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Etude des comportements problemes de 148 adulédstaide troubles du spectre autistiques
institutionnalisés.

Title: Study of problem behaviors in 148 adult itipats with autistic spectrum disorder.



Résumé (149 mots)

Des adultes atteints de trouble du spectre deidtaet et vivant dans des institutions
spécialisées ont été le sujet de notre étude. luatian comportementale des résidents a
été réalisée avec I'Echelle Pour I'Observation @emportements-problemes d’Adultes
avec Autisme (EPOCAA) de Recordon-Gaboriaud et @reeferre. Il apparait que
notre échantillon obtient des résultats tres diffiés de celui de I'échantillon de
Recordon-Gaboriaud et Granier-Deferre. Notre ppialcobjectif a été d’étudier I'effet de
la sévérité de la déficience intellectuelle etalenEdication sur I'échelle d’évaluation des
comportements probléemes. La premiére hypothéese pont le degré de la déficience
intellectuelle : plus elle sera sévére et plus Hababilité d’avoir des comportements
probléemes sera grande. Nous faisons également ofthgpe que les différentes
médications interagissent avec les comportemertblgmes évalués a 'EPOCAA. I
ressort que la déficience intellectuelle profondesoaiée a l'autisme majore les

comportements problemes. La seconde hypothéseroamtéa médication est invalidée.



Résumé long (347 mots) :

Objectifs : Des adultes atteints de trouble du spete I'autisme (TSA) et vivant dans
des institutions spécialisées ont été le sujet ateerétude (n= 148). L’évaluation des
comportements problemes a été réalisée au moyen ribuvel outil, 'Echelle Pour
I'Observation des Comportements-problemes d’Aduligsec Autisme (EPOCAA) de
Recordon-Gaboriaud et Granier-Deferre. Un premigjeaiif a été de répliquer les
données de I'EPOCAA sur un nouvel échantillon aduftstitutionnalisé. L’objectif
principal de la présente étude a été d'étudieeffets de la sévérité du retard mental (ou
déficience intellectuelle) et de la médication enction de la fréquence et la diversité
des comportements problemes évalués au moyen BOCEA. La premiére hypothese
porte sur le degré de la déficience intellectuelfdus elle sera sévere et plus la
probabilité d’avoir des comportements problemes ggande. La seconde hypothése
porte sur la médication (psychotrope et/ou antgpitiue) : nous faisons I'hypothese que
les différentes médications (ou leur absence) agissent avec les comportements
problemes évalués a TEPOCAA.

Méthode : Premiérement, nous avons comparé le#tatssde notre échantillon avec le
manuel de 'EPOCAA avec ud de Cohen. Deuxiemement, nous avons réalisé une
analyse de covariance multivarié¢e (MANCOVA) enaduisant comme facteurs fixes le
retard mental, le genre, la prise d’antiépileptg(eariable binaire en oui/non), la prise
de psychotropes (variable binaire en oui/non) d&&ge en covariable.

Résultats : Tous les participants souffrent d’utane intellectuel de profond a sévére
nécessitant leur séjour dans des établissemerdmbgés. L'évaluation comportementale
des résidents a partir de 'TEPOCAA montre que damsemble les notes obtenues sont
beaucoup moins élevées dans notre échantillon qune téchantillon de Recordon-

Gaboriaud et Granier-Deferre. La déficience intdllelle profonde associée a I'autisme



majore les comportements problemes par rapportdéfiaience sévere. Il ressort que le
retard mental des résidents affecte deux domaiaesvités sensorimotrices/stéréotypies
et utilisation d’objets ainsi que la sévérité déialiltés des interactions sociales. La
seconde hypothése (les différentes médicationseou dbsence interagissent avec les
comportements problemes) est invalidée. L'enserdblees résultats est discuté en vue

d’'une amélioration des conditions d’accueil degde#s.

Mots-clés : Troubles du Spectre Autistique (TSA) de I'adultmportements

problemes ; niveau verbal ; Centre de soins.
Abstract (317 mots)

Objectives: We studied adults with autism spectdisorder living in a specialized
residential care home (n=148). The participanttdweoral problems were assessed using
the French-language Scale for the Observation baeral Problems in Adults with
Autism (Echelle Pour I'Observation des Comportements-pnolaié d’Adultes avec
Autisme EPOCAA; Recordon-Gaboriaud & Granier-Deferre). Bhedy’s main
objectives were to (i) replicate the data fromBROCAA reference group in a new
sample of institutionalized adults, and (ii) stullg impact of intellectual disability and
medication on the EPOCAA scale. Our first hypothegas that the severity of
intellectual impairment would be associated witfr@ater likelihood of major
behavioural problems. Our second hypothesis wddrdetment (or the absence of
treatment) with psychotropic and/or antiepileptieditations would interact with the

behavioural problems evaluated on the EPOCAA.

Method: We first used Cohen’s d to compare thelteftom our sample with those

given in the EPOCAA. Next, we performed a multiaéei analysis of covariance with



intellectual impairment, sex, the use of anti-ggilemedications (as a yes/no binary
variable), and the use of psychotropic medicat{@ssa yes/no binary variable) as fixed

factors, and age as a covariate

Results: All patients suffered from profound toeevintellectual impairment and low
autonomy, which justified their permanent resideinca care home. A behavioral
assessment of the study participants showed tbaivérall EPOCAA scores were much
lower in the study sample than in the scale’s exfee sample. The combination of
profound intellectual disability and autism wasaasated with more behavioral problems
than severe intellectual impairment. The residantsllectual impairments were
predominantly related to two domains (object use sansorimotor activities/stereotypy)
and to the severity of difficulties in the sociatdractions domain. The second hypothesis
was not confirmed: the presence or absence ofgheus medications did not appear to
influence behavioral problems. These results aseudised with a view to improving the

residents'quality of life.

Keywords: adult autism spectrum disorders (ASDyppem behaviors; verbal level; care

center.



1. Introduction

Le Trouble du Spectre de I'Autisme (TSA) se canaséepar une altération qualitative
du développement et du fonctionnement qui se msteifessentiellement par une altération
des interactions sociales et de la communicat®icalactere restreint, répétitif et stéréotypé
des intéréts et des activités de l'indivi@pécifiquement, ce noyau symptomatique entrave le
développement de I'enfant et constitue au cours dée une caractéristique envahissante du
fonctionnement de la personne. Chaque élément de@y@u peut survenir avec un degré de
severité variable et présenter différents typesndeifestations au niveau individuel (Haute
Autorité de Santé [HAS], 2010). Cette triade symmtique persiste a I'age adulte (Billstedt,
Gillberg & Gillberg, 2007 ; Matson, Wilkins & Ancar 2008) lorsqu’aucune prise en charge
efficace n'a été faite au cours de la vie en paliéc dans la petite enfance.

Les troubles du comportement ou comportements @nods fréquemment observés au
sein de la population autiste adulte sont relatiis automutilations, aux stéréotypies, aux
comportements agressifs/destructeurs envers legsaati le matérielaux comportements
répétitifs, aux comportements d’autostimulation;isblement, aux comportements sociaux
inappropriégBaghdadli, Pascal, Grisi, & Aussilloux, 2003 ; Bdiey et al., 2007 ; Hartley,
Sikora, & McCoy, 2008 ; LoVullo & Matson, 2009 ; tan et al., 2011 ; Matson, Wilkins &
Macken, 2009). Une définition des comportementblgraes (ou comportements-défis) serait
un écart par rapport a la norme de ce qui estditeds mettent en danger la sécurité
physique de la personne et/ou celle d’autrui, Amiile fonctionnement social de I'individu et
rendant les apprentissages impossibles (Willayeagdfotte, 2008).

Il ressort de la littérature qu’une déficience liletetuelle sévere a profonde associée au
diagnostic de I'autisme majore la présence de compents problemes. Ainsi, selon Hartley
et collaborateurs (2008¢s troubles du comportement observés chez lesmes atteintes

de TSA sont significativement corrélés avec un fimmnement cognitif plus altéré, un niveau



de langage expressif moins développé et des capatdaptation plus altérédsapparait
que plus la déficience est sévére et plus il y pababilité que la personne présente des
comportements problémes et une communication inedégWillaye & Magerotte, 2008).
Cette comorbidité entraine la présence de compert&sn problemes tels que les
automutilations, les comportements antisociaua etestruction de matériel (Howlin, Goode,
Hutton & Rutter, 2004 ; Matson & Shoemaker, 2009tude de Borthwick-Duffy sur la
prévalence des conduites destructrices, rappoaé@/playe et Magerotte (2008) montre que
les comportements destructeurs (agression, autiatnuti et destruction de matériel) sont
plus fréquents chez les personnes ayant un douatmasktic (déficience intellectuelle et
trouble mental) par rapport a celles ne présemnfanine déficience intellectuelle. La synthése
de Carr et collaborateurs sur le Support PositifCaumportement également résumée par
Willaye et Magerotte (2008) rapporte une proportiooissante de comportements probléemes
chez des personnes souffrant d’autisme seul (11,8%)itisme associé a un retard mental
(15,3%) et de retard mental et/ou d’autisme assodi@utres troubles mentaux (22,1%).

La Haute Autorité de Santé dans son argumentaitdiépen 2011, rapporte que
I'utilisation de médication psychotrope est tré&gfrente chez les adultes souffrant de TSA
(Haute Autorité de Santé, 2011). Ainsi, la répotselus fréquente des institutions aux
troubles du comportement d’adultes souffrant dsamé et de retard mental est la prise d’une
médication psychotrope (Willaye & Magerotte, 2008gs études de cohorte d’adultes
institutionnalisés souffrant d’autisme font étati® polymédication variant de 50% des cas
(Baghdadli, Gonnier, Valancogne, & Aussilloux, 2p@b 61,8% des cas (Spencer et al.,
2013). Rappelons également, que la synthese deeCeotlaborateurs résumée par Willaye et
Magerotte (2008) montre que l'autisme associé @fecience mentale et a d’autres troubles
mentaux obtient une plus grande prévalence de caempents problémes par rapport a

'autisme seul. Ainsi il semblerait que la médioatiest une réponse aux comportements



problémes d’adultes en institution. Les troublede@tiques sont une autre comorbidité
frequemment associé au TSA (American Psychiatrgogisition, 2013). Des études ont mis
en évidence que les individus présentant la conmdmnaTSA et troubles épileptiques
manifestent significativement plus de troubles cortgmentaux relatifs aux automutilations,
aux comportements perturbateurs, a [lirritabilig, I'hyperactivité, aux comportements
répétitifs/stéréotypies, a I'utilisation répétitivet inappropriée d'objets, et aux intéréts
sensoriels inhabituels, que les sous-groupes diohas atteints de TSA sans troubles
épileptiques associé (Cuccaro et al., 2012 ; S&itdatson 2010b, 2010c). Les individus
présentant un TSA avec déficience intellectuelleé@tepsie présentent des compétences
sociales significativement plus limitées par rappmux individus atteints de TSA (Hara,
2007 ; Smith & Matson, 2010a). D’autres auteurs afservé que les anomalies
électroencéphalogrammes et les troubles épilegtiqueziennent a des taux significativement
plus élevés chez les enfants caractérisés pamiangadu spectre de I'autisme la plus altérée
sur les domaines symptomatiques inhérents a ceidandGabis, Pomeroy & Andriola,
2005 ; Parmeggiani et al.,, 2010 ; Viscidi et al012). Ainsi, les troubles épileptiques
apparaissent étre un des facteurs négatifs pouprédictions du développement cognitif,
adaptatif, comportemental et émotionnel pour lasgees atteintes de TSA (Hara, 2007).
Les personnes présentant la combinaison d’'un dsignde TSA, déficience intellectuelle et
troubles épileptiques, constituerait un sous-groafeique trés gravement handicapé et
caractérisé par un niveau adaptatif de fonctionmemeativement limité dans leurs divers
environnements de vie (Danielsson et al., 2005)pkEs de la déficience intellectuelle, de
I'épilepsie et des troubles mentaux associés atidiae, d'autres facteurs risquant
d’augmenter la probabilité d’apparition des com@arénts problemes ont été mis en évidence

telles les particularités sensorielles (hypersdiitéitmu hyposensibilité au bruit et a la lumiere



par exemple), voire la présence de maladie sonat{§Neill et al., 2008 ; Willaye &
Magerotte, 2008).

Actuellement, des prises en charge permettent deinder les comportements
probléemes d’'une personne adulte souffrant d’autiseides comportements problémes sont
vus comme une conséquence de l'autisme et I'envimmrent comme non adapté a I'autisme,
il est possible de proposer une évaluation des odements problemes de I'adulte souffrant
d’autisme et une intervention visant a les atténlier modélisation des comportements
problémes comprend trois éléments : les antécédeotdexte, événements) ; la description
des comportements problemes et les conséquencemajotiennent les comportements
probléemes (O'Neill et al., 2008 ; Willaye & Magett 2008). Trois outils d’évaluation
disponibles en francgais permettent I'évaluation c@sportements problémes : 'IMPACT de
Willaye et Magerotte (2008), I'entretien d'évalwati fonctionnelle de O’Neill et
collaborateurs (2008) et I'échelle pour I'observatdes comportements problemes d’adultes
avec autisme (EPOCAA, Recordon-Gaboriaud & Grebigferre, 2012). L'IMPACT est
organisé en différents niveaux d’évaluation fonutielle. Il aborde les trois éléments du
modele fonctionnel a savoir les antécédents (événtamcontextuels et antécédents
immeédiats), le comportement et les conséquenceddl@®BC) et représente une synthese
de différents outils existants. Les questions adesdlans la premiere évaluation (évaluation
abrégée) sont reprises dans une évaluation fometilendétaillée si I'évaluateur obtient un
score de confiance moyen vis-a-vis des hypothé&sess de I'évaluation abrégée. A lissue
de la version détaillée, il cote a nouveau son @elgr confiance vis-a-vis des hypothéses
émises (objectifs thérapeutiques). Il est invitéréaliser des observations directes des
comportements problemes s’il obtient & nouveauamesde confiance moyen. L'IMPACT
comprend aussi une version modifiee de la « MatwmaAAssessment Scale » de Durand et

Crimins (1988) qui permet de mieux cerner la fantiles comportements problémes (obtenir



ou éviter une sensation, de I'attention ou du neel)éLa derniére partie de I'outil concerne
I'évaluation des renforcateurs et les compétendescgs) de la personne observée.
L'IMPACT est un outil d’évaluation fonctionnelle abtissant a une hypothése concernant la
fonction des comportements problemes avec la cesaate des leviers sur lesquels
s’appuyer pour proposer une modification des cobtepoents problemes. Son objectif est de
permettre une intervention pour améliorer les camemoents. L’entretien d’évaluation
fonctionnelle (EEF; O’'Neill et al., 2008) a pourirzipal objectif de recueillir des
informations sur les événements (lieu, état physiqoaractéristigues sensorielles et
environnement) présents lors de I'apparition despmrtements problemes. |l commence par
la description précise des comportements probleBEwrsuite une description des événements
contextuels est réalisée (problémes physiques,caiddints, sommeil, alimentation, activités)
associée au repérage des antécédents immeédiatsongmrtements problemes. De plus,
I'EEF recherche la fonction du comportement proldean identifiant les conséquences de ce
dernier. Il recense les comportements fonctiondéja présents ainsi que les moyens de
communication et les renforcateurs spécifiques @eesonne observée. Il se termine par
I'élaboration d’une hypothése (repérer les antéusdet les conséquences des comportements
probléemes) de maniere a élaborer un programmephétigue. L’échelle pour I'observation
des comportements problémes d’adultes avec autidBROCAA) permet d’évaluer la
fréquence des comportements problemes dans lee tdeimaines suivants : Recherche de
I'isolement, Interactions sociales, Contact visuklubles thymiques et manifestations de
I'angoisse, Conduites auto-agressives, Conduitessalyes envers autrui, Manifestation de
I'affectivité et contacts corporels, Activités/réiaités Sensori-
motrices/Stéréotypies/Autostimulations, Réactivisé changement et a la frustration,
Utilisation des objets, Réactivité aux stimuli senesls, Conduites inadaptées en collectivité,

Autonomie personnelle. Elle donne une descriptioneemes de fréquence et de sévérité des

10



comportements problemes et comprend 190 itemse Qgille d’observation permet de
repérer les domaines ou les comportements probl&orgsles plus fréquents et d’identifier
ainsi les troubles du comportement qui demandeatpuise en charge. Recordon-Gagoriaud
et Granier-Deferre (2012) ont réalisé une AnalgseComposantes Principales sur 95 items
de 'TEPOCAA définissant « une typologie » de I'mdu observé permettant de le situer sur
cing types de réactivité comportementale. L'EPOC#Até étudiée sur un groupe d’adultes
autistes déficitaires (N=120) vivant en institutigmécialisée, 81% de I'échantillon présentant
un autisme sévére. La moyenne d'age des partigpgsitde 29,46 ans avec une étendue de
16 a 54 ans. La majorité des participants (73%}ass$ la catégorie jeunes adultes (35 ans ou
moins). L’échantillon est composé d’autant d’homnuee de femmes, ce qui n'est pas
représentatif de l'autisme (Recordon-Gagoriaud &ar@er-Deferre, 2012). Le principal
intérét de 'EPOCCA est de donner la fréquence eelvérité des comportements problemes
dans treize domaines et d’avoir été étudié sumpapalation d’adultes présentant un autisme.
Dans cet article nous présenterons un descripiiiedpopulation adulte présentant un
diagnostic principal de TSA et vivant au sein dectres spécialisées frangaises. Nous nous
intéresserons aux comportements problémes et acteufa risquant d’augmenter leur
probabilité. Dans un papier précéd (GG 6) nous avons
étudié I'impact du profil sensoriel des participasur les comportements problémes aussi
n’aborderons nous pas ici ce point. Outre les desmécueillies dans les dossiers médicaux et
aupres d'un tiers référent principal du résidengus donnerons un descriptif des
caractéristiques cliniques recueillies au moyenl'dehelle d'évaluation centrée sur les
comportements problémes des adultes présentanSAn(EPOCAA). Un premier objectif
sera de répliqguer (ou non) les données de I'EPOGWAuUN nouvel échantillon adulte
institutionnalisé. L'EPOCCA a été développé récemimet n'a bénéficié que d’'une étude

princeps décrivant essentiellement la mise au pdatl'outil. De plus, il nous a paru

11



intéressant de veérifier si cette évaluation des pmements problémes permettait de
retrouver les données de la littérature concermandéficience intellectuelle associée a
l'autisme (a savoir une augmentation des componsraoblemes en fonction de la sévérité
de la déficience intellectuelle). Enfin, du fait defréquence de la polymédication chez les
adultes institutionnalisés souffrant d’autisme, sxavons voulu veérifier s'il existait des
différences dans les comportements probléemes exidondes différentes médications. Ainsi,
notre principal objectif sera d’étudier I'effet tke séveérité de la déficience intellectuelle (ou
retard mental) et de la médication sur I'échellévdiuation des comportements problémes.
La premiére hypothése porte sur le degré de lzidéfie intellectuelle : plus elle sera sévére
et plus la probabilité davoir des comportement®bfmes sera grande. La seconde
hypothése porte sur la médication (psychotrope uetémtiépileptique) : nous faisons
I'hypothése que les différentes médications (our labsence) interagissent avec les
comportements problemes évalués a TEPOCAA.

2. Méthodologie

2.1. Participants

La population ciblée par la recherche concernepgesonnes adultes ayant un diagnostic de
TSA nécessitant leur accueil et leur prise en @hany institution spécialisée. Les résidents
devaient fréquenter leur établissement d’accudéraps complet depuis au moins 6 mois
(temps d’adaptation de la personne a son enviroanequotidien). Un total de 148 résidents

a été inclus dans notre étude répartis au seil® deablissements spécialisés.

2.2. Matériel

Les éléments d’anamnése (par exemple, age, diagnasixe) des participants ont été
recherchés dans les dossiers médicaux et instihdls. La sévérité du retard mental (ou
déficience intellectuelle) a été estimée par I'éagdur (psychologue) aupres des référents de
chacun des participants et de leurs dossiers, detowrritéres du DSM-IV-TR (American
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Psychiatric Association, 2000). La médication adtudes résidents a été classée selon le
Systéeme de Classification Anatomique, Thérapeutejuehimique (Collaborating Center for
Drug Statistics Methodology dBOrganisation Mondiale de la Santé [Source interne

http://www.whocc.no/]) Ainsi, la catégorie Neurologique/psychiatrigue sgbdivise en

Psycholeptiques  ((NO5), Psychoanaleptiques (NO6),nti-parkinsoniens  (NO4),
Antiépileptiques (N03), Analgésiques (N02) et Astrmédicaments en relation avec le

systeme nerveux (NQ7).

Echelle Pour I'Observation des Comportements-proleé d’Adultes avec Autisme
(EPOCAA) de Recordon-Gaboriaud et Granier-Defeg@1R). Cette échelle d’évaluation
permet de noter la présence ou non d'un grand render troubles du comportement
autistique répartis au sein de 13 domaines dgmétsedemment. La cotation s’effectue dans
un premier temps selon une échelle binaire (présencabsence du comportement). Puis la
fréquence d’apparition du comportement (gravité sy@sptomes) est notée sur une échelle de
1 (parfois : le comportement s'observe une foisgeanaine ou quelque fois dans le mois) a 3
(trés souvent : le comportement est observé plissieis par jour). Les résultats obtenus aux
différents items des treize domaines sont addiéerselon un score de diversité (somme de la
présence des comportements) et un score de sé(gmtine de fréquence d’apparition des
comportements). Quatre notes globales ont étéuesapour les besoins de la présente étude :
la note de séveérité des difficultés (score total mates de sévérité des difficultés obtenues aux
13 domaines), la note de diversité des difficulfgésore total des notes de diversité des
difficultés obtenues aux 13 domaines), la note iffecdtés typiques (nombre de difficultés
parmi celles qui sont les plus fréquentes de I'ethan de I'étude princeps) et la note de
difficultés rares (nombre de difficultés parmi eslitrés rarement rencontrées de I'échantillon
de I'étude princeps) ainsi que les notes de séveétitde diversité pour chacun des treize

domaines. LEPOCAA a été étudiée sur une populdt@mncaise d’adultes autistes vivant en
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structures spécialisées considérée comme I'étudegms.

2.3. Outils statistiques

Dans un premier temps nous avons compareé lesatsdkik notre échantillon avec le manuel
de 'EPOCAA. La comparaison des données de notnaréition avec celles du manuel de
'EPOCAA a été faite au moyen d’'uhde Cohen, cette comparaison a été interprétéa selo
les standards d’Ellis (2009). Afin d’étudier leri€éventuel) entre le genre et TEPOCAA
nous avons effectué unde Student. Une correction de Bonferonni a étéiquppé lors de
I'étude des 13 domaines de 'TEPOCAA (0,05/13 = 8)0@ans un second temps, nous avons
réalisé une analyse de covariance multivariee (MAN@) en introduisant comme facteurs
fixes le retard mental; > la prise d'antiépileptiques (variable binaire @ui/non), la
prise de psychotropes (variable binaire en oui/reorgc I'age en covariable. Ceci nous a
permis d'étudier les éventuels effets d'interactisgur les troubles du comportement en
général et sur les sous-échelles de 'TEPOCAA eticpdier, tout en tenant compte des effets
de I'ensemble des facteurs en méme temps.

2.4. Procédure

Les données démographiques et cliniqgues ont étéeitkes dans les dossiers médicaux ou
aupres des référents des participants alors qEROIECA a été remplie par un tiers, référent
principal de chacun des participants. Le protoatderecherche a été agréé par un Comité
Ethique de Recherche (29/01/2012). Nous avons aapsemier temps comparé nos données
a celles du manuel de 'TEPOCAA et étudié I'effetghnre sur les troubles du comportement.
L'objectif principal de la présente étude a ététutier les effets de la sévérité du retard
mental (ou déficience intellectuelle) et de la méton en fonction de la fréquence et la
diversité des comportements problemes évalués gemue 'EPOCAA.

3. Résultats

3.1. Statistiques descriptives des résidents adultesnastde TSA et institutionnalisés
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Nous avons regroupé l'ensemble des diagnosticseillésusous le terme de Trouble
envahissant du développement (American Psychiasgnciation, 2000). Plus précisément,
70% (N=103) des diagnostics correspondent a urssifiation de I'autisme dans sa forme
« typique » et 30% (N=45) des diagnostics restamtespondent a une classification de
'autisme dans sa forme « atypique » (données dibfes sur demande). La moyenne d’age
est de 10 ans lors du diagnostic. Dans le tableawus présentons le récapitulatif des
informations caractéristiques des résidents. Rbula dnajorité des résidents sont des hommes
(N=104 ; 70%). La moyenne d’'age des 148 résidesitde 32,97 (8,82), (étendue de 19 a 59
ans). Nous avons également présenté la répartition effectifs des résidents selon trois
classes d’age (19-28 ans / 29-38 ans / 39-59 @usitre-vingt-quinze participants (64%) ont
moins de 35 ans. Tous les participants présenteatdéficience intellectuelle associée au
diagnostic de I'autisme : 31 % présentent un retaedtal graveR72.x [318.1]) et 69% sont
dans la catégorie « retard mental profon&#3(x [318.2])selon les critéres du DSM-IV-TR.
Au niveau de la médication actuelle des résideB8%p d’entre eux ont une prescription de
médicaments a visée neurologique/psychiatriquewdement 17% des résidents n’ont aucune
prescription médicale. D’'apres les dossiers médicdf% des résidents ont une médication
antiépileptiqgue (N=72) et 75% prennent des psyoipes (N=111)Parmi les médications
psycholeptiqgues (NO5), 62% des prescriptions comsdr des antipsychotiques, 38% des
anxiolytiques et 11% des hypnotiques/sédatifs. tesgription de psychoanaleptiques (N06)
concerne seulement 11% des participants. La pgesmédicaments est tres fréquente dans
notre échantillon puisque seulement 17% des résidéont aucune meédication, 8% ont une
meédication antiépileptiqgue seule, 34% des résidentsune médication psychotrope sans
antiépileptique et 41% des résidents ont une mgdicacombinée psychotrope et
antiépileptique.

Insérer par ici le tableau |
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3.2. Echelle Pour I'Observation des Comportements-proigleé d’Adultes avec Autisme
(EPOCAA)

Le tableau Il présente les résultats obtenus 4@ résidents en termes de diversité des
difficultés et de sévérité des difficultés selos [E3 domaines de 'EPOCAA et les quatre
notes globales retenues : scores totaux de séwdritle diversité des difficultés, note des
difficultés typiques et note des difficultés rardan’existe pas de différence statistiquement
significative entre les hommes et les femmes aépkion du domaine 4rpubles thymiques

et manifestations de I'angoigspour la diversité des difficulté§({46) = 2,94 p = 0,003) et

la sévérité des difficultég(146) = 3,19 p = 0,001) ou les femmes obtiennent une moyenne
plus élevée que les hommes. La comparaison detéatotale de diversité des difficultés de
notre échantillon avec celle du manuel de 'TEPOCfMRecordon-Gaboriaud & Granier-
Deferre, 2012) donne whde Cohen égal a 1,37 (tres grand effet). Il eat agl,04 (grand
effet) pour la note totale de la sévérité des diiffes, a 0,96 (grand effet) pour la note des
difficultés typiques et a 0,44 (petit effet) poarriote des difficultés rares. En ce qui concerne
la sévérité des difficultés de chacun des 13 doesainous obtenons un seul effet de grande
taille (d = 0,91) pour le domaine &dtivités et réactivités sensorimotrigesept effets de
taille moyenned = 0,52 a 0,78) pour les domaines 1, 2, 3, 4, %tl12 et trois effets de
petite taille ¢ = 0,21 & 0,46) pour les domaines 5, 6 et 7. Erdeyx domaines (10
(utilisation d’objet3 et 13 €onduites inapproprié@btiennent urd < 0,20 (pas d’effet). En
résumé, I'échantillon de l'étude princeps (Recor@aboriaud & Granier-Deferre, 2012)
obtient des notes moyennes plus élevées que rdien#lon sauf pour les domaines é0

13. La note de diversité des difficultés, de ségédes difficultés, la note des difficultés
typigues et la note de sévérité du domainad@iités et réactivités sensorimotrigesont
beaucoup moins élevées dans notre échantillon gos l& groupe de I'étude princeps avec

une grande taille de I'effet. Les notes de sé®édies difficultés des autres domaines sont
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également moins élevées, avec une taille de I'effegenne pour sept domaines et une taille
de I'effet petite pour le domaine &danduites auto-agressie$ (conduites agressives envers
autrui) et 7 (manifestations de I'affectivifé Le genre n’apparait pas avoir d’effet sur les
troubles de comportement a I'exception du domairfgotibles thymiques et manifestations
de l'angoissg Ce résultat apparait étre un résultat attendaceord avec les données de la
littérature.

Insérer par ici le tableau |l
3.3. Effet du retard mental et de la médication surdesres totaux de diversité et de sévérité
des difficultés et les treize domaines de 'TEPOCAA
Nous avons recherché I'effet de la déficience iettlielle sur les comportements problemes
évalués a 'EPOCAA conjointement a I'effet de lasprde médication antiépileptique, de la
prise de médication psychotrope dat avec I'age comme covariant. Il n’existe pas
d’interaction entre le retard mental, le genremi@dication antiépileptique et la médication
psychotrope pris deux par deux, trois par troistous ensembles sur les troubles du
comportement. Il apparait que ni la médicationi&uileptique et psychotrope) ni I'age ou le
genre n'ont un effet sur les troubles du comportgni@sque I'on applique la correction de
Bonferonni. Le retard mental a un effet dans laltde la sévérité des difficultéb= 13,57,
p= 0,0003), dans la sévérité des difficultés du dama {nteractions socialesF= 10,46,p=
0,001), le domaine 8a(tivités et réactivités sensorimotricediversité des difficultésk=
10,84,p= 0,001 et sévérite des difficultds: 10,89,p= 0,001) et le domaine l@t{lisation
d’objets; diversité des difficultéd;= 11,02,p= 0,001 et sévérité des difficultés 11,37,p=
0,0009). Ainsi, dans les domaines&t{vités sensorimotricgst 10 (tilisation d’objets) il
existe un effet du retard mental dans la diverd@s difficultés comme dans la sévérité des

difficultés de comportemenRour le score total comme pour les domaines, wdteds vont
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dans le sens attendu, a savoir que les participayast un niveau de retard profond
obtiennent des scores plus élevés que les partisipgant un niveau de retard grave.

4. Discussion

La population ciblée par notre recherche concesgepgrsonnes adultes ayant un diagnostic
parmi le Trouble du Spectre de I'Autisme et uneerépssion fonctionnelle de leur handicap
nécessitant leur accueil et leur prise en chargttutionnelle a temps complet. Nous avons
observé que 70% des diagnostics correspondent &lassification de I'autisme dans sa
forme «typique » et 30 % correspondent a une ifilzetson de l'autisme dans sa forme
« atypique » et fait le constat d'un age tardifdignostic par rapport aux recommandations
actuelles de bonnes pratigues. Comme le souligearétdidier (2011) le diagnostic
demeure fréquemment trop tardif, alors méme queprémocité est reconnue comme
susceptible d’améliorer I'évolution ultérieure dgsnptdmes autistiques. Tous les participants
présentent une déficience intellectuelle graveadopde associée au diagnostic de I'autisme,
ce qui pourrait expliquer le placement en institmti En général, la proportion de TSA
associée a une déficience intellectuelle grave @fopde est de 40% dans l'autisme
(Fombonne, 2003). Le ratio hommes/femmes (70% demet 30% de femmes) montre
une prévalence des genres cohérente avec les dodaditterature (HAS, 2010 ; Fombonne,
2003, 2009 ; Fleurentdidier, 2011). La moyenne el’dgs 148 résidents est de 32,97 ans, ce
qui fait I'originalité de notre étude. En effet, d@ajorité des recherches concerne I'enfant ou
I'adolescent et peu s’'intéresse aux adultes asteiatTSA. La proportion de prescription de
psychotropes (75%) est sensiblement plus élevéelepi@lonnées issues de la revue de
littérature, certainement di au fait que notre atihan est composé d’adultes. En effet, les
taux de prévalence observés par les études amgigarient selon I'age des participants :
55,1% au sein d’'une cohorte de jeunes adultesdg@® a 24 ans (Bachmann et al., 2013),

64,1% au sein d’'une cohorte d’adultes agés de@llans (Lake, Balogh & Lunsky, 2012) et
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70% au sein d’une cohorte d’adultes agés de pliddms (Esbensen, Greenberg, Seltzer, &
Aman, 2009). La répartition des psychotropes cheg participants est sensiblement
semblable aux données issues de la littératuenderoleptiques sont prescrits dans 56,3 %
ou 85% des cas, les anxiolytiques dans 30,3% oudt¥&as, les hypnotiques dans 10% des
cas et les antidépresseurs dans 10% ou 24,6% dg8aghdadli et al., 2005 ; Lake et al.,
2012). La polymédication ou cumul de prescriptiess présente chez 58% des résidents de
notre cohorte, ce qui est également concordant #®ctaux recensés par les études
antérieures, tels que 50% de cas de polymédicatiaein d’une cohorte d’adultes 4gés de 20
a 35 ans (Baghdadli et al., 2005), 61,8% de capalgmédication au sein d’'une cohorte
d’adultes agés de 18 a 20 ans (Spencer et al.,),201340,6% au sein d'une cohorte
d’adolescents et d’adultes (Esbensen et al., 2Q@%).taux de prescription de psychotropes
sont significativement plus élevés chez les pemsmyant une médication antiépileptique par
rapport a celles qui n’en ont pas. Cette obsemagist en accord avec les données de la
littérature (Spencer et al., 2013 ; Bachmann et28l13 ; Rosenberg et al., 2010). Presque la
moitié des participants de I'étudel9%) prennent une médication antiépileptique, ce qu
correspond aux données de la littérature compte den’age de nos sujets. En effet, les taux
de prévalence de I'épilepsie varient de 38,3% (&mawdi-Rossi, Posar, & Parmeggiani,
2000) chez des enfants et adolescents a 58,5%desendividus TSA agés de 20 ans ayant
fait I'expérience d’au moins une crise d’épilepgiarmeggiani et al., 2010). Au final, il
ressort que tous les participants ont une défieiemellectuelle de grave a profonde associée
au diagnostic de TSA. La prise d’'une médicationépileptique et les taux de prescription
médicamenteuse sont en accord avec la littératamapte tenu de I'age de nos sujets.

Nous nous sommes intéressées plus particuliéreinévaluation comportementale
des résidents a partir de 'TEPOCAA. La moyenneatal tde la diversité des difficultés, celle

du total de la sévérité des difficultés et la ndee difficultés rares sont statistiquement
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beaucoup moins élevées dans notre échantillon gne Béchantillon de I'étude princeps
(Recordon-Gaboriaud & Granier-Deferre, 2012). Il est de méme pour I'ensemble des
moyennes de séveérité des difficultés obtenues diars domaines. Les deux domaines ou les
deux groupes sont les plus semblables sont lesidemd0 (tilisation des objedset 13
(autonomie personnelle Ainsi apparait-il que notre échantillon obtiemes résultats trés
différents de celui de I'échantillon de Recordorb@a@aud et Granier-Deferre (2012). Cet
échantillon est composé de sujets ayant pour lpapilun autisme sévere (81%) évalué a
I'échelle « Childhood Autism Rating Scale » (CARS)accueillis en institution. Le nombre
de femmes est comparable au nombre d’hommes, leanede I'4ge est de 27,5 ans. Aucune
autre donnée n’est fournie concernant les partitgpade I'étude princeps (déficience
intellectuelle associée et médication actuelle)séwérité de la pathologie autistique n'a pas
été évaluée dans notre étude, ce qui est reprasemténite. Nous retrouvons les résultats de
I'échantillon de Recordon-Gaboriaud et Granier-Defe(2012) en ce qui concerne la
comparaison hommes/femmes a I'EPOCAA. Cependante ndchantillon est plus
représentatif de I'autisme puisque le groupe estpasé de 70% d’hommes et apparait plus
agé (médiane de I'age = 32 ans) que I'échantill®Rdcordon-Gaboriaud & Granier-Deferre.
Il ressort que notre échantillon aurait moins degortements problemes que I'échantillon de
I'étude princeps en termes de diversité et de gévees difficultés comportementales. Deux
hypothéses peuvent étre avancées : notre groupissigé que le groupe de I'étude princeps
et il serait peut-étre plus « polymédiqué ». |l &ésalement probable que le biais de sélection
de I'échantillon de I'étude princeps (choix d’a@sltautistes déficitaires les plus séveres)
explique en partie cette différence. Néanmoinseceitergence entre les deux groupes
interroge. En effet, le calcul de deux notes redsn{note de difficultés typiques et note de
difficultés rares) a été réalisé a partir des pgudints de I'étude princeps. Or, la comparaison

de la note de difficultés typiques (nombre de diffi€s parmi celles qui sont les plus
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fréquentes de I'échantillon de I'’étude princeps) deux groupes de participants montre une
grande divergence contrairement & la note de difés rares (qui pourrait s’expliquer par
I'effet plancher). D’autres études seraient nédessgoour déterminer les caractéristiques
d’'un échantillon représentatif de la populationltedautiste accueillie en institution et vérifier
leurs réponses a 'EPOCAA. Présentement, les deuwadhes (tilisation des objetset
autonomie personnelepourraient étre considérés comme les points daibdle notre
échantillon alors que le domaine @&cflivités/réactivités sensorimotrices, stéréotypies
autostimulationy représenterait le point fort de nos participa(gsore de sévérité des
difficultés moindre) par rapport au groupe de ldgprinceps. |l nous a semblé intéressant de
rapporter les indices de diversité et de sévéaedifficultés pour chacun des treize domaines
afin de permettre des comparaisons ultérieures diadres échantillons. La diversité des
manifestations de I'autisme rend nécessaire detegtde nombreuses équipes afin d’avoir
une meilleure représentativité du phénomene. L¥eh#évaluation des comportements
problemes pour les adultes est la seule a avoigtatbée sur une population frangaise parmi
les échelles recommandées par la HAS (2011) sugchantillon de taille comparable au
nétre. Elle permet un recueil standardisé des compents problemes caractéristiques de
'autisme a I'dge adulte. Il reste, nous semble-d-iétablir des normes de référence pour cet
outil. LEPOCAA se différencie de 'MPACT et deHEF dans la mesure ou elle ne permet
pas d’avoir des hypothéses sur la fonction des coimments problémes ni sur leur maintien.
Elle apparait utile pour obtenir globalement urevél des comportements problémes. Elle
pourrait étre améliorée en tenant compte du lied’au note un comportement probléme
(salle & manger versus salle d’activités par exejnple notre point de vue, I'lMPACT et
'EEF sont plus utiles aux équipes pour une intetie& sur les comportements problémes

alors que 'EPOCAA serait plus utile pour une éatilon clinique

21



La premiére hypothése (plus la déficience intelieitt sera sévére et plus les
comportements problémes seront nombreux) est {iamient validée. En effet, les résidents
ayant une déficience intellectuelle profonde préssnplus de comportements probléemes en
termes de sévérité des difficultés (note totale) y@goport a ceux ayant une déficience
intellectuelle grave ; ils présentent plus de corgroents problemes en termes de sévérité
des difficultés dans le domaine deteractions socialegdomaine 2kt ils présentent plus de
comportements problemes en termes de sévérité eivdesité des difficultés dans deux
domaines activités/réactivités sensori-motrices/stéréotymeautostimulationgdomaine 8)
et utilisation des objet¢domaine 10). Pour les autres domaines, il n'expsts d’effet de la
déficience intellectuelle sur les comportementdlgnmes lorsque 'on tient compte de I'age,
du genre et de la médication (antiépileptique gtlpstrope). Rappelons cependant que tous
les participants présentaient un retard mentakuiepeut limiter la portée de I'étude. Ces
résultats sont concordants aux données de laatit@r rapportée dans l'introduction. La
seconde hypothese (les différentes médications emn hbsence ont un effet sur les
comportements évalués) est invalidée. Aucun effetlal médication n’apparait sur les
différents domaines évaluant les troubles du cotepmnt lorsqu'on prend également en
compte la déficience intellectuelle, le genre étgé. Remarquons que la médication
antiépileptique est en général associée a des @sgphs puisque seulement 8% des résidents
de notre étude ont une médication antiépileptiqudes Aussi, apparait-il difficile d’évaluer
les effets d’'une épilepsie ou d’'un autre troublentak(troubles anxieux par exemple) sur les
comportements problémes (et inversement) du faitikeication des médications et de la
présence d’'une déficience intellectuelle.

Les comportements problemes des adultes résidanst dies structures spécialisées
pourraient étre améliorés par le support positifcamportement (Willaye & Magerotte,

2008). Le support positif au comportement essaaeghenter les comportements alternatifs
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appropriés tout en utilisant des stratégies deralentdes situations qui déclenchent le
comportement probléme et a pu étre appliqué a deftea institutionnalisés (pour une
documentation détaillée, nous renvoyons a I'ouvidg®Villaye et Magerotte, 2008). A notre
connaissance, cette technique est encore peléatilians les structures recevant des adultes
présentant un TSA en France. Il est également lgessie modifier les comportements
problémes avec la méthode TEACCH et améliorer dangqualité de vie d’adultes vivant en
institution (Panerai, Ferrente & Zingale, 2002).rii&e et collaborateurs (2011) ont mis au
point un programme pour diminuer les comportemegmtshlémes d’adultes autistes avec
déficience intellectuelle. Ce programme apparaificafe dans la diminution des
comportements problemes (Gerber et al., 2011).nEtdis institutions dédiées a l'accueil
d’adultes ayant un TSA auraient avantage a prigéta mise en place de stratégies de
communication non verbale pour diminuer les congoents problemes (Magerotte,
Bouchez & Willaye, 2010) ou modifier les comportarseverbaux et non verbaux « nuisant »
a la communication, tels les stéréotypies et étibsl@/Nalton & Ingersoll, 2013).

En conclusion, notre étude est la premiere a awblisé 'EPOCAA et a retrouver les
résultats de la littérature concernant la déficgeimtellectuelle. Des interventions basées sur
les comportements problemes pourraient améliorguédité de vie des adultes présentant un

autisme et celle de leur entourage.

Pas de conflit d'intérét
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Tableau | : Récapitulatif des informations cardsti&gues des résidents (N=148 résidents)

Table I: Summary of the patients’ characteristNds=(148 inpatients)

N %

Genre Hommes 104 70
Femmes 44 30

Age 19-28 ans 55 37
29-38 ans 53 36

39-59 ans 40 27

Retard mental Grave 46 31
Profond 102 69

Médication présente 123 83
Pas de médication 25 17
Psychotrope Oui 111 75
Non 37 25

Antiépileptique Oui 72 49
Non 76 51

Médication NOS5A : antipsychotiques 92 62
NO5B : anxiolytiques 56 38

NO5C : hypnotiques et sédatifs 16 11

NOG6A : antidépresseurs 17 11

NO3 : Antiépileptiques 72 49

Médication antiépileptique seule 12 8

Médication psychotrope seule 51 34

Médication psychotrope et antiépileptique 60 41
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Tableau Il : Moyenne et écart-type aux domainelEROCAA et scores totaux
Table II: Mean and standard deviations of the EPAGBAlomains and total scores

Groupe total Femmes Hommes
N= 148 N=44 N =104
EPOCAA | Diversité Sévérité | Diversité  Séverité | Diversité  Sévérité
des des des des des des
difficultés difficultés | difficultés difficultés | difficultés difficultés
Total 52,42 100,95 56,06 110,22 50,88 97,03
(14,38)  (31,42) | (16,64) (38,25) | (13,10) (27,32)
Difficultés 13,23 13,63 13,06
typiques (3,38) (3,71) (3,23)
Difficultés 0,39 0,40 0,38
rares (0,00) (0,65) (0,61)
Domainel 3,28 7,09 3,15 6,95 3,33 7,15
(1,38) (3,58) (1,34) (3,49) (1,40) (3,64)
Domaine2 6,72 14,52 7,04 14,95 6,59 14,34
(2,81) (7,25) (3,14) (7,95) (2,66) (6,96)
Domaine3 2,61 5,54 2,72 5,90 2,56 5,39
(1,31) (3,14) (1,33) (3,37) (1,30) (3,04)
Domaine4 3,82 6,17 4,47 7,52 3,54* 5,60*
(1,79) (3,43) (1,89) (3,73) (1,68) (3,15)
Domaine5 3,16 5,84 3,25 6,18 3,12 5,70
(2,01) (3,89) (2,33) (4,80) (1,86) (3,45)
Domaine6 2,34 3,22 2,27 3,34 2,37 3,17
(2,35) (3,81) (2,03) (3,63) (2,48) (3,90)
Domaine7 3,68 7,33 4,00 8,02 3,54 7,04
(1,95) (4,29) (1,90) (4,40) (1,97) (4,23)
Domaine8 8,83 17,91 9,68 20,04 8,48 17,01
(4,07) (9,35) (4,55)  (10,73) | (3,82) (8,61)
Domaine9 9,20 16,68 9,61 18,13 9,03 16,07
(4,13) (8,37) (3,98) (8,95) (4,20) (8,08)
Domainel0 2,83 5,33 3,47 7,09 2,56 4,58

31



(2,64) (5,69) (3,15) (7,22) (2,36) (4,74)
Domainell] 1,33 2,39 1,36 2,38 1,31 2,40
(1,29) (2,57) (1,38) (2,62) (1,25) (2,56)
Domainel? 2,39 3,93 2,54 4,09 2,33 3,87
(1,83) (3,28) (2,02) (3,72) (1,75) (3,10)
Domainel3 2,16 4,93 2,45 5,59 2,04 4,65
(1,50) (3,84) (1,69) (4,32) (1,41) (3,60)

* p<ou égal a 0,003

Domaine 1 : Recherche d’isolement ; Domaine 2erhtdtions sociales ; Domaine 3 : Contact
visuel ; Domaine 4 : Troubles thymiques ; DomaineConduites auto agressives ; Domaine
6 : Conduites hétéro agressives ; Domaine 7 : Matdfion de l'affectivité ; Domaine 8:
Activités sensorimotrices ; Domaine 9: Réactionsx achangements ; Domaine 10:
Utilisation des objets; Domaine 11: Réactions atinuli sensoriels; Domaine 12 :

Conduites inappropriées ; Domaine 13 : Autonomisganelle.
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