui réponde aux besoins spécifiquesidenfant, quel que soit le service
impliqué, est un leitmotiv. Pour ce qui est du lomgat, on souhaite que le personnel soit
formé a I'autisme, souple et particulierement chigdax. En peu de mots, les personnes en
situation de handicap devraient se sentir cheg,all@anme en famille. Les familles qui optent
pour les logements intégrés demandent au persdeneke mettre au service de la personne»
et de collaborer avec tous les intervenants (fasjibbénévoles, voisins, ....).

La nécessité d’'un projet individualisé est évoqueel5 familles sur 20. Cependant, les
parents signalent presque tous que dans la pratitgre si le projet individualisé de leur
enfant existe, ils n’en voient pas I'impact. Aingas mal de parents font état de frustrations a
ce sujet et paraissent méme assez désabusésuBlyEeents signalent ne jamais avoir vu
sur papier le projet individualisé fait par I'écaoliecelui de l'institution de leur enfant. Quant a
I’évaluation de ce projet ... la plupart des pare@savent méme pas que cela devrait se
faire.

Dans le cadre d’'une structure plus petite et actarafamilial, les parents sont certains que le
projet individualisé sera appliqué.

4 L’acceptation et le traitement des comportemenfts:dé

Probleme évoqué par tous les parents bien queoogsoctements soient différents dans leur

manifestation et intensité selon les personnes
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Les parents concernés signalent que ce type deartaments se réduisent considérablement
a la maison, a I'école ou un milieu institutiongelnd :

* oNn apporte une attention particuliere a leurifigation, on essaye de comprendre pourquoi
ce trouble se développe a ce moment-la, et oneaéren donner l'interprétation correcte afin
de pouvoir le prévenir dans la mesure du possible ;

» quand on réduit le nombre d’intervenants/accompatg autour de la personne ;

 quand tous les intervenants adoptent la ménteddtet les mémes stratégies (pour autant
gu’elles soient correctes), c’est a dire quand latonde est sur la méme longueur d’onde et
n’envoie pas de messages contradictoires (cohédenlzeprise en charge aussi bien a la
maison que dans le lieu d’activités) ;

» quand le personnel est stable et qu'il N’y papeu d’absentéisme ;

» quand on réduit le nombre de personnes handisapéentrent en contact avec elle
(structure de petite taille);

» guand les autres personnes handicapées quidi@mtione présentent pas elles-mémes des
troubles du comportement ou quand peu de pers@mpesentent (donc pas de
concentration de personnes avec des comportemeéfsadnéme endroit) ;

e quand on lui offre un environnement calme etisere

» guand on programme les activités a I'avance,vemtia la personne de ce que 'on va faire,
on utilise un horaire et on s’y tient (structuratidu temps);

e quand il n’y pas de changements soudains et vaprg

 quand les intervenants et accompagnants ne aergtessés et ont une attitude chaleureuse;
 quand on réduit le niveau du bruit.

La présence de comportements-défi est pour unie s parents concernés une source
d’angoisse et de stress quotidien car I'aveniedes enfants dépend, selon eux, de
I'acceptation et du traitement de ces troublesullimns pas en effet que quand les troubles
deviennent trop envahissants et graves, I'excludamservices, ainsi que I'impossibilité pour
les parents de faire face, conduisent inexorableéamé&mternement temporaire ou définitif en
hopital psychiatrique. Dans ce contexte, le seutanale traiter les troubles du comportement
est la médication a outrance, ce qui, a terme, @indégrade de facon irréversible la santé
de la personne. Comme nous I'a confirmé récemmepsychiatre intervenant dans des
structures non spécifiques et de grande taille keor donne des neuroleptiques au kilo, ce
qui assure la tranquillité du personnel et dedlagie : cette situation, tout étant indigne
d’une société civilisée du 21eme siecle, est hethasre fort réepandue.

v Les questions pratiques liées au personnel endaglrana prise en charge :
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Concernant la prise en charge par le personnebéflues parents pointent quatre questions
principales qui leur tiennent particulierement aicoe

- La stabilité et la souplesse de la prise en @harg

- La stabilité des intervenants

- La multiplicité des intervenants

- L’absentéisme du personnel

Pour ce qui est de la prise en charge, la plugapadrents signalent qu’il est nécessaire pour
leurs enfants de vivre et évoluer dans un miliablst sans trop de changements ni de
changements majeurs, ce qui est notamment plustam@ncore pour les personnes qui
présentent des comportements-défi. Or, si les progres et les projets pédagogiques restent
relativement stables dans les institutions, leqrersl est plus sujet a des changements
importants, aussi bien au niveau des personnedegibBoraires. On remarque en effet dans
les institutions plus grandes, mais aussi dansngéfutions avec un taux éleve de
comportements-défi, une rotation du personnel assgartante, et des absences fréquentes
pour maladie. Il n’est donc pas rare que du joueademain, une personne soit confrontée au
départ inopiné ou a I'absence inattendue d’'un éducavec lequel elle s’entendait tres bien
et dont la présence rythmait de fagcon positivg@aaméees.

En méme temps, les parents qui en ont fait ou ehactuellement I'expérience signalent
aussi que dans les plus grandes institutionsaimoins de souplesse aussi bien dans la prise
en charge que dans les horaires. La souplesseteatiee ici comme la capacité de s’adapter
aux besoins de la personne en situation de handiadg leurs familles. La souplesse c’est
accepter d’entendre I'avis des parents par ragptatie ou telle autre question, accepter de
faire le petit pas en plus pour une accommodationsielle n’est pas prévue telle quelle
dans le réglement, elle n'engage pas a des probleragurs, que du contraire. Ce qui est
dénoncé par les parents est la rigidité du systeme.

v Les relations familiales et I'implication de la fdle dans la prise en charge
Pratiguement tous les parents tiennent a ce quendant puisse garder des relations proches
avec eux mais aussi avec la famille élargie. @istaine question qui pose souvent probleme
dans les institutions résidentielles, la persoraraitapée ayant droit a une vingtaine de jours
de congé par an et n’étant pas censée rentrele®ugeek-ends a la maison. S'il est vrai que
plusieurs familles s’en accommodent volontierg,eh reste pas moins que les parents que
nous avons intervieweés, sans distinction d’agedvaient garder davantage de liens avec
leurs enfants. C’est pour certains parents un fxaichoix d’'une solution d’hébergement pour

leur enfant, voire une source de stress.
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D’autre part, un facteur important d’intégratioman d’inclusion, est aussi la qualité des
relations et donc la poursuite des relations aadarhille élargie (grands-parents, tantes et
oncles, cousins) et avec les amis (quand cel& estsl). Une fois rentré dans une institution
résidentielle, la personne se retrouve coupéegbmnfassez abrupte de toutes ses relations
habituelles. Quid des fétes familiales, des bapsgmae exemple, ou des mariages ? Quid
aussi de la distance ?

Quelques parents nous ont relaté les nombreudesliés connues avec les institutions dans
lesquelles leur enfant est ou avait été accuedliamment pour ce qui concerne le souhait de
garder un lien familial étroit. Accusés par leditnsions d’étre trop protecteurs ou
envahissants, ils ont subi des pressions impodaar « lacher prise ».

Un parent en particulier a méme été déchu de shetupour des raisons plutot étonnantes qui
remettent sérieusement en cause le respect dés dedihomme ; la tutelle a été rétablie
aprés 9 mois par I'autorité judiciaire qui a recomnm abus de pouvoir du directeur de
I'institution.

L’impression que les parents concernés gardenésleanflits est assez ameére. Beaucoup
parlent de « déshumanisation », qui, au regarcedains recits, n’est certainement pas trop
faible.

v Un réseau de relations

Plusieurs parents (10 sur 20) font état spontanédien souhait qui parait bien légitime pour
tout étre humain, a savoir qu’au-dela de la fangtldes encadrants et accompagnants
rémunérés, leur enfant soit entouré par un réseaeldtions. Les parents souhaiteraient
notamment que des amis ou des personnes bénéuissi, de facon ponctuelle et a tour
de réle, développer des activités de loisirs atatoves avec leur enfant et éventuellement
d’autres personnes avec ou sans handicap. Ce seshealairement exprimé par les parents
qui optent pour une solution de logement intégrésdan milieu ordinaire. Mais la plupart des
autres parents aussi, apres réflexion, font étéiindportance d’élargir le champ d’activités de
leur enfant et de développer des activités autnescglles occupationnelles dans un milieu
ordinaire avec des personnes ordinaires.

4 Comparaison avec les indicateurs de Qualité de Vie

Cette dimension a été abordée par les parentausadaiveau du Contentement et de
I’Absence de stress. Ce dernier critére est padigieiment important pour les parents de
personnes ayant des troubles du comportement (I3¥ear ils savent que le stress est en

relation avec l'intensité de ces troubles.
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Le Contentement est évoqué par la plupart des fzames les réflexions restent assez
pauvres en la matiére et parfois contradictoires.

Pour ce qui est de I'Estime de soi, seulement 3llizsront évoqué ce sujet qui a été mis en
lien avec l'autodétermination et le libre choix.

Relations interpersonnelles : cette dimension iest résente chez toutes les familles.
Bien-étre matériel : le statut financier n’a praggent pas été abordé, il a juste été évoqué de
facon accessoire par certains parents, dans le dada notion de client mais sans davantage
de réflexion, comme si les questions d’argent restain sujet plutét tabou.

L’emploi a été évoqué par 3 familles de personnemsiourdement handicapées, mais il est
davantage considéré dans le cadre d’'un travaiMoéaié_a possibilité de percevoir un salaire
n'a jamais été évoquée comme indispensable. Ceogupte davantage pour les familles est
que la personne se sente valorisée. Cette questéne donc plutét de l'indicateur Estime de
soi que de l'indicateur Emploi.

Développement personnel : cette dimension n’aédiement prise en compte que par
quelques familles seulement, notamment celles aj@senfants non encore adultes. Force
est de constater que les parents d’adultes restechés a un discours de prise en charge
visant davantage a « occuper » leur enfant et nedévelopper ses compétences dans un but
de progreés et d’épanouissement.

Bien-étre physique

Concernant I'Etat de santé, 15 parents dénoncentéeves de la médication excessive et la
peur de lI'internement en hépital psychiatrique. Baiss de santé adaptés sont évidemment
pour tous les parents une nécessité incontouru@iblee se remet pas en cause. A signaler les
difficultés rencontrées dans le traitement desagestproblématiques physiques (traitement
dentaires notamment, mais aussi pratiques liées@ung de nursing). Certains parents
d’adultes plus agés signalent aussi la difficulteoaver un praticien acceptant de recevoir
leur adulte en consultation.

Autodétermination

Les réponses sont contradictoires, fruits d’unéucelfrancaise ou le handicap n’est pas
encore considéré comme il peut I'étre en Europles enontrent peu d’enthousiasme, voire
des réticences et résistances importantes danadeeptation.

Inclusion sociale

L’Intégration dans la communauté est souhaitéaqaes les familles, mais pas

nécessairement sous forme d’inclusion véritablasiil en ressort que le soutien social est
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certainement fort évoqué tandis que le réle dacsmamunauté de la personne en situation de
handicap est beaucoup moins pris en considération.

Droits

Cette dimension a été abordée par les parentgde fdutbt floue et périphérique. La
guestion des Droits de I'hnomme a été évoquée rhaig pas de réflexion structurée a ce
sujet, sinon de la part de parents fortement immgkodans les mouvements de défense des
droits des personnes en situation de handicapréhis.

Pour ce qui est des Droits légaux aussi, la questb fort peu abordée, sinon pour des points
spécifiques. Certains parents font preuve d’un@am®sance pointue dans certains secteurs et
notamment pour ce qui concerne les aides posshlesatiere de handicap.

Ces parents jonglent relativement bien parmi l&éréintes législations et arrivent méme a se
débrouiller (de facon tout-a-fait Iéegale méme sit@ rocambolesque) pour utiliser le systeme
en le contournant en quelque sorte. lls sont frapled’injustice qui regne devant I'inégalité
des aides octroyées par les tutelles, ces derf@reparaissant tres dépendantes des
connaissances du handicap spécifique qu’est Itaetiser les décideurs (CDAPH, MDPH,
etc.)

. En conclusion, tout en n'ayant pas des idées té&sges sur les dimensions de la
qualité de vie, car aucun parent ne connaissdist@urs de Schalock, les familles se réferent
a la plupart de ces dimensions. Cela confirme dprecle discours sur la qualité de vie ne
peut étre évacué.

. Conclusions de I'enquéte auprés des familles :tagas et désavantages liés aux

logements intégrés

Criteres et bonnes pratiques en faveur de la quaétde vie des adultes avec autisme
Avant tout, guelgues éléments qui contribuent aéficiis de qualité de vie

4 Qualité de service, par absence de choix de segmicaison du manque criant de
places spécifiques dans des établissements spésfe d'une demande trés supérieure a
I'offre, ce qui va aller en s’aggravant.

v Absence d’'une formation des accompagnants dirédtscateurs spécialisés, AMP,
psychologue,...), des directeurs et des administigtainsi que des décideurs au niveau des
tutelles. La formation initiale pour toutes lesagpiries de personnels impliqués dans
I'accompagnement des personnes adultes avec awgstrirés insuffisante. On pense que la
formation de base est suffisante, mais elle n‘astgpécifique. Il y a un effort de formation
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permanente, qui peine a pallier aux manques detaation initiale, méme si des voies
nouvelles se sont ouvertes réecemment, avec laamahtine licence professionnelle pour
accompagnants de personnes avec autisme et raipagentés (105).

4 Organisation des services en fonction des degréamigicap : plus le handicap est
important, moins la qualification du personneliggiortante. Or la probabilité d’apparition
des comportements défis augmente avec la sévartiérticap. Les personnes les plus
déficients nécessitent le plus de compétencesitpatmet de précision.

4 Les professionnels du médicosocial partagent Esegersonnes autistes une
caractéristique importante, la résistance au chraage

v Enfin, les services sont centrés essentiellemenésuorganisation : horaires du
personnel, compétences et intéréts du personohbliewture, localisation, crédits attribués par
les tutelles, etc.) plus que sur les besoins iddalisés de ses usagers.

Acceés au diagnostic et a une évaluation des patie@si

v Encourager une meilleure formation des praticianegercent auprés des adultes.

4 Encourager une culture de I'évaluation : nécesgtproposer des bilans d'évaluation
avec des outils adaptés a I'age adulte de facore@ter le projet d'accompagnement
personnalisé en phase avec cette période de vie.

v Utilisation d'outils d'évaluation des compétend'asitonomie personnelle et
résidentielle ainsi que du comportement.

Le projet individuel

v Le construire en s'appuyant sur la spécificitélesoins de la personne, ses forces et
potentialités.

v Doit privilégier la primauté des réponses et/ouixhudividuels sur des réponses trop
collectives.
v Réhabiliter I'autonomie comme étant un objectiflaolfavoriser des activités

optimisant le déploiement des compétences d'autapersonnelle et fonctionnelle
favorables a une vie communautaire et a une cerfaime d'indépendance au sein méme de
cette collectivité.

Au-dela des modalités nécessairement édesatians le soutien des compétences au
quotidien, mise en ceuvre d'une pédagogie adapteeem de l'inscription de la personne
dans des apprentissages continus.

Recueil de son adhésion, et/ou celle des parentspesentants Iégaux.

Un habitat adapté
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v Il doit étre de type familial propice a des relaganterindividuelles plus appropriées
et « vivables » du point de vue de la personne augsme (habitat pour 5 personnes).

4 Structure/habitat proche d'un quartier résidewtidinaire.
4 Habitat devant permettre de trouver un « chez sonieu pour vivre.
v Habitat partagé par des personnes présentant enendss styles de vie, des besoins et

des rythmes de vie proches.

4 Acces aux transports et aux ressources commuresifarilités par une proximité
géographique du lieu d'implantation de la strucawec ces infrastructures.

v Locaux privatifs (chambre) de taille adaptée (amvi20 n¥ minimum) comprenant
salle de bain et toilette privée de facon a répmadrrespect de l'intimité de chacun et d'un
accompagnement plus personnalisé d'autant plusdguatlagit d'adultes avec autisme
sévere ayant besoin de soutien dans les actes/degaotidienne.

v Locaux collectifs de taille suffisante, « ni trogagd, ni trop petit » de facon a
respecter le besoin d'isolement pour certainsewigavec les autres possible (prendre en
considération les problemes de proximite....).

4 Aménagement des locaux adapté de facon a consldérteoubles occasionnés par des
stimuli sensoriels provenant de I'environnemenoiickde matériaux : sols, plafonds,...).

v Proximité des ateliers, et ou des salles d'acsiyitéches des lieux d'hébergement de
facon a considérer ceux qui présentent une failittnamie de déplacement, ou des
difficultés a gérer des changements de lieux oorengui ne peuvent accéder a des activités
de longues durées.

v Combinaison d'ateliers rattachés a I'établisseetetiiteliers excentrés.

v Aménagement de salles de retrait, de lieux favorigaretour au calme de la personne
pour lui permettre de se recentrer, de s'apaisem& de différencier la fonction de ce lieu
par rapport a celle d'une chambre notamment pswuadaltes présentant des conduites
d'agitation pouvant occasionner une destructiorériedle des locaux. Favoriser une clarté
d'utilisation de ces lieux, les indications, et destocoles individuels... Appréhender la mise
en place de ce dispositif comme un moyen de prirede crises, ou d'autres problemes, de
facon a éviter des hospitalisations et des aretwides en charges.

v Favoriser au sein des locaux collectifs une réantde piéces et/ou d'aires
cloisonnées de facon a optimiser des reperes gratiais aussi pour répondre au besoin de

repli, et de « récupération » des personnes ezgradtivités.

a7



Gestion des comportements problémes

v Formation initiale (sensibilisation a I'autisme ew®ntenus de formation appropriés
prenant en considération les connaissances ad@tlles pratiques de I'éducation structurée)
et continue des professionnels de facon a sodeminiveau de compétences.

Souhaiter que ces formations proposent une borégparation des professionnels a la
présence des comportements-problémes et un apggagé d'outils adaptés en terme
d'évaluation et de gestion des troubles (analysetifnnelle... gestion du stress...).

4 Mise en ceuvre de plans individualises de souti&tamportements.

v En paralléle, aménagement souhaité de salles «otine (piece de retour au calme)
au sein de I'nabitat, un moyen pour gérer dansniédiat les crises tout en combinant ce
moyen a d'autres outils a utiliser sans limites mentiévaluation fonctionnelle.

4 Ressources internes a cibler, relais entre lepéguat/ou mutation provisoire des
professionnels entre eux quand plusieurs siteteexiau sein d'une méme structure, afin
d'éviter des situations d'épuisement chez les gsafenels de terrain qui pourraient étre
confrontés a la gestion d'une situation comporteatedifficile.

Coordination des secteurs médicosocial et sanitaire

v Déployer la capacité des équipes du secteur médicial a gérer les comportements
problémes.
4 Hormis des situations spécifiques (nécessitansdas psychiatriques), favoriser

I'intervention des équipes psychiatriques en arderiacon a favoriser la prévention, a
élaborer des réflexions constructives sur des md@esompagnement propices a la
modération et a l'anticipation des troubles.

v Favoriser le déploiement d'équipes hospitalieresile® de maniére a éviter les
hospitalisations, et un réajustement des pratigoefessionnelles in situ de facon a
favoriser la cohérence des interventions (réflexaéhagement renforcé des espaces, appuis
d'outils visuels, protocoles individuels détermin@®cédures d'accompagnement...) et le
maintien de la personne dans son environnemeriedebituel. Favoriser le déploiement de
dispositifs d'accueil temporaire propices a rerdote relais entre les équipes, et a la mise en
ceuvre de réponses individualisées (évaluationhpsgducatives, réorientations, mise en

perspective de stratégies d'intervention).
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Gestion et organisation des ressources humaines

v" Recentrer les équipes sur leurs missions éducativisur évitant d'assumer des
contraintes de plannings et d'organisation générale

v' Chef de service souvent accaparé par les tachemiathatives. Favoriser la
coexistence d'exigences administratives et édwesapar un encadrement intermeédiaire
suffisant.

v' Systeme d'organisation des services : remplacerdanigersonnel permettant un
maintien des effectifs d'encadrement.

v Favoriser une évaluation interne des risques pSytiaux.

v' Favoriser un systeme d'organisation du personnelg permettre une mobilité
interne, associative et ou des promotions (formatieoutien de projets...).

Il est urgent de se doter de pratigues communedgpigsser I'immobilisme des
représentations et des pratiques. Aux incertitsgesont substituées peu a peu des expériences
constructives en termes de projets et de structliaesueil dédiées qu'il n'est pas possible
d'ignorer.

L'accompagnement des adultes avec autisme suppose :

- la reconnaissance d'un handicap a vie.

- de vraies compétences professionnelles spécifiques,

- un vrai projet d'établissement,

- la capacité de chacun a mettre au centre de tojgtpa personne et ce qui conditionne son
bien-étre.

La se situe l'unique ambition (33).

Si nous partageons l'objectif d'une améliorationlalequalité de vie des personnes avec
autisme présentant des comportements-défis, cdlat inn ensemble de conséquences en
termes d'accompagnement et de politique de déwaiopmt de services. Nous proposons
guelques pistes de réflexions :

v Changer de modeéle d'organisation et passer a uspgudive de services « centrés
sur LA PERSONNE »

Ce seraient les besoins individuels (intéréts, @étemees, droits, préférences, caractéristiques
comportementales...) qui structurent le fonctioner@m

v Considérer que toutes les personnes ont les méuoitssd vivre dans les conditions les
plus proches possibles de la normale ?

Ainsi, il n'y aurait pas plusieurs catégorise despenes : celles qui auraient l'opportunité de

vivre dans des conditions proches de la normateeppi'elles ont un degré de déficience moins
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important, et d'autres qui, en raison d'une défagesévere a profonde, devraient vivre dans des
conditions restrictives et ségrégées.

4 Modifier le statut des personnes avec handicaps d# leurs représentants vis-a-vis

des services ?

Passer d'un statut de bénéficiaire ou d'usagetua de clients permettrait-il aux personnes
avec handicap et/ou a leur représentant de disdegaus de pouvoir et de choix, en particulier
en disposant eux-mémes (selon des regles et méslalidefinir, cela se fait déja dans les
pays nordiques et anglo-saxons) de la subventiam p@acheter les services dont ils ont
besoin?

v Promouvoir une formation des professionnels al@gigtages de responsabilités ?

Des recherches ont démontré l'efficacité de foonatiites « pyramidales » dans lesquels les
responsables d'associations et de services sonésoavant de former les autres échelons de
personnels.

On pourrait également envisager un investissemieist important et une revalorisation du
réle des responsables de services dans le managaeseéquipes notamment dans un role de
guide, de conseil, de gestion des conflits, deexsiiu projet pédagogiques... ce que les équipes
attendent bien souvent.

v Promouvoir une intervention fondée sur les dévetapgnts récents de la recherche et
de la clinique, en particulier sur les modeles fiomnels de compréhension des
comportements-défis ?

v Serait-on ainsi capable d'investir en « haute telcigie » psychologique, éducative et
médicale pour étudier et intervenir auprés deatsims les plus difficiles ?

v Développer des projets de services qui sont etgdigur les objectifs poursuivis, les
moyens utilisés, les procédures d'interventiorrdgles éthiques... ?

La loi 2002-2 nous y engage. Pour les personneprgsentent des comportements-défis et
pour les services qui les accompagnent, il s'agim@ablement d'étre vigilant a passer
rapidement des mots aux actes, au risque que feelohange rien alors que ses principes sont
louables (106).
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