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Introduction générale 
 

 

La santé est un état de bien-être physique, mental et social 

Constitution OMS – 1946 

 

Grâce à la sensibilisation de la population et des professionnels de santé, le terme de 

troubles du spectre de l'autisme (TSA) est devenu plus connu et l’information plus 

accessible. Cependant cette affection reste encore mal comprise par une partie du corps 

médical surtout quand les patients grandissent et deviennent adultes. Les personnes 

adultes atteintes de troubles du spectre de l’autisme présentent une vulnérabilité 

intrinsèque liée aux troubles spécifiques de cette affection mais également en lien avec 

un terrain fragile sur plan le psychique et psychique. On en sait très peu sur l’état de santé 

général des adultes avec des TSA.   

Il est important d'évaluer et d’étudier l’accès aux soins somatiques pour ces patients dans 

le principal but d’améliorer la prise en charge médicale pour une meilleure intégration dans 

la société. 

 

Généralités sur les troubles du spectre de l’autisme, diagnostic et prévalence  

 

L'autisme fait partie des troubles de neurodéveloppement (TND). Il s'agit d'un ensemble 

d’expressions cliniques très hétérogènes regroupées en deux dimensions distinctes 

(dyade) : la première est définie par un déficit de la communication et des interactions 

sociales et la deuxième réuni le caractère restreint et répétitif des comportements et les 

intérêts (Crocq & Guelfi, 2016). 

Aujourd’hui, nous utilisons le terme de troubles du spectre de l’autisme (TSA) qui reflète 

la diversité des symptômes d’après le Diagnostic and Statistical Manual of Mental 

Disorders, DSM V, qui, depuis 2013 remplace l’ancienne version, DSM IV. Celle-ci 

employait le terme de troubles envahissants de développement (TED) et la définition 

d’autisme rassemblait ce qu'on appelle une triade des symptômes (altération de la 

socialisation, déficit du langage et de la communication ainsi que les comportements 

répétitifs et intérêts restreints). (Tableau 1). 
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Changements DSM-IV DSM-5 
Emplacement dans le 
manuel 

Troubles généralement diagnostiqués pour la 
première fois dans la petite enfance, l’enfance 
ou l’adolescence 

Troubles de neurodéveloppement 

Sous-critères 3 sous-critères 2 sous-critères 
Altération qualitative de l’interaction sociale Modèles persistants dans la communication sociale et 

l’interaction sociale dans de multiples contextes 
Altérations qualitatives de la communication Intérêts restreints et répétitifs de comportement, d’intérêts ou 

d’activités Modèles restreints de comportement, d’intérêts 
et d’activités répétitifs et stéréotypés 

Nécessaire pour 
diagnostiquer 

Triade : 3/3 des critères diagnostiques doivent 
être respectés 

Dyade : 2/2 critères diagnostiques doivent être respectés 

Âge d’apparition des 
symptômes 

Apparition avant l’âge de 3 ans Les symptômes doivent être présents au début de la période de 
développement, mais peuvent ne pas se manifester jusqu’à ce 
que les exigences sociales dépassent les capacités limitées ou 
puissent être masquées par des stratégies apprises 

Pas mieux expliqué par 
symptômes sensoriels 

Trouble de Rett ou trouble désintégratif de 
l’enfance 

SPCD(Social Pragmatic Communication Disorder) 

Symptômes sensoriels Non abordé Les symptômes sensoriels sont un nouveau critère introduit 
dans le DSM-5 sous les sous-critères de comportement, 
d’intérêts ou d’activités restreints et répétitifs. 

Tableau 1 : Changements dans les critères de TSA du DSM-IV au DSM-V (Hodges et al., 2020) 

Comme l’ensemble des TND, les TSA sont présents tout au longue de la vie avec une 

hétérogénéité d’expression liée à la sévérité des symptômes ainsi qu’à la présence de 

comorbidités avec d’autres troubles neuro - développementaux (handicap intellectuel, 

TDAH, troubles d’acquisition et des apprentissages, de comportement auto et hétéro-

agressifs, d’épilepsie, de troubles du sommeil et problèmes alimentaires, des troubles 

anxieux, des maladies génétiques et encore des nombreuses affections somatiques et 

psychiques). (Figure 1). 

 

 

 

Figure 1 : Troubles du neuro-développement et les comorbidités 

 

D'après une revue de littérature avec méta-analyse, incluant 41 études dans 18 pays, la 

prévalence mondiale des TSA (chez les moins de 27 ans) est de 7,2/1 000 en 2010, soit 
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1/132 personnes (Baxter et al., 2015). La prévalence mondiale de l’autisme est estimée à 

2,4/1 000, avec une prédominance chez les hommes (3,6/1 000) par rapport aux femmes 

(1,2/1 000) (ratio 3 :1) (Baxter et al., 2015). 

La prévalence des TSA chez l’enfant mais également chez chez l'adulte a 

considérablement augmenté durant les deux dernières décennies probablement en lien 

avec la sensibilisation de la population et les professionnels de santé et après la révision 

des critères du diagnostic (Rice et al., 2012 ; Zeidan et al., 2022). Les soignants et en 

particulier les psychiatres, rencontreront de plus en plus de patients adultes avec des TSA 

dans leur pratique médicale. Ce besoin s’accentue par le fait que de nombreuses 

affections somatiques sont significativement plus fréquentes chez les patients autistes, y 

compris des troubles neurologiques, immunitaires, gastro-intestinaux, des problèmes 

métaboliques comme l’obésité, la dyslipidémie, l’hypertension et de diabète avec un taux 

élevé de dépenses de santé (Thom et al., 2022). En conséquence, les psychiatres seront 

de plus en plus sollicités par ses collègues de différentes spécialités pour une prise en 

charge et coordination de soins psychiatriques. 

 

Il semble que la prise en charge en médecine pour ce type de patients pourrait mettre en 

difficulté les différents professionnels de santé et rendre l’accès aux soins somatiques un 

véritable obstacle pour les patients et leurs proches. 

À l’âge adulte, les personnes présentant des troubles autistiques peuvent se retrouver 

confrontées à une réalité qui n'est pas toujours adaptée à leurs besoins spécifiques mais 

aussi en lien avec leur vulnérabilité physique et psychique. 

 

En ce sens, des recommandations et stratégies pour les troubles du spectre de l’autisme 

chez l’adulte ont été créés France en 2018 :« Les recommandations de bonnes pratiques 

professionnelles (RBPP) relatives aux interventions sanitaires et médico-sociales auprès 

des personnes adultes autistes ont été publiées par la Haute autorité de santé en février 

2018. Elles doivent permettre aux acteurs locaux d’élaborer une stratégie pour les adultes 

selon deux volets fondamentaux : le repérage et le diagnostic des adultes, et l’adaptation 

des interventions déployées à leur égard » (La stratégie nationale autisme et troubles du 

neuro-développement | handicap.gouv.fr, s. d.). 

Ces stratégies impliquent la détection des troubles du spectre de l'autisme chez l’enfant 

mais également chez l'adulte pour une meilleure intégration dans la société et une 

meilleure qualité de vie. 

Dans son objectif n° 2 : « Garantir et valoriser, avec les accompagnements requis, 

l’accompagnement des parcours de vie et de participation sociale, » en particulier l’accès 
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à la santé » (La stratégie nationale autisme et troubles du neuro-développement | 

handicap.gouv.fr, s. d.). 

Dans l’objectif 6.1. Garantir l’accès aux soins et à l’expertise psychiatrique, en mettant en 

place une réflexion régionale visant à construire une organisation graduée des soins pour 

les personnes avec TSA assurant la couverture territoriale (La stratégie nationale autisme 

et troubles du neuro-développement | handicap.gouv.fr, s. d.). 

- Dans l’objectif 6.2. Garantir l’accès aux soins somatiques, dans le cadre du volet « accès 

à la santé des personnes avec handicap » du Plan Régional en Santé (PRS) par la 

poursuite, la lisibilité et l’extension des actions de prévention et de promotion à la santé 

dans les projets d’établissements et à travers la mise en œuvre de bilan de santé réguliers 

et consultations dédiées sur le territoire (La stratégie nationale autisme et troubles du 

neuro-développement | handicap.gouv.fr, s. d.) 

Depuis 2019 la Fondation Hospitalière de la Miséricorde à Caen a créé des consultations 

spécialisées dédiées aux personnes en situation de handicap, « HANDICONSULT ». Il 

s’agit des consultations dentaires et des consultations gynécologiques. Une équipe mobile 

comme un véritable cabinet dentaire « MOBIDENTS » propose ses services en déployant 

son unité dans l’enceinte des établissements d’accueil du Calvados. 

Il a été également créé un service « ÉMERGENCE » avec une équipe mobile « EMILAA 

» au sein de l’hôpital psychiatrique EPSM (Établissement public de santé mentale) à Caen. 

Il s’agit d’une unité d’hospitalisation dédiée aux personnes présentant un TND, des TSA, 

à partir de 16 ans et qui manifestent des troubles de comportement sévères dont la gestion 

nécessite une observation, une analyse et une prise en charge spécifique par une équipe 

multidisciplinaire. Ce service a comme objectif, la prise en soins des usagers et le soutien 

des familles. Il a été créé avec un aménagement adapté en fonction des spécificités des 

patients et notamment leur sensibilité sensorielle. Les soins dans ce service ont 

globalement deux axes : un axe médical en termes de soins somatiques et psychiatrique 

et un axe au niveau comportemental et développemental. 

Malgré les avancées ces dernières années en France, il semble que l’accès aux soins 

médicaux est encore perçu comme un défi pour les patients adultes et leurs proches. Il 

est important d’évaluer et rechercher autour de cette problématique dans le but d’une 

meilleure prise en charge et intégration des patients avec des TSA dans la société. 

 

Hypothèse et objectifs de l’étude : 

L'hypothèse de cette étude est que l'accès aux soins somatiques pour les patients TSA 

adultes soit reconnu comme une difficulté pour les patients, pour leurs proches mais 
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également pour le corps médical malgré les recommandations et les dispositifs qui ont été 

mis en place. 

L’objectif principal de cette étude est d’évaluer s’il existe des difficultés pour l’accès aux 

soins médicaux dans le département du Calvados pour ces patients et proposer des pistes 

et des stratégies pour pouvoir améliorer la prise en charge dans le but d’une meilleure 

intégration dans la société. L’objectif secondaire est de faire un état des lieux des 

connaissances des professionnels de santé et les psychiatres sur les données actuelles 

des TSA et les comorbidités somatiques associées. 

Après avoir présenté des généralités sur les TSA et les objectifs, la première partie de 

mon travail consiste à réaliser une revue de littérature systématique pour pouvoir étudier 

l’association des comorbidités somatiques et explorer l’hypothèse principale sur la 

reconnaissance de difficulté au niveau de l'accès aux soins somatiques pour les patients 

TSA adultes basée sur la recherche scientifique et l’expérience à l’échelle mondiale. 

 

La seconde partie sera consacrée à la présentation d’une étude qualitative basée sur la 

réalisation d’interviews semi-dirigées auprès de professionnels de santé impliqués dans 

les soins et accompagnements des patients adultes avec TSA en France, dans le 

département du Calvados. 

 

POINTS ESSENTIELS 

 

 Les TSA font partie des TND avec une expression clinique très diverse. 

 Les patients adultes ayant des TSA sont souvent confrontés à des problèmes de 

l'ordre somatique. 

 Des stratégies nationales ont été  mises en place en 2018 pour permettre un 

meilleur accès aux soins somatiques pour ces patients. 

 Le but de ce travail est d'étudier l'accès aux soins somatiques pour les patients 

adultes TSA avec l’objectif d'améliorer la prise en charge pour ce type de patients 

et de faire l’état des lieux des connaissances actuelles des professionnels de santé 

et des psychiatres. 
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PARTIE I : Revue de littérature 

 

1. Matériels et Méthodes 

 

Pour évaluer le niveau de connaissance actuel sur l’accès aux soins somatiques pour les 

patients adultes avec des TSA, j’ai réalisé une revue de littérature à l’aide principalement 

de la base de données de recherche PubMed. Des mots clés ont été utilisés: « autism 

spectrum disorder», «comorbidity», «adult », «healthcare access» en appliquant l’équation 

de recherche suivante : (("autism spectrum disorder"[MeSH Major Topic]) AND 

("comorbidity"[MeSH Major Topic])) AND ("adult" [MeSH Major Topic])) AND (healthcare 

access [MeSH Major Topic]))OR (("autism"[Text Word]) AND ("medical comorbidity*"[Text 

Word])). 

 

1. 1. Procédure de sélection  
 

Tout d’abord, les articles ont été examinés sur le titre et les résumés afin d’évaluer 

l’éligibilité des études. Deuxièmement, cette sélection d’articles a été examinée sur la base 

de texte intégral (Muskens et al., 2017). 

 

1. 2. Critères d'inclusion et d’exclusion 
 
L’inclusion des études a répondu aux critères suivants : études s’intéressant aux sujets 

adultes avec des TSA à partir de 16 ans et les comorbidités somatiques associées et 

l’accès aux soins médicaux. Pour être inclus dans la présente revue, les articles devaient 

être rédigés en anglais ou en français et publiés entre 2004 et le premier mars 2023. 

 

Parmi les études nous avons exclu : les études qui n'évoquent pas le sujet principal sur 

l’accès aux soins et secondaires sur les comorbidités associées et qui ne traitent pas des 

patients autistes adultes à partir de l’âge de 16 ans. 

 

2. Résultats  
 
Sur un total de 95 études sélectionnées sur PubMed, 45 études répondaient aux critères 

d'inclusion sur titre et résumé. Parmi les 45 études sélectionnées, 17 répondaient aux 

sujets de recherche sur l’accès aux soins somatiques et comorbidités associés aux TSA 

chez les patients adultes et 5 articles a été ajouté par d’autres sources (Figure 2). 

2.1. État des lieux des connaissances actuelles 
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Figure 2 : Diagramme de sélection des études pour la revue de littérature 

 
Un tableau avec les résultats sur les 22 articles sélectionnés a été réalisé (Tableau 2) 
pour illustrer la recherche sur le sujet. 
 
auteur Type d’étude population sujet résultat 

(Croen et al., 2015) Étude sur la prévalence, 
transversale et 
multicentrique 

Adultes avec TSA Comorbidités et TSA Grand nombre de 
maladies somatiques 
sont plus fréquemment 
rencontrées chez les 
adultes autistes par 
rapport la population en 
générale, comme, des 
troubles immunitaires, 
problèmes gastro-
intestinaux, troubles du 
sommeil, maladie de 
Parkinson, épilepsie. Des 
facteurs du risque cardio-
vasculaires 
comme :obésité, 
dyslipidémie, 
hypertension et diabète. 

(Fortuna et al., 2016) Étude multicentrique 
transversale 

Adultes avec TSA Comorbidités et  DI  et 
TSA 

La présence de DI est liée 
à une prévalence accrue 
de comorbidités 
somatiques. Les  IST, 
consommation d’OH et 
tabac moins présents 
chez les TSA.,  

(Vetri et al, 2020) Revue de littérature Adultes avec TSA Migraine et TSA L’autisme et la migraine 
sont deux affections 
neurologiques courantes. 
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(Tye  et  al., 2018) Revue de littérature Adultes avec TSA Comorbidité set TSA La présence de 
conditions médicales  
dans les TSA met en 
évidence la grande 
hétérogénéité au sein du 
trouble avec des 
mécanismes 
neurologiques inconnus. 

(Thom  et al., 2019) Revue de littérature Adultes avec TSA Accès aux soins 
somatiques 

Les patients font face à 
de nombreux obstacles 
pour accéder aux soins 
médicaux. 

(Kohane et al., 2012) Étude rétrospective Adultes avec TSA Comorbidités et TSA Les comorbidités 
somatiques des TSA 
englobent des  
pathologiques 
significativement 
surreprésentées dans les 
TSA et nécessite une 
vaste gestion 
multidisciplinaire. 

(Bauman, 2010) Revue de littérature Adultes avec TSA Comorbidités et TSA Des pathologies comme : 
épilepsie, troubles du 
sommeil, problèmes 
gastro-intestinaux, 
problèmes métaboliques 
et hormonaux peuvent 
avoir un impact négatif 
sur le développementet le 
comportement des 
patients. Bon nombre de 
ces conditions médicales 
sont traitables, ce qui 
entraîne une qualité de 
vie meilleure pour les 
patients et leur familles. 

(Mazurek et al., 2020) Étude observationnelle 
enquête 

Adultes avec TSA Accès aux soins 
somatiques 

Difficultés à l’accès  aux 
soins liées au manque de 
formation auprès des 
professionnels de santé. 

(Malik-Soni et al., 2022) Revue de littérature Adultes avec TSA Accès aux soins 
somatiques 

Différents niveaux 
d’obstacles aux soins 
somatiques en fonction 
de l’âge. Parmi : pénurie 
de services de santé, 
manque de 
connaissances des 
médecins et les proches 
de patients, coût des 
services de soins, 
stigmates liés aux 
troubles de l’autisme. 

(Vohra et al., 2017) Étude rétrospective Adultes avec TSA Accès aux soins 
somatiques 

Difficultés liées au coût 
élevé des dépenses en 
termes de soins de santé 
chez ces patients. 

(Saqr et al., 2018) Étude observationnelle, 
enquête   

Adultes avec TSA Accès aux soins 
somatiques 

Difficultés à l’accès aux 
soins liée à la 
communication entre les 
patients et leur soignants. 

(Brondino et al., 2019) Étude observationnelle Adultes avec TSA Comorbidités et TSA Les sujets atteints de 
TSA et de DI  présentent 
un taux plus élevé de 
comorbidités médicales. 

(Becevic et al., 2021) Étude rétrospective  Adultes avec TSA Accès aux soins 
somatiques 

L’effet positif de la 
formation des soignants 
sur l’accès aux soins. 

(Miot et al., 2019) Étude transversale  Adultes avec TSA Comorbidités et TSA Une déficience 
intellectuelle à l’âge 
adulte va contribuer 
fortement sur la présence 
de comorbidité. 

(Chen et al., 2016) Étude observationnelle Adultes avec TSA Comorbidités et TSA Diabète 2 et TSA 
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Tableau 2 : Les articles bibliographiques sélectionnés et les résultats 
 
 
2.1.1. Les comorbidités associées chez les personnes avec des TSA 
 
A ce jour, peu d'études s'intéressent aux comorbidités somatiques chez les adultes avec 

TSA. Les personnes autistes ont un risque accru de problèmes de santé physique ; cela 

comprend un risque augmenté d’affections neurologiques et d’anomalies du système 

nerveux central et périphérique, en particulier, d’épilepsie et de troubles du sommeil. Ils 

sont sujets à des maladies cardiovasculaires et des accidents vasculaires cérébraux, mais 

également à des troubles gastro-intestinaux, des troubles métaboliques et de diabète (y 

compris le diabète de type II, et l’obésité). Ils peuvent également rencontrer des problèmes 

en lien avec du déficit immunitaire. En conséquence les patients sont plus susceptibles de 

développer des infections aiguës et chroniques. D’après une étude réalisée aux États-

Unis en 2015, sur la prévalence des comorbidités somatiques chez patients adultes 

présentant des TSA en comparaison avec des adultes sans TSA, presque toutes les 

affections médicales chroniques majeures étaient significativement augmentées chez eux 

(Croen et al., 2015). Nous retrouvons ces résultats dans tableau 3 : des maladies auto-

immunes (13,9 % chez les TSA vs 10,8 % chez les témoins), des allergies (36,3 % vs 28,7 

%), des troubles gastro-intestinaux (34,7 % vs 27,5 %) des troubles du sommeil (17,6 % 

contre 9,6 %) et épilepsie (11,9 % contre 0,73 %). Les adultes avec TSA avaient une 

prévalence significativement plus élevée en terme de facteurs de risques 

cardiovasculaires comme dyslipidémie (22,8% vs 15,1%) hypertension (25,6% vs 15,6%), 

diabète (7,6 % contre 4,3 %), l'obésité (33,9 % contre 27,0 %) en comparaison avec des 

patients sans TSA. Des problèmes de dysthyroïdie (7,0 % contre 3,1 %) et des carences 

en vitamines sont également significativement augmentées chez les adultes avec TSA.  

longitudinale 

(Thom et al., 2022) Étude rétrospective Adultes avec TSA Comorbidités et TSA Obésité et TSA 

(Weir et al., 2021) Étude transversale Adultes avec TSA Comorbidités et TSA Les personnes autistes 
présentent un risque 
élevé de mortalité 
prématurée en lien avec 
un comportement additif 
et de l’IMC élevé.   

(Bishop et al., 2021) Étude rétrospective Adultes et TSA Comorbidités et TSA Epilepsie et TSA 

(Jovevska et al., 2020) Étude transversale Adultes et TSA Comorbidités et TSA Sommeil et TSA 

(Penzol et al., 2019) Étude transversale Adultes et TSA Comorbidités et TSA Problèmes gastro-
intestinaux 

(Edelson, 2022) Revue de littérature Adultes et TSA Comorbidités et TSA Problèmes de 
proprioception et 
comportement difficile. 

(Forde et al., 2022) Revue de littérature Adultes et TSA Comorbidités et TSA Sommeil et TSA 
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Tableau 3 : prévalence des comorbidités chez l'adulte avec TSA (Croen et al., 2015) 
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Problèmes de la vision et les déficiences auditives font partie des maladies fréquemment 

associées chez les patients avec TSA. Des maladies génétiques étaient également 

significativement plus fréquentes chez les adultes atteints de TSA par rapport aux témoins 

(Tableau 3). 

 

Nous allons définir les pathologies les plus fréquemment retrouvées en tant que 

comorbidités associées aux TSA chez les patients adultes d’après la littérature. 

 
- L’épilepsie 
 

L’épilepsie est définie par la survenue transitoire de signes cliniques due à une activité 

neuronale. La prévalence de l’épilepsie dans la population générale se situe entre 1 et 2%, 

tandis que les estimations générales suggèrent une prévalence de ~25 à 30% chez les 

personnes atteintes des TSA à l’adolescence (Tye et al., 2018). Une proportion importante 

de personnes atteintes des TSA présente des anomalies paroxystiques d’EEG 

(électroencéphalogramme) significatives pendant le sommeil sans la présence de crises 

cliniques (Vetri, 2020). L’épilepsie augmente le risque de mortalité et diminue la qualité de 

vie des patients autistes. Le sexe féminin et la déficience intellectuelle étaient associés à 

un risque accru d’épilepsie (Bishop et al., 2021). Les résultats soulignent l’importance du 

traitement de l’épilepsie et le dépistage ainsi que de la prévention de l’épilepsie chez les 

adultes autistes (Bishop et al., 2021). 

 

- Troubles du sommeil 

Les problèmes de sommeil sont significativement plus élevés chez les adultes atteints de 

TSA (Jovevska et al., 2020). C’est un problème courant dans les TSA et peuvent influencer 

les principaux symptômes de l’autisme et la santé mentale mais également physique. Les 

personnes atteintes des TSA présentent des difficultés du sommeil, de type sommeil léger, 

des réveils nocturnes et réveils précoces, ainsi qu’une inversion du cycle circadien (Forde 

et al., 2022). Il semblerait d'après une étude que les personnes présentant des TSA 

associés à une déficience intellectuelle sont plus touchées par des problèmes de sommeil 

(Jovevska et al., 2020). 
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- Dysfonctionnement gastro-intestinal  
 
Les problèmes gastro-intestinaux chez les patients atteints de TSA sont fréquents 

(Bauman, 2010 ; Croen et al., 2015 ; Fortuna et al., 2016 ; Kohane et al., 2012 ; Tye et al., 

2018). Parmi sont : la constipation chronique, des douleurs abdominales et une diarrhée 

persistante semblent être les manifestations les plus fréquentes chez les personnes 

autistes. Une grande partie des troubles gastro-intestinaux sont d'origine fonctionnelle et 

une source d'aggravation des troubles du comportement (Penzol et al., 2019). 

- Dysfonctionnement immunitaire  

Les affections atopiques (asthme, dermatite atopique, rhinite allergique ou conjonctivite 

allergique) sont souvent associées aux diagnostics tardifs de TSA et de TDAH (Al-Beltagi, 

2021). Un dysfonctionnement immunitaire favorise l'apparition d’infections aiguës et 

chroniques. En cas de changement brutal au niveau du comportement, il est d'abord 

nécessaire de réaliser des explorations pour rechercher des problèmes infectieux chez les 

personnes avec TSA (Al-Beltagi, 2021 ; Croen et al., 2015). 

- Syndrome métabolique 

Les adolescents et les jeunes adultes atteints de TSA sont plus susceptibles de 

développer un diabète de type 2 au cours de leur vie. Des problèmes métaboliques 

comme, l’obésité, la dyslipidémie vont contribuer à l’apparition des maladies cardio-

vasculaires avec une fréquence accrue d’accidents vasculaires cérébraux, des maladies 

cardiaques (Kohane et al., 2012). En plus, ce type de patients sont sujets à une 

prescription d’antipsychotiques atypiques avec un risque élevé sur le plan métabolique en 

tant qu’effet iatrogène. 

- Proprio- et nociception   

La douleur est l'expression d'une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable liée 

à une lésion tissulaire existante ou potentielle ou décrite en termes d'une telle lésion (IASP 

1996). Des études ont indiqué que certaines personnes avec des TSA présentent une 

hypersensibilité (Edelson, 2022). Ces personnes sont parfois décrites comme ayant un 

seuil modifié d’inconfort ou de douleur. En conséquence, ils peuvent être moins sensibles 

dans la perception de la douleur ou d’une affection interne. Dans de nombreux cas, les 

personnes qui présentent une affection somatique vont déclencher des troubles de 
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comportement (Edelson, 2022). Des problèmes physiques de courte durée, telles que 

l’apparition soudaine d’un mal d’estomac ou d’un mal de tête, peuvent déclencher un 
trouble du comportement.   

- Maladies génétiques  

Les TSA sont associés à de multiples variations génétiques, y compris des mutations 

génétiques rares, des délétions ou des duplications chromosomiques. On estime qu’une 

mutation génétique spécifique peut être identifiée chez environ 10 à 15% des personnes 

atteintes des TSA (Rice et al., 2012). Ces mutations ont tendance à être impliquées dans 

d’autres affections (comme par exemple TDAH (trouble déficit de l’attention avec ou sans 

hyperactivité), DI (déficience intellectuelle)).  Certains troubles génétiques sont plus 

fréquents chez les enfants atteints de TSA, tels que le syndrome de l’X fragile, le syndrome 

de Down, la dystrophie musculaire de Duchenne, la neurofibromatose de type I et le 

complexe de la sclérose tubéreuse (Al-Beltagi, 2021) et dans ce cas on parle de troubles 

du spectre de l’autisme syndromique. 

- Mortalité 

 

Les adultes atteints de TSA ont également un risque accru de mortalité prématurée par 

rapport à la population générale (âge moyen de mortalité : 54 vs 70 ans), en particulier 

pour les troubles d’autisme sévère (âge moyen de mortalité : 40 ans) (Hirvikoski et 

al.,2016) mais aussi lié à un comportement addictif avec une consommation accrue 

d’alcool et du tabagisme, présence d’obésité avec un IMC (indice de masse corporelle) 

élevé (Weir et al.2021). Cependant une autre étude réalisée auprès de 255 patients 

adultes avec TSA suggère que par rapport à la population générale, les adultes atteints 

des TSA présentent des taux considérablement plus faibles en ce qui concerne les 

infection sexuellement transmissibles (IST) (0,9 % contre 4,3 % ; p = 0,03), moins de 

tabagisme (5,2 % contre 31,9 % ; p < 0,001) et moins d’abus d’alcool (0,9 % contre 11,9 

% ; p < 0,001) (Fortuna et al., 2016). 

 

2.1.2. L’accès aux soins somatiques et les TSA 

 
Il existe deux grandes lignes de difficultés au niveau de l'accès aux soins somatiques pour 

les adultes avec TSA d’après la littérature. : liées aux troubles du spectre de l’autisme et 

liées à l’accessibilité des professionnels de santé et les structures médicales. 
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2.1.2.1. Difficultés liées aux troubles du spectre de l’autisme 

 

Un certain nombre de difficultés inhérentes aux TSA font obstacle à l’accès aux soins. 

Parmi lesquels : 

- Les comorbidités physiques présentent chez les adultes atteints de TSA sont à l’origine 

d’une utilisation excessive des soins de santé. Une étude américaine a montré que les 

dépenses annuelles pour les visites ambulatoires et les demandes d’imageries médicales 

sont significativement plus élevées par rapport aux adultes sans TSA (Vohra et al., 2017). 

Les difficultés de la communication verbale et non verbale, des particularités sensorielles 

avec une dysfonctionnement proprioceptif et nociceptif sont à l'origine de la perception 

altérée de la douleur et des troubles du comportement (Edelson, 2022). 

 

- Un terrain de vulnérabilité psychique et des comorbidités psychiatriques telles que 

l’anxiété, le TDAH, et les troubles de comportement sont très fréquemment associés au 

tableau clinique des TSA chez adultes et vont contribuer à la difficulté aux accès aux 

soins (Vohra et al., 2017). 

 

Figure 3 : Résumé des obstacles aux accès aux soins de santé rencontrés par les personnes autistes au 
cours des différentes étapes de leur vie (Malik-Soni et al., 2022 
 

Une équipe étudie les obstacles à l’accès aux soins médicaux à travers les différents 

âges (Malik-Soni et al., 2022) (Figures 3). 

 

Chaque année, plus de 50 000 jeunes atteints de TSA entrent dans l’âge adulte aux États-

Unis (Pt et al., 2012). A partir de 16 ans, il existe des structures dédiées aux patients au 
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moment de la transition à la vie adulte (services de transition des soins de santé) mais un 

petit nombre de ces patients peuvent bénéficier de cet accompagnement. Une des causes 

serait la présence de déficience intellectuelle souvent associée aux TSA qui demande un 

accompagnement plus spécifique pour la coordination et l’accessibilité aux soins (Malik-

Soni et al., 2022). 

Les adultes autistes font face à de nombreux problèmes associés au désengagement 

social, à la solitude, à la dépression et à l’anxiété et des problèmes de santé physique 

chronique comme l’obésité et des maladies cardiovasculaires qui demandent une 

observance continue (Figure 3). 

 
2.1.2.2. Difficultés liées aux professionnel de santé et aux structures de 
santé 

 

Des nombreuses raisons sont évoquées dans la littérature pour caractériser les obstacles 

liés au corps médical et les structures d’accueil. Parmi lesquels : 

-Le manque de formation des professionnels de santé : les jeunes adultes atteints de 

troubles du spectre autistique ont des besoins en matière de soins de santé, mais le 

système de santé actuel n’est pas équipé pour répondre adéquatement aux besoins de 

cette population croissante. Les fournisseurs de soins primaires manquent de formation 

et de confiance pour prendre soin des jeunes et des jeunes adultes atteints de troubles du 

spectre autistique (Mazurek et al., 2020). 

-La pénurie de services de santé, les patients qui habitent loin des grandes villes ont moins 

accès aux soins, souvent en raison d’une pénurie de spécialistes, en particulier des 

psychiatres. Un épuisement professionnel des cliniciens et le temps d’attente pour le 

diagnostic et le traitement sont évoqués comme possibles causes dans la difficulté à 

l’accès aux soins somatiques pour les patients adultes avec TSA (Malik-Soni et al., 2022). 

- Le manque de connaissances des médecins en termes du diagnostic et prise en charge 

de ces troubles (Malik-Soni et al., 2022). 

-Le coût de service de soins de santé très élevé et donc difficilement accessible pour ces 

patients handicapés (Malik-Soni et al., 2022). 

- Les stigmates liés aux troubles de l’autisme. Comme c’est le cas pour de nombreux 

troubles de santé mentale, la stigmatisation des TSA peut contribuer à des sentiments de 

rejet et d’isolement chez les personnes atteintes de TSA et de difficultés de s’engager 

dans le système de santé à toutes les étapes de la vie (Malik-Soni et al., 2022). 
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3. Discussion 

Nous avons réalisé une revue de littérature dans le but d’évaluer l’accès aux soins 

somatiques et les comorbidités associées pour les patients adultes avec TSA. Les articles 

décrivent des difficultés d’une part, en lien avec le corps médical et les structures de santé 

et d’autre part en lien avec les caractéristiques intrinsèques des TSA. Le peu d’articles qui 

traitent ce sujet, décrivent l’accès aux soins comme très complexe pour ces patients et 

pour leur proches (Becevic et al., 2021 ; Malik-Soni et al., 2022 ; Mazurek et al., 2020 ; 

Miot et al., 2019 ; Saqr et al., 2018 ; Thom et al., 2019 ; Vohra et al., 2017). Comme 

principale raison est évoquée, la présence d’un taux élevé de comorbidités somatiques 

qui jouent un rôle important dans l’augmentation et dépenses en termes de soins de santé 

pour ces patients (Vohra et al.). 

En effet un grand nombre de maladies somatiques ont un taux plus élevé chez les adultes 

autistes par rapport aux personnes adultes sans TSA. Les plus fréquemment associées 

aux TSA sont : l’épilepsie, les problèmes gastro-intestinaux et problèmes alimentaires, 

troubles métaboliques et hormonaux et troubles du sommeil (Bauman et al.). A l’âge 

adulte, des facteurs du risque cardio-vasculaires comme : l’obésité, la dyslipidémie, 

hypertension et diabète vont favoriser l’apparition des maladies cardio-vasculaires et vont 

s’ajouter aux difficultés à l’accès aux soins (Soni-Malik et al. 2022). Avec l’avancée en âge 

les patients avec TSA, vont présenter une fragilité sur le plan cognitif qui va également 

contribuer à la difficulté sur l’accès aux soins et respectivement dans l’intégration dans la 

vie professionnelle et sociale (Soni-Malik et al. 2022). D’après deux études scientifiques, 

la présence de déficience intellectuelle et les troubles cognitifs sont liés à une prévalence 

accrue de comorbidités somatiques (Fortuna et al., 2016 ; Brondino et al., 2019 ; (Miot et 

al., 2019). 

Il est très important de reconnaître ces affections somatiques parce qu’un bon nombre 

d’entre elles peuvent stimuler ou exacerber un comportement anormal chez les patients 

autistes. La présence de troubles du comportement amène à une sur-prescription de 

psychotropes, un accès et une prise en charge en médecine plus complexe. Une fois ces 

problèmes médicaux traités, les troubles du comportement cessent dans la plupart des 

cas. (Edelson, 2022). 

 

Une autre raison importante évoquée dans la littérature en terme d’obstacles aux soins 

est le manque de connaissances de professionnels de santé pour les TSA (Mazurek et 
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al.2020) et l’effet positif après une formation avec une amélioration immédiate au niveau 

de l’accessibilité aux soins somatiques (Becevic et al., 2021).   

Le manque de communication entre les patients et les soignants sera probablement lié à 

l’utilisation de traitements psychotropes d’après un article (Saqr et al. 2018) qui traite les 

difficultés à l’accès aux soins liée à la communication entre les patients et leurs soignants 

et probablement une piste pour une meilleure adaptation thérapeutique. 

Des recherches sur les obstacles liés aux soins de santé chez ces patients indiquent que 

les services de santé, le temps consacré à la consultation, le financement et la formation 

des médecins ne répondent pas encore aux besoins de cette population (Warfield et al., 

2015). La stigmatisation des TSA contribue à l’isolement social des patients à l’âge adulte. 
 

Il semble important de rechercher et évaluer le degré de difficulté à l’accès en France et 

en particulier dans le département du Calvados, et essayer de chercher les causes de 

cette difficulté si elle existe et proposer des pistes pour pouvoir améliorer la prise en charge 

de ces patients. 

 

POINTS ESSENTIELS  

 

 Des nombreuses comorbidités sont associées aux TSA adultes d'après les études 

de recherche. Parmi les plus fréquentes : troubles immunitaires et hormonaux, 

problèmes gastro-intestinaux et alimentaires, troubles du sommeil et épilepsie. Les 

facteurs du risque cardio-vasculaires comme : l’obésité, la dyslipidémie, 

l’hypertension et le diabète sont fréquemment rencontrés chez personnes avec 

TSA avec une prévalence accrue d’AVC et maladies cardiaques à l’âge adulte.  

 Il existe deux grandes lignes de difficultés pour l'accès aux soins somatiques 

d’après la littérature. : liées aux troubles du spectre de l’autisme et liées à 

l’accessibilité des professionnels de santé et les structures médicales. 

 Le manque de connaissances de professionnels de santé, le coût élevé et de la 

consultation avec des délais importants, semblent contribuer dans la difficulté à 

l’accès aux soins médicaux quel que soit l’âge des patients.  

 Un terrain fragile sur le plan physique et psychique, un dysfonctionnement 

proprioceptif et des troubles du comportement font partie des obstacles chez les 

personnes adultes avec TSA. 

 A l’âge adulte, les patients sont confrontés à des maladies chroniques, des troubles 

cognitifs prématurés et un isolement social qui contribue dans la difficulté aux soins. 
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PARTIE II : Étude sur l'accès aux soins somatiques pour les 

patients adultes avec TSA dans le département du Calvados. 

 
 
1. Matériels et méthodes 

 

1.1. Type d’étude 

 

Cette étude de type observationnelle et qualitative, a été réalisée via des entretiens 

individuels semi-dirigés. En règle générale, une étude observationnelle consiste à la 

réalisation de recherche nécessitant aucune procédure statistique ou d’autres moyens de 

quantification. 

 

Une déclaration auprès de la CNIL n’a pas été nécessaire. 
 

1.2. Population d’étude 

 

La population étudiée est constituée de professionnels de santé dans le département du 

Calvados. Ils ont été sélectionnés par leur expérience auprès des patients adultes avec 

des TSA. Nous avons décidé d’interroger des professionnels de santé et des structures 

médico-éducatives, des hôpitaux et cliniques qui accueillent des patients adultes avec 

TSA. Le recrutement des médecins et des soignants s’est arrêté lorsque le phénomène 

de saturation des données a été atteint, c’est-à-dire lorsque plus aucune nouvelle idée n’a 

émergé au cours de l’analyse (Blanchet & Gotman, 2001). 

 

1.3. Critères de recrutement 

 

Les critères d’inclusion étaient : être médecin ou soignant impliqué dans le diagnostic, le 

suivi et l’accompagnement des malades atteints de troubles du spectre de l’autisme adulte 

(à partir de 16 ans) au moment de la réalisation des entretiens. Il a été choisi d’interviewer 

uniquement des personnes majeures ayant une expérience d’au moins un mois dans ce 

domaine. Un des critères d'inclusion a été choisi concernant le lieu de travail dans le 

département du Calvados. Pour les critères d'exclusion, nous avons exclu les 

professionnels de santé qui n’ont pas d'expérience auprès des patients TSA adultes en 

tant que médecin ou soignants et qui n'exercent pas dans la région. 
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1.4. Accès aux entretiens et recueil des données 

 

L'accès aux entretiens a été réalisé en mode direct sur les conseils donnés par les 

professionnels de santé. Tous les entretiens ont été réalisés par le même enquêteur, qui 

est aussi l’auteur de cette thèse. Tous les interviewés ont été contactés via courriel ou 

rencontrés préalablement pour expliquer les modalités de l’interview et l’objectif du travail. 

Les questions étaient également présentées avant la réalisation de l'interview. Un 

consentement écrit de chaque soignant a été recueilli avant l’entretien. 

 

1.5. Les entretiens individuels semi-dirigés 

 

L'entretien a été constitué de sept questions (annexe 1) dans le but de développer un 

discours structuré avec l’aide d’un guide s’appuyant sur l’importance d’une conversation 

bidirectionnelle sous forme de discours. 

 

1.6. Guide d’entretien 

 

Après présentation de chaque participant et du sujet de l’étude, un guide d’entretien 

(annexe 2) a été utilisé pour pouvoir organiser et structurer le discours sur différents 

thèmes en lien avec la problématique principale. Le guide a été élaboré après une analyse 

approfondie de littérature, et en fonction des objectifs de l’étude. Les données 

personnelles comme la profession, le lieu de travail et l’expérience des participants ont été 

recueillies au début de l’entretien lors de la présentation. 

 

1.7. Analyse des données 

 

Chaque entretien était enregistré à l’aide d’un enregistreur vocal sur le smartphone de 

l’enquêtrice, puis retranscrit sur un document Word par celle-ci. Cette retranscription des 

données a été la plus fidèle possible mais certains éléments infra-verbaux et des phrases 

répétitives ont été supprimés. Dans les retranscriptions des données, certaines citations, 

des phrases et des mots qui semblaient importants pour l’analyse thématique ont été 

soulignés. 

« L'analyse des discours conserve donc des textes écrits et non pas les enregistrements 

eux-mêmes. L'objectif de l'analyse du contenu ainsi réalisé est en effet double : stabiliser 
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le mode des extractions du sens et produire des résultats répondant aux objectifs de 

l’étude et étudier l’hypothèse principale ». (Barbillon & Le Roy, 2012) 

2. Résultats 

 
2.1. Réalisation, déroulement et caractéristiques des entretiens 

 
Cette démarche s’est déroulée en trois temps. D’abord, on a constitué un recueil 

d'informations durant le mois de décembre 2022. Ensuite, nous avons cherché à contacter 

l’ensemble des structures et professionnels de santé. La réalisation des entretiens a été 

effectuée sur une période de trois mois (Figure 4). 

 
 
 
 
 
 
 
 
Figure 4 : Recueil d'informations et réalisation d'entretiens dans le temps 

 
Dix professionnels de santé ont été contactés individuellement dans le but de réaliser un 

entretien. Parmi eux, deux n’ont pas donné suite à la demande. (Tableau 4) 

Nº Profession Sexe Années 
d’expérience 
avec patients 
TSA adultes 

Ville 
d’exercice 

Lieu d’exercice Durée de 
l’entretien 

i1 Médecin généraliste F +1 mois Caen EPSM 20 min. 

i2 Infirmière coordinatrice 
de parcours 

F +3 ans Caen Clinique de la 
Miséricorde, 
Handiconsult et 
Mobidents 

13 min. 

i3 Chirurgien dentaire M +3 ans Caen Clinique de la 
Miséricorde, 
Handiconsult et 
Mobidents 

17 min. 

i4 Infirmière coordinatrice 
de soins 

F +5 mois Caen Centre de 
ressource 
autisme 

17 min. 

i5 Médecin psychiatre F +5 ans Caen EPSM et Centre 
de ressource 
autisme 

33 min. 

Recueil d’information       Contact des professionnels de santé           Réalisation d’entretiens et analyse des données 

Décembre Janvier  Février 
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i6 Médecin psychiatre M +5 ans Caen Centre de 
ressource 
autisme 

21 min. 

i7 Cadre service 
Émergence, EPSM 
 
 
 

F +10 ans Caen Service 
Émergence , 
EPSM 

19 min. 

i8 Médecin gynécologue F +3 ans Caen Clinique de la 
Miséricorde, 
HandiConsult et 
Mobidents 

20 min. 

iS
1 

Médecin responsable 
MAS 

M +10 Bayeux Maison d’accueil 
spécialisée 

26 min. 

iS
2 

Infirmière responsable 
IME (résidents-jeunes 
adultes jusqu’à 26 ans) 

F +5 Pont-l’évêque Institut médico-
éducatif 

30 min. 

 
Tableau 4 : Liste des professionnels de santé interviewés 

 
À l’aide de la plateforme de RSVA (Réseau de Services pour vie autonome) (RSVA 

Normandie - Réseau de Services pour une Vie Autonome, s. d.) nous avons établi une 

liste des structures d’accueil des personnes adultes en situation de handicap et plus 

particulièrement des personnes adultes avec des TSA dans le département du Calvados. 

Des structures d'accueil sanitaires et médico-sociales de type MAS (Maison d’accueil 

médico éducative), et un IME (Institut médico-éducatif) ont été contactés (Tableau 4). 

Nous avons décidé de réaliser une interview avec la responsable d’un IME du Calvados 

car l’établissement accueille des patients avec des TSA jusqu’à l’âge de 26 ans. Au total, 

deux entretiens ont été réalisés au sein de deux MAS, et quatre structures n’ont pas donné 

suite à la demande pour le moment (Tableau 5). 

 

Type structures médico-sociales et éducatifs ville résultat 

Maison d'accueil spécialisée  Les Cyclades Bayeux Réalisation de 
l’interview 

Maison d'accueil spécialisée Aunay sur Orne En attente de réponse 

Maison d'accueil spécialisée Gray sur mer En attente de  réponse 

Maison d'accueil spécialisée Bretteville l'orgueilleuse En attente de réponse 

Maison d'accueil spécialisée Louvigny En attente de réponse 

Institut médico-éducatif Pont-l’évêque Réalisation de 
l’interview 

 

Tableau 5 : Structures médico-sociales contactées dans Calvados 
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Figure 5 : Diagramme de réalisation des interviews auprès les professionnels de santé 
 

Au total, dix interviews ont été réalisées (figure 5). À partir du neuvième entretien, plus 

aucune nouvelle information n’a été rapportée. Nous avons réalisé encore un entretien 

pour s’assurer que le phénomène de saturation de données a été obtenu. 

 

2.2. Analyse thématique du discours  

 

2.2.1.  Présentation des professionnels de santé, leur profession, leur 

expérience et lieux du travail 

 

Sept médecins et trois infirmières ont été interviewés. Parmi les sept médecins, un exerce 

dans une MAS et les six autres dans différents hôpitaux et cliniques dans le département 

du Calvados. Parmi les trois infirmières, une exerce dans une structure d’IME et les deux 

autres dans une clinique et un hôpital. Tous les interviewés avaient de l’expérience auprès 

des patients autistes adultes. Seulement deux personnes interviewées avait une 

expérience de quelques mois mais considérable en milieu hospitalier et en psychiatrie 

générale. Six personnes interviewées ont présenté une expérience entre trois et cinq ans, 

et deux personnes avaient plus de 10 ans d’ancienneté dans le domaine. 

Parmi les personnes interrogées, cinq ont de l’expérience auprès des patients avec 

autisme sévère. 
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2.2.2. Les troubles du spectre de l'autisme chez l’adulte dans la pratique 

médicale, les connaissances actuelles 

 

D’après une partie des interviewés, les patients avec des TSA ont « un contact particulier » 

qui sera « la grosse différence » avec les autres patients. Le déficit de la communication 

et adaptation associés aux troubles du comportement parfois imprévisible sont également 

très souvent évoqués comme une particularité de cette affection. 

 

i1« Les patients autistes sont imprévisibles. » d’après une personne interviewée. 

 

iS2 : « Ces patients demandent beaucoup d’adaptation, ils ont besoin d’information avant 

chaque consultation … ». 

 

i3 : Une différence avec les autres patients en psychiatrie vient du fait qu’il s’agit : « d’un 

gros éventail de symptômes, dès plus légers aux plus sévères ». 

 

i7 : « L’autisme c’est un handicap...c’est des patients différents et qui demandent un 

environnement différent….avec ses particularités d’hypo ou hyper sensibilité …… ». 

 

i8 : « Différence au niveau du contact…, difficile d’établir une confiance, pourtant en 

gynécologie c’est la base...». 

 

iS2 : « Différence surtout sur plan sensoriel…, une sensibilité accrue... ». 

 

2.2.3. La présence de comorbidités somatiques chez les patients adultes 

avec des TSA 

 

Les réponses des professionnels de santé sont très variées. Elles vont de l’absence de 

problèmes physiques associés à une énumération des pathologies les plus fréquemment 

rencontrées dans leur pratique. 

 

D’après l’un des interrogés, les patients adultes avec des TSA sont « globalement en 

bonne santé physique car ce sont souvent des patients jeunes » … Chez les patients 

jeunes autistes, des problèmes de constipation et traumatologiques peuvent se rencontrer 

fréquemment (i1). 
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Une liste des comorbidités fréquemment associées aux TSA a été donnée par un 

professionnel de santé ayant une expérience importante dans le suivi de ces patients.  

Nous allons la présenter ici : 

i5 : « .Alors, d’abord... les épilepsies, très souvent associées aux troubles autistiques et 

ne sont pas toujours stabilisées mais également en terme de problèmes neurologiques, 

on peut rencontrer des mouvements anormaux, des céphalées . 

« Les troubles du transit souvent d'origine iatrogène, régurgitations, mérycisme chez les 

cas de l’autisme plus sévère. Mais également des causes classiques d’apparition de 

troubles du comportement chez tous les patients comme par exemple une constipation 

résistante aux traitements et un fécalome ».  

« Les infections dermatologiques très fréquemment rencontrées chez ce type de patients, 

sont difficiles à soigner car les patients ne supportent pas les soins, on rencontre 

également des ongles incarnés, des éruptions cutanées et des lésions de grattage… » . 

« Problèmes de bouchons d'oreille très fréquemment associés ». 

« Problèmes dentaires, source de troubles du comportement très fréquent et premier à 

évoquer quand le patient est agité ». 

« Souvent problèmes alimentaires de type sélectivité ou peut rencontrer un 

amaigrissement mais plus souvent une obésité  associée à une prise de poids souvent 

d'origine iatrogène ». 

« Des fausses routes très fréquentes rencontrées, nécessitent une délégation au niveau 

alimentaire une adaptation » . 

« Les troubles du sommeil plutôt fluctuants dans le temps avec une irritabilité journalière ». 

  

D’après un professionnel de santé qui intervienne auprès des patients avec de l’autisme 

sévère, la prise en charge sur le plan somatique est très complexe et souvent en lien avec 

de multiples problèmes de comorbidités et sur plan comportemental. 

 

iS1 :« Dans le contexte du poly handicap, on a des troubles d'origine génétique qui 

donnent des tableaux de la sphère autistique très sévère… associée à de multiples 

comorbidités. Un exemple est la maladie de Hirschsprung associe à des maladies 

génétiques comme le syndrome de Cornelia de Lange, le syndrome d’Angelman, maladies 

qui sont d'authentiques maladies génétiques …...et qui vont avoir un impact sur plusieurs 

systèmes et en particulier le tractus gastro-intestinal avec des problèmes de constipation, 

des problèmes de reflux, œsophagite, des problèmes de vidange gastrique et des 

carences martiales…...  Les atteintes viscérales sont directement liées à des problèmes 

de malformation…Le terme paralysie cérébrale que ce soit d'origine ischémique, des 
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malformations cérébrales ou problèmes génétiques…, d’anoxie cérébrale avant, pendant 

ou après la naissance, des infections qui touchant le développement du système 

nerveux … ». « Toujours dépister des problèmes de la thyroïde… avant de dire que c’est 

un trouble du comportement et prescrire des psychotropes. Attention, des troubles 

ioniques sont à vérifier en cas de troubles de comportement ... ». 

 

i8 : « ...la mise en danger, le comportement à risque,  sont très sauvent associée en tant 

que comorbidité chez les femmes autistes.. ». 

 

iS2 : « On recherche toujours la douleurs…, c’est notre quotidien ». « On est souvent 

confronté à des crises d’épilepsie déclenchées dans la période de la puberté mais aussi 

au début de la vie adulte... ». « Nous sommes confrontés à des problèmes au niveau 

dentaire, ...problématiques liées au changement du corps et de la sexualité ». 

 

2.2.4. L’hypothèse principale de l’étude sur la difficulté à l’accès aux soins 
somatiques pour les patients avec des TSA 

 

Tous les interviewés ont rencontré des grandes difficultés pour soigner et accompagner 

ce type de patients. 

 

i4 : « Oui, il existe toujours une grande difficulté pour soigner ce type de patients car la 

détection des symptômes est beaucoup plus complexe ….à cause de problèmes 

sensoriels, et de problèmes de communication, les patients ne verbalisent pas... Il faut 

faire attention au changement de comportement imprévisible… ». 

 

 i1 : «.Je me demande comment les aborder, comment les rapprocher… Je rencontre des 

difficultés pour la communication... Difficile pour moi de savoir où sont les limites pour 

pouvoir les examiner, par exemple, une patiente a été un peu brutale et imprévisible ce 

matin et en réponse j’ai eu une réaction de défense… » …. « À partir du moment où on a 

un contact physique, l’examen physique n’est pas facile même pour palper le ventre…. La 

plupart des patients autistes ne sont pas verbaux et donc l’interrogatoire n’est pas 

contributif, cela rend complexe également au niveau de l’observance des traitements... ». 

 

i2 :  « On a  rencontré beaucoup de difficultés pour soigner ces patients , la consultation 

blanche, cela sert les habitués ... ». « ...les locaux ne sont pas forcément adaptés...d'une 

multitude des facteurs qui font que l'accès …  
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i3 : « Oui, grosses difficultés….les patients ne viennent pas s'asseoir ….courent dans le 

couloir, parfois sont agités...c'est compliqué ». « …...on a souvent recours à MEOPA, mais 

également une prémédication avant la consultation est nécessaire ». « …difficile juste 

pour une ouverture buccale, les patients se sentent agressés…L'accès aux soins 

somatiques est compliqué et très difficile pour le patient, leurs proches expriment souvent 

cette difficulté notamment, …il faut énormément de temps à consacrer, besoin de faire ce 

qu'on appelle des « consultations blanches » pour pouvoir familiariser les patients via des 

dispositifs comme une lumière adaptée, dans une ambiance calme sans bruit. Parfois on 

procède à une anesthésie générale pour un soin dentaire ». « Il est difficile d'apprécier le 

degré d'urgence chez ce type de patients. Ils peuvent changer brutalement leur 

comportement, ils sont imprévisibles... ». 

 

i5 : « En termes d'examen il est très difficile d'examiner un patient avec des troubles de 

l'autisme, ils sont souvent opposants, il faut prévoir du personnel soignant,, les patients ne 

sont pas coopérants ». « …une difficulté est liée aux structures médicales, il n’est presque 

pas possible d'organiser une consultation spécialisée pour un autiste…dans un 

établissement public c'est possible mais demande beaucoup d'organisation et 

d'anticipation, une consultation exige beaucoup plus du temps or ce n'est pas souvent 

possible pour la plupart des spécialistes et ça c’est tout à fait compréhensible ». 

 

i6. « Difficulté pour l’accès aux soins, oui, car les patients autistes en particulier les adultes 

ne sont pas prioritaires… ». « Difficultés parfois pour les psychiatres justement à cause de 

la chronicité et la « non guérison » de cette maladie... ».  

L'accès aux soins est compliqué …les proches expriment très souvent une difficulté mais 

c'est plutôt chez les patients sévères et non verbaux car pas facile à examiner et ils ont 

également peur des autres, pas facile à déterminer le parcours du soin, exemple de soins 

dentaires, ça demande toute une organisation… ». 

 

iS1 : »Oui, c’est problématique pour plusieurs raisons…. Déjà à cause des troubles du 

comportement, les troubles autistiques dans sa globalité…, les patients qui ne sont pas 

coopérants et qui ne comprennent pas ce qui leur arrive… ». « Nous avons l’accès à 

Handiconsult à la Clinique de la miséricorde pour la gestion et suivi et dépistage au niveau 

gynécologique et soins dentaires… ».  « Les prise en charge des problèmes des soins 

dentaires doivent se faire sous l’anesthésie générale car les patients ne sont pas 

coopérants… ». « L’examen clinique, en l’occurrence l’examen gynécologique, l’examen 
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de la cavité buccale sans recourir à une anesthésie ou traitement par neuroleptique ou 

anesthésie en pleine conscience ...serait difficile... ». « Il y a aussi un autre frein qui est lié 

à la considération du polyhandicap… moi j’ai très bon rapport avec les ORL mais du 

moment où il s'agit d'un résident poly handicapé, la considération sera nettement moindre 

et en clair ça ne les intéresse pas… ». « Exemple de la cure de cholestéatome pour un 

patient… il a présenté des troubles agressifs hétéro et auto agressifs et la problématique 

numéro un, sera à éliminer la problématique douloureuse…problèmes de la coopération 

et la considération. Voilà en gros la difficulté de la prise en charge somatique, même moi, 

pour réaliser un examen clinique avec ces patients, c’est très difficile, je peux passer à 

côté de certaines choses, faire un scanner même à l'hôpital nécessite une prémédication 

ou carrément une anesthésie générale ou nécessité de s'adapter ». 

 

i7 : « Les patients avec TSA ont des difficulté pour exprimer leur douleurs…les patients 

présentent des troubles de comportements de type problème et de type défi… ». « La plus 

grande difficulté est de détecter les problèmes somatiques...nous sommes amenés à 

donner des antalgiques justes pour vérifier si les troubles de comportement diminuent... ». 

« Nous rencontrons des difficultés pour l’accès à une imagerie au CHU, très compliqué, 

l'anesthésiste a refusé la téléconsultation… ». « …avec les proches… on se partage les 

informations pour les professionnels de santé qui sont plus accessibles, on a développé 

notre propre réseau… ». « ... les gens ne connaissent pas cette pathologie et pourtant elle 

est très médiatisée… mais ils connaissent l’Asperger, le haut potentiel… et l’autisme 

sévère fait peur… ». Parmi les hypothèses pour expliquer la difficulté sur l’accès est qu’il 

n’y pas d’écoute entre les professionnels de santé… ». 

 

i8 : « J’ai du mal à tisser une relation avec ces patientes…, c’est la plus grande difficulté 

pour moi sur l’accès aux soins gynécologies ». « En terme d’hypothèse pour expliquer 

cette difficulté…le refus...nous avons des retours des familles des proches, … vous 

devriez interroger les familles des patients... ». Les mots clés pour expliquer la difficulté 

aux accès c’est : le manque des structures, le manque du temps, le manque de formation 

et la réticence de la part des certains soignants ». « Quand un patient sort du cadre 

ordinaire...il faut faire des efforts et s’adapter et ce n’est pas aux patients de s’adapter à 

nous... ». 

 

iS2 : « Difficultés pour examiner ces patients...il faut du temps…... » 

 

2.2.5. Pistes à suggérer pour améliorer l'accès aux soins somatiques 
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Les interviewés ont suggéré de nombreuses pistes pour améliorer l’accès aux soins 

médicaux. La plupart des propositions données par les participants existaient déjà dans la 

prise en charge de ces patients mais un souhait d’intégrer des nouveaux éléments et des 

stratégies plus adaptées sur une échelle plus grande de population est constaté à chaque 

entretien. 

i1 : « Émergence, ce service est vraiment une possibilité et un exemple pour les soigner, 

les patients sont bien entourés…une équipe formée et présent, des dispositifs comme le 

MEOPA…, électrocardiogramme, prise de sang, pour nous c’est assez confortable à 

l’hôpital, nous avons la possibilité d’organiser tout ça à l’hôpital mais en ville cela semble 

beaucoup plus difficile ». « Mais je constate qu'à plus de politique autour d’autistes que 

pour les autres patients en psychiatrie... ». 

i2 : « Il faut améliorer la communication….il faut communiquer davantage et ne pas oublier 

la sensibilisation d’étudiants en médecines, sensibilisation des établissements de 

santé…. » 

i3 : « Il est nécessaire d’améliorer les techniques de soins…., mais notre plus grande 

demande est de mieux communiquer avec les spécialistes...avec les psychiatres, besoin 

de référent , nous sommes en demande d'une meilleure participation dans les soins pour 

une meilleure prise en charge pour ce type de patients ». 

i4 : Il manque cruellement d'informations ... Je pense que tout le corps médical devrait 

avoir une formation au moins de base sur les particularités sensorielles et ça serait la 

moindre des choses ». « …il y a beaucoup d'accessibilité au niveau de l'information mais 

parallèlement c’est une pathologie mal interprétée et pourtant il y a des vraies particularités 

sensorielles des éléments des hypersensibilités, visuelles, auditives à 

connaître…difficultés adaptatives…. « Il faut respecter la Chartre Romain Jacob … ». « A 

utiliser des dispositifs comme SOMA KIT qui a été créé au CRA pour les parents et qui 

regroupe les informations sur les comportements habituels du patient… des échelles de 

la douleur… ». 

i5 : « Nécessité d'un « fil rouge », un interlocuteur pour pouvoir coordonner les soins pour 

chaque patient, une personne dans chaque service qui connaît mieux la pathologie car 

nécessité de coordonner  les soins pour ces patients avec ses particularités sensorielles, 

etc... ». « En termes de locaux, difficile d'imaginer un local dédié aux patients avec TSA 

mais ça serait l’idéal ».  « Favoriser davantage les échanges entre les spécialités 

impliquées dans l'accompagnement de ce type de patients. » 

« Diminuer les délais et développer éventuellement des visio consultations qui pourraient 

être très efficaces… ».« Améliorer l ‘accès et la prise en charge en termes de technologie 
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innovatrice, des matériels par exemple faire un mini électroencéphalogramme dans le 

service et en ambulatoire, un mini électrocardiogramme..., prendre la pression artérielle 

au poignet». « Favoriser des consultations pour pouvoir familiariser les patients, l'exemple 

pour s’habituer aux patchs Emla, etc.… ». 

 

i6 . « ...clairement la nécessité d'avoir un médecin coordinateur, un référent qui est 

consacré à la coordination et le suivi … ». « Nécessité d'avoir un dossier médical 

suffisamment structuré pour savoir les problèmes de santé, les antécédents, les 

problèmes de comportement et comment les gérer... ». 

 

iS1 : « La formation..., cela relève des autorités sanitaires… ainsi la considération de poly 

handicapés».  « Les pistes sont innombrables, la formations dans les services en matière 

autistique de médicaments… ». « Programme personnalisé avec des protocoles, des 

traitements plus adaptés… ».  « Heureusement qu'on a des structures comme la Clinique 

de la Miséricorde qui a développé Handiconsulte, il faut que les médecins soient sensibles 

et coopérants ». 

 

i7 : « La formation des médecins, de réagir en amont , la téléconsultation, s’adapter au 

environnement, plateau technique autour du patient… ». 

i8 : « L’humanité…., on a appris à examiner, être de bons techniciens en  appliquant des 

protocoles sauf qu’on travaille avec des humains… et si on apprenait à soigner avec les 

patients autistes, on serait capable de soigner chaque patient ... ». 

iS2 : « La formation…, moi je participe dans la formation sur handicap auprès des 

étudiants en médecine 2e année mais cette formation a été mise en place très 

récemment….il faut continuer... ». « Il faut faciliter le parcours des patients, nécessité 

d’une personne ressource pour communiquer avec les proches et coordonner les 

soins... ». « On a mis en place des séances d’habituation aux soins avant la date de 

rendez-vous chez le médecin. …. Nous utilisons différentes photos, des pictogrammes 

pour expliquer les soins... pour faciliter le parcours ». « Nécessité d’une personne 

ressource pour communiquer avec les proches. » 
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3. Discussion générale 

 
Tous les interviewés, quelle que ce soit leur expérience, ont pu exprimer une majeure 

difficulté à l’accès aux soins somatiques pour les patients adultes avec des TSA. Ils ont 

tous parlé d’une différence essentiellement au niveau de la communication verbale et non 

verbale et un contact difficile par rapport les patients sans troubles autistiques. i7 : « 

L’autisme c’est un handicap...c’est des patients différents et qui demandent un 

environnement différent….avec ses particularités d’hypo ou hyper sensibilité …». 

Pour expliquer l’hypothèse sur la difficulté à l’accès, une interviewée a parlé de 

« difficulté dans la confiance ». i8 :« J’ai du mal à tisser une relation avec ces patientes» 

qui pourrait empêcher la réalisation de l’examen somatique et les actes médicaux. Les 

professionnels décrivent comme difficulté également le manque du traitement pour les 

troubles de l’autisme et la « non guérison ». i6 : « Difficultés parfois pour les psychiatres 

justement à cause de la chronicité et la « non guérison » de cette maladie... ». 

Certains ont évoqué le sentiment de « peur » avec des gestes imprévisibles et inadaptés 

de la part des patients. Des difficultés dans l’adaptation environnementale et problèmes 

sensoriels de type sensibilité accrue aux bruits associées parfois à une agitation. Ces 

manifestations sont à l’origine d’une certaine réticence de la part du corps médical. 

Devant cette problématique, les professionnels de santé sont régulièrement amenés à 

utiliser des traitements psychotropes en prémédication. Ils ont exprimé une difficulté dans 

la gestion des ordonnances avec des traitements parfois « trop spécialisés … ». i3 : «on 

a souvent recours à MEOPA, mais également une prémédication par anxiolytiques avant 

chaque consultation ».  

Ils ont souvent recours à des « consultations blanches », des « séances d’habituation » 

dans le but de familiariser les patients à l’environnement et aux soins avec l’utilisation 

d’une lumière adaptée, une ambiance plus calme, avec l’utilisation des différentes photos, 

des pictogrammes pour expliquer les soins. Devant les patients présentant des troubles 

de comportement avec agitation, les soignants sont parfois amenés à procéder à une 

anesthésie générale, iS1 : « Examen clinique, en occurrence l’examen gynécologique, 

l’examen de la cavité buccale sans recourir à une anesthésie ou un neuroleptique ou 

anesthésie en pleine conscience serait difficile... ». 

Les interviewés ont pu partager leur expérience auprès des patients avec beaucoup 

d’empathie et ils ont essayé de trouver des solutions en termes de dispositifs comme le 

SOMA KIT. C’est un outil qui a été créé au CRA (Centre de ressource autisme) de 
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Normandie pour les patients autistes et qui regroupe les informations sur les antécédents, 

descriptions de leur comportement. (Annexes 5).  

Pendant mon stage, je me suis intéressée notamment aux dispositifs d’évaluation de la 

douleur utilisés dans la pratique auprès des patients autistes. Il existe différents outils, 

comme l'échelle des visages ou grille d'évaluation de la douleur GED-DI modifiée pour 

les TSA (Annexe 6). 

Parmi les obstacles du côté des professionnels, on peut souligner : le manque de 

connaissance et de formation, des difficultés au niveau de la coordination, le manque du 

temps et l’anticipation des soins. Des obstacles liés « aux locaux », pas toujours adaptés 

ont été également signalés dans les entretiens. 

La nécessité de s'adapter à ces patients en termes de temps consacré semble parmi les 

obstacles qui empêchent l’accès aux soins surtout dans milieu hospitalier. Les interviewés 

ont parlé de « refus » de la part des certains spécialistes de CHU, et au niveau de 

l’imagerie médicale, iS1 :« Du moment où il s'agit d'un résident handicapé, la considération 

sera nettement moindre et en clair ça ne les intéresse pas… ». 

Toutes structures médicales en France sont susceptibles de recevoir et soigner des 

personnes avec TSA. Une des participantes a évoqué dans son discours « La charte 

Romain Jacob » qui aide les personnes en situation de handicap en France, à être en 

bonne santé. « Cette charte a pour but de fédérer l’ensemble des acteurs régionaux et 

nationaux autour de l’amélioration de l’accès aux soins et à la santé des personnes en 

situation de handicap. » (La charte Romain Jacob) (Charte Romain Jacob - Handidactique, 

s. d.). Depuis sa création en 2014, elle impose un accès au droit commun, notamment 

l’accès aux soins médicaux. 

En termes de piste à suggérer, tous les professionnels de santé ont évoqué la nécessité 

d’une formation plus ciblée et d’une sensibilisation de la population en générale. « ... les 

gens ne connaissent pas cette pathologie et pourtant elle est très médiatisée… mais ils 

connaissent l’Asperger, le haut potentiel… et l’autisme sévère fait peur… ». En effet, parmi 

les missions principales du centre CRA est la formation, la coordination des soins et la 

sensibilisation des professionnels de santé, les patients et leurs proches.  Au moment du 

déroulement de mon stage au CRA de Normandie, j’ai eu l’occasion de rencontrer 

l’infirmière coordinatrice qui a comme mission d’établir le lien entre les différents services 

de l'hôpital universitaire et CRA. Le but principal de sa mission est de coordonner la prise 

en charge des patients autistes sur plan somatique, sensibiliser et former les soignants. 

Un médecin neuropédiatre a été également recruté pour une prise en charge concomitante 

avec l’équipe de psychiatres. 
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Les participants ont parlé également, d’un « fil rouge », une personne formée dans chaque 

service de l'hôpital qui peut établir le lien avec le CRA pour éviter les délais et surmonter 

le manque de considération de la part de certains professionnels de santé. Nécessité 

notamment d’une personne « ressource » pour communiquer avec les proches qui sont 

souvent dans une grande difficulté pour pouvoir coordonner les soins et surmonter tous 

les obstacles. 

Une piste très prometteuse serait de développer davantage les « téléconsultations » pour 

empêcher les patients de se déplacer et les préserver sur plan sensoriel, comportemental 

et adaptatif. 

Une soignante a proposé la création des « plateformes pour les patients et autour des 

patients » entièrement dédiée aux patients autistes pour aider à la réalisation des 

examens, des imageries, des interventions et avec une équipe multidisciplinaire et formée. 

Un exemple récent est la création de services pour les autistes adultes, i1 : « Émergence, 

ce service est vraiment une possibilité et un exemple pour les soigner, les patients sont 

bien entourés…une équipe formée et présente qui propose de soins et de réseaux des 

professionnels formés et susceptibles de recevoir ces patients plus rapidement. iS1 : « 

Heureusement qu'on a des structures comme la Clinique de la Miséricorde qui a 

développé Handiconsulte, il faut que les médecins soient  sensibles et coopérants ». 

A plusieurs reprises les participants ont donné l’exemple de consultations spécialisées au 

sein de la clinique de Miséricorde à Caen, Handiconsult et Mobidents. Ils ont évoqué le 

besoin d’élargir ce type de pratique et la renforcer. 

« La nécessité d'avoir un dossier médical suffisamment structuré pour suivre les 

problèmes de santé et les antécédents et les problèmes de comportement et comment les 

gérer... » a été proposé par un médecin qui intervient auprès des patients avec des TSA 

sévères. 

Une adaptation en termes de technologies novatrices à l’aide des patients handicapés a 

été proposées par un soignant, I5 : « À améliorer l ‘accès et la prise en charge en terme 

de technologie innovatrice, des matériels, par exemple faire un mini 

électroencéphalogramme dans le service et en ambulatoire, un mini 

électrocardiogramme... ». 

 

L’objectif secondaire de cette étude était de faire un état des lieux des connaissances des 

professionnels de santé sur les données actuelles des TSA et les comorbidités somatiques 

associées. Dans le but de développer un discours fluide et itératif, j’ai décidé d’éviter des 

questions fermées sur la définition des TSA. J’ai évalué les connaissances actuelles à 

travers des questions ouvertes sur la différence de ces patients en comparant avec les 
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autres patients sans TSA. Tous les participants ont très bien repéré les caractéristiques 

spécifiques des TSA et ont également parlé de comorbidités les plus fréquemment 

rencontrées dans leur pratique. 

Parmi les maladies plus fréquemment associées aux TSA, ils ont évoqué, l’épilepsie, des 

céphalées, des troubles du transit souvent d'origine iatrogène. Des problèmes dentaires, 

un grand classique dans les comorbidités chez les patients avec TSA, mais également 

des problèmes gastro-intestinaux, troubles du sommeil avec un caractère plutôt fluctuant 

et avec une irritabilité associée. Des infections dermatologiques ont été également 

évoquées par un soignant. 

La difficulté de détection de l'origine de la douleur a été évoquée à plusieurs reprises par 

les participants. i7 : « Les patients avec TSA ont des difficultés pour exprimer leur 

douleurs…les patients présentent des troubles de comportement de type problème et de 

type défi… ». « La plus grande difficulté est de détecter les problèmes somatiques...nous 

sommes amenées à donner des antalgiques justes pour vérifier si les troubles de 

comportement diminuent... ». Ils ont recours à des antalgiques « d’épreuve » pour vérifier 

si les troubles de comportement cessent. 

La présence d’affections somatiques met en difficulté les soignants, non seulement par 

rapport à la complexité de leur détection, mais également pour les troubles du 

comportement de type auto et hétéro-agressivité qui peuvent engendrés. 

 

3.1. Les limites et les biais de l'étude 

 

3.1.1. Biais des sélections 

Dans les études qualitatives, il existe en général des biais de sélection au niveau de la 

population étudiée, au niveau de recrutement des participants. Les interviewés ont été 

choisis par les conseils et en fonction de l’expérience et pas par randomisation. 

 

3.1.2. Biais de méthode 

Un biais de méthode comme une question mal posée, peut être lié à un biais de mauvais 

raisonnement, langage pas bien compris.  Ainsi dans la réalisation des discours il peut y 

avoir un biais de subjectivité car il s’agit d’un discours libre bidirectionnel et l’enquêteur 

peut inconsciemment influencer la conversation en faveur de l’hypothèse suggérée. 
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3.2. Les forces de l'étude 

« L'avantage de ce type d'étude est que le chercheur conduit la réflexion de son 

interlocuteur qu'il exprime librement sur des thématiques préalablement définies. Le 

discours ainsi obtenu permet d'affirmer le niveau de connaissance initiale de la thématique 

qui, après traitement qualitatif, permettra de répondre à la problématique et de tester les 

hypothèses. ». (Barbillon & Le Roy, 2012) 

 

Pendant les entretiens nous avons pu réaliser un vrai échange avec les professionnels de 

santé, riche en terme d’expérience et d’émotions. Les interviewés ont pu exprimer 

librement leurs inquiétudes et suggérer des pistes.    

 

Dans cette étude qualitative, les caractéristiques du travail ont été détaillées selon les 

critères « Consolidated criteria for reporting qualitative research » (Traduction Française 

Des Lignes Directrices COREQ, Pour La relecture et La Lecture Des Rapports de 

Recherche Qualitative | Elsevier Enhanced Reader, s. d.). Une grille de lecture COREQ 

été utilisée dans sa version française. Elle est composée de 32 critères de qualité dans le 

but justifier cette recherche avec une analyse selon ces critères est présentée en annexe 

4. 

3.3. Confrontation des résultats principaux aux données connues de la 

littérature 

A la différence des données de la littérature, en France dans le département du Calvados 

des problèmes de coordination et manque d'adaptation aux caractéristiques des TSA chez 

l'adulte en lien avec le manque de formation des soignants ont été évoqués au premier 

plan en tant qu’obstacles à l’accès aux soins. Tandis que dans littérature la difficulté à 

l’accès était plus en lien avec les comorbidités et une prise en charge coûteuse en termes 

de dépenses chez personnes avec des TSA.  

Des efforts sont nécessaires pour s’adapter à ces patients « différents ». D’après une 

soignante en France : « Quand un patient sort du cadre ordinaire...il faut faire des efforts 

et s’adapter et ce n’est pas aux patients de s'adapter à nous... ». 

3.4. Perspectives  

Ce travail de recherche m’a permis de rencontrer des professionnels de santé qui ont 

consacré leurs carrières aux soins des patients handicapés avec TSA. Les rencontres 

avec eux ont été riches et très formatrices pour moi. 

Nous avons constaté qu’en France il existe une volonté pour accompagner et soigner ces 

patients malgré tous les difficultés décrites par les interviewés. 
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Il sera nécessaire d’élargir le champ et le nombre des professionnels de santé impliqués 

dans différents domaines de soins et accompagnement. Une soignante m’a suggéré 

d’interroger les proches de patients. iS2« Vous deviez interroger les proches... ». En effet, 

il semble primordial pour accomplir l’objectif de ce travail, d’interroger les proches de 

patients et pourquoi pas les patients. 

Un interviewé a constaté qu’il existe beaucoup de « polémique » autour de l’autisme et 

suggère de continuer ce travail avec des patients en psychiatrie générale. En effet l’accès 

aux soins somatiques en psychiatrie générale pourrait être un frein pour beaucoup de 

patients et un travail de recherche semble en effet envisageable. 

Un soignant a suggéré un meilleur échange avec les psychiatres pour une coordination 

des soins. Les psychiatres peuvent jouer un rôle essentiel dans la réduction de ces 

obstacles en coordonnant une équipe multidisciplinaire et en impliquant les membres de 

la famille. 

 

Il y aura certainement encore beaucoup de travail à réaliser au sujet de l’accès aux soins 

somatiques chez les patients avec TSA et il sera toujours un sujet d’actualité mais le fait 

que les soignants sont en recherche constante de solutions avec beaucoup de 

professionnalisme et volonté suggère qu’une avancée en terme de soins a été accompli. 
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POINTS ESSENTIELS  

 

 Une étude qualitative avec entretiens semi dirigés, réalisée en France a montré des 

différents niveaux d’obstacles à l’accès aux soins somatiques. 

 Des obstacles pour l’accès aux soins en lien avec les caractéristiques propres des troubles 

autistiques ont été évoqués associés à problèmes en lien avec le système de santé. 

 Les stratégies comme : la planification avant la visite, adaptation environnementale, 

l’équipe multidisciplinaire centrée sur le patient et la famille, la création des services et des 

plateformes de soins coordonnés, la téléconsultation, accentuer la sensibilisation et la 

formation des professionnels de santé, et l’utilisation de traitements 

psychopharmacologiques adaptés avec l’aide de psychiatres ont été suggéré. 

 

 

Conclusion générale 

 

Dans cette étude observationnelle en parallèle avec une recherche sur la littérature nous 

avons pu constater que malgré les efforts considérables de la part du corps médical, il 

persiste encore des difficultés pour accéder aux soins médicaux. 

 

Compte tenu des nombreux obstacles à l’accès aux soins somatiques présentés dans ce 

travail de recherche, il est proposé de retenir les axes d’amélioration suivants: d’abord 

renforcer la sensibilisation et la formation des professionnels de santé, s’appuyer sur 

l’équipe multidisciplinaire centrée sur le patient et la famille, la création des services et des 

plateformes de soins coordonnés exclusivement dédiés pour ce type de patients et le 

renforcement de la planification avant la visite, la création des nouveaux outils d’évaluation 

de la douleur et dispositifs d’adaptation environnementale et thérapeutique. Il faut 

également favoriser la téléconsultation et l’utilisation de traitements 

psychopharmacologiques adaptés. 

Les psychiatres peuvent jouer un rôle essentiel dans la réduction de ces obstacles en 

coordonnant une équipe multidisciplinaire et en impliquant les membres de la famille. 
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Annexes 
 
Annexe 1 : 
 
1 : Pourriez-vous présenter ? Quelle est votre profession et lieu du travail ? 

  

2. Avez-vous déjà rencontré dans votre pratique des patients adultes avec des troubles de spectre de l’autisme 

? En terme de connaissance de cette pathologie, qu'est-ce qui, selon vous, fait la différence avec les autres 

patients adultes en psychiatrie en général ? 

  

3. Parmi les patients ayant des TSA, avez-vous repéré des comorbidités somatiques ? Et si oui, pouvez-vous 

les définir ? 

  

4. Avez-vous rencontré des difficultés pour soigner ces patients ? 

  

5. Est-ce que, dans votre pratique, vous constatez que l’accès aux soins somatiques pour ce type de patients 

est complexe et difficile ? Est-ce que les patients et leurs proches ont partagé avec vous leurs expériences en 

terme de parcours de soins somatiques ? 

  

6. L’hypothèse principale de l’étude est que l’accès aux soins somatiques pour les patients TSA soit reconnue 

comme une difficulté pour les patients, pour leurs proches mais également pour le corps médical. Avez-vous 

une idée, une hypothèse pour expliquer cette difficulté ? 

  

7. Avez-vous des pistes à suggérer pour améliorer l'accès aux soins somatiques chez les adultes avec TSA ? 

 
Annexe 2 : 
 
Guide de l'entretien 

I. Présentation du cadre de l'entretien : 

 

Présentation de l'enquêtrice : Bonjour, je vous remercie de m'accorder cet entretien. 

 

Présentation de l'entretien semi directif : Je réalise ce travail de thèse qui a pour objectif d'évaluer l'accès 

aux soins somatiques pour des personnes adultes avec troubles du spectre autistique. 

Présentation du déroulé de l'entretien : il s'agit d'une conversation au cours de laquelle je vous orienterai vers 

différents thèmes. Pour faciliter le recueil des données, je souhaiterais enregistrer l'entretien. Il s'agit d'un 

entretien qui est confidentiel et anonyme. Pour la suite je vais retranscrire intégralement l’entretien, puis 

l'enregistrement sera détruit à la fin de mon travail. La durée de l'entretien sera environ 20 minutes. Êtes-

vous d'accord ? Normalement vous avez une feuille à remplir et signer pour donner votre accord. 

II. Présentation des professionnels de santé , leur profession, leur expérience  et lieux du travail : 

1. Pourriez-vous présentez ? Quelle est votre profession, votre expérience et lieu du travail ? 
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III. Guide thématique : 

Les troubles du spectre de l'autisme chez adulte dans la pratique médicale, les connaissances actuelles. 

1. Avez-vous déjà rencontré dans votre pratique des patients adultes avec des troubles de spectre de l’autisme 

? En terme de connaissance de cette pathologie, qu'est-ce qui, selon vous, fait la différence avec les autres 

patients adultes en psychiatrie en général ? 

La présence de comorbidités somatiques chez les patients adultes avec TSA. 

1. Parmi les patients adultes avec TSA, avez-vous repéré des comorbidités somatiques ? Et si oui, pouvez-

vous les définir ? 

 

L’hypothèse principale de l’étude sur l’accès aux soins somatiques pour les patients avec TSA serai reconnue 

comme une difficulté par les patients, leur proche et le corps médicale. 

1. Avez-vous rencontré des difficultés pour soigner ces patients ? 

2. Est-ce que, dans votre pratique, vous constatez que l’accès aux soins somatiques pour ce type de patients 

est complexe et difficile ? Est-ce que les patients et leurs proches ont partagé avec vous leurs expériences en 

terme de parcours de soins somatiques ? 

3. Avez-vous une idée, une hypothèse pour expliquer cette difficulté ? 

L’amélioration de la prise en charge de l'accès aux soins somatiques. 

1. Avez-vous des pistes à suggérer pour améliorer l'accès aux soins somatiques pour les patients adultes qui 

présentent des TSA ? 

IV. Clôture de l'entretien : 

Entretien est terminé.  Avez-vous des questions ou remarques ou des suggestions sur le déroulement de 

l’entretien ?   Je vous remercie beaucoup de votre participation. 

 
Annexe 3 : 
 
FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT 
 
Entretien semi directif auprès des médecins, soignants et familles. 

 

Dans le cadre de préparation de ma thèse d'exercice en médecine, DES psychiatrie, je réalise un travail sur 

l’évaluation d’accès aux soins somatiques des personnes adultes aillant TSA. 

L’objectif de cette étude est d’améliorer la prise en charge de personnes avec TSA mais également 

d’actualiser les connaissances des psychiatres en terme de pathologie autistique et leur accessibilité des soins 

somatiques. 

 

Réalisation de l’entretien : Cet entretien sera réalisé par DINEVA Desislava suivant vos disponibilités, dans 

un endroit calme.  Il durera environ 20 minutes et sera enregistré via application dictaphone sur smartphone 

et de façon anonyme. Vous participerez à un entretien individuel où l’on vous posera des questions 

concernant votre expérience en tant que soignant. Vous avez la possibilité de quitter l’étude à n’importe quel 

moment sans fournir d’explication. 
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Comment sera se déroule le traitement de l’information ? 
 
Tous les enregistrements seront retranscrits mot à mot de façon anonyme et confidentielle. Une fois 

transcrits, les enregistrements seront détruits. Les transcriptions seront gardées de façon sécurisée. Les 

résultats seront utilisés dans le cadre de la thèse de médecine de DINEVA Desislava, et peuvent 

éventuellement être publiés. 

 
Merci de noter vos initiales dans chaque case : 

 
1. Je confirme avoir lu et compris l’information ci-dessus et que j’ai eu la possibilité de poser des questions.                                                                 

……………… 

 
2. Je comprends que la participation est entièrement basée sur le volontariat et que je suis libre de changer 

d’avis à n’importe quel moment. Je comprends que ma participation est totalement volontaire et que je 

suis libre de sortir de l’étude à tout moment, sans avoir à fournir de raison.                        

……………… 

 
3. Je donne mon consentement à l’enregistrement et à la transcription mot à mot de cet entretien.                               

……………… 

 
4. Je donne mon consentement à l’utilisation éventuelle mais totalement anonyme de certaines citations de 

l’entretien dans une thèse ou dans une publication.    ……………… 

 
 

5. Je suis d’accord pour participer à l’étude.                                                              ……………… 

 
 

Signature (participant)______________ Signature (investigateur)______________ 
Date____________________________ Date______________________________ 

Nom____________________________                                         Nom_____________________________                      

 
Annexe 4 

 
Domaine 1 : équipe de recherche et de réflexion 
 
Caractéristiques personnelles 
 

Numéro Item Guide 
questions/description 

Réponse 

1 Enquêteur Quel auteur a mené 
l’entretien 
individuel ? 
 

Desislava Dineva 

2 Titres académiques Quels étaient les titres 
académiques 
du chercheur ? 
 

Interne DES psychiatrie 
6e 
semestres d’internat 
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3 Activité Quelle était son activité 
au moment de 
l’étude ? 
 

Au cours de 6e semestre 
d’internat 

4 Genre Le chercheur était-il un 
homme ou une 
femme ? 
 

Femme 

5 Expérience et formation Quelle était l’expérience 
ou la 
formation du chercheur ? 
 

Première expérience en 
recherche qualitative 
 

 
Relations avec les participants 
 

Numéro Item Guide 
questions/description 

Réponse 

6 Relation antérieure Enquêteur et participants 
se 
connaissaient-ils avant le 
commencement de l’étude 
? 
 

Non 

7 Connaissances des 
participants 

Que savaient les 
participants au sujet 
du chercheur ? 
 

Présentation du sujet 
préalablement 

8 Caractéristiques de 
l’enquêteur 

Quelles caractéristiques 
ont été signalées au sujet 
de l’enquêteur ? 
 

Pas de conflits d’intérêts 

 
Domaine 2 : Conception de l’étude 
 
Cadre théorique 
 

Numéro Item Guide 
questions/description 

Réponse 

9 Orientation 
méthodologique 
et théorie 
 

Quelle orientation 
méthodologique a 
été déclarée pour étayer 
l’étude ? 
 

Analyse du contenu 

 
Sélection des participants 
 

Numéro Item Guide 
questions/description 

Réponse 

10 Échantillonnage 
 

Comment ont été 
sélectionnés les 
participants ? 
 

Contact direct par conseil 
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11 Prise de contact 
 

Comment ont été 
contactés les 
participants ? 
 

Par courriel et/ou par 
téléphone 
 

12 Taille de l'échantillon 
 

Combien de participants 
ont été inclus 
dans l’étude ? 
 

10 
 

13 Non-participation 
 

Combien de personnes 
ont refusé de 
participer ou ont 
abandonné ? 
Raisons ? 
 

6 personnes et structures 
n’ont pas donné suite de 
réponse 

 
Contexte 
 

Numéro Item Guide 
questions/description 

Réponse 

14 Cadre de la collecte de 
données 
 

Où les données sont-elles 
été recueillies ? 
 

Dans milieu 
professionnel ou à 
domicile 

15 Présence de non- 
participants 
 

Y avait-il d’autres 
personnes 
présentes, outre les 
participants et les 
chercheurs ? 
 

Non 

16 Description de 
l’échantillon 
 

Quelles sont les 
principales 
caractéristiques de 
l’échantillon ? 
 

Avec expérience dans les 
soins auprès des 
personnes adultes avec 
TSA 

 
Recueil des données 
 

Numéro Item Guide 
questions/description 

Réponse 

17 Guide d'entretien 
 

Les questions, les 
amorces, les 
guidages étaient-ils 
fournis par les 
auteurs ? Le guide 
d’entretien avait-il 
été testé au préalable ? 
 

Guide composé par 
différents items qui 
traitent le sujet, le guide a 
été testé lors du première 
entretien 

18 Entretiens répétés 
 

Les entretiens étaient-ils 
répétés ? Si 
oui, combien de fois ? 
 

Non 

19 Enregistrement 
audio/visuel 
 

Le chercheur utilisait-il un 
enregistrement audio ou 
visuel pour 
recueillir les données ? 

Oui, enregistrement via 
smartphone avec l’accord 
de l’interviewé 
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20 Cahier de terrain 
 

Des notes de terrain sont-
elles été prises pendant 
et/ou après l’entretien 
individuel ? 
 

Non 

21 Durée  
 
 

Combien de temps ont 
duré les 
entretiens individuels ? 

Durée moyenne de 20 
minutes 

22 Le seuil de saturation Le seuil de saturation a-t-
il été discuté ? 
Seuil de saturation atteint 
au 14ème entretien ; un 
entretien supplémentaire 
a été réalisé pour 
confirmation 
 

A partir de 9ème entretien 

23 Retour des 
retranscriptions 
 

Les retranscriptions 
d’entretien ont- 
elles été retournées aux 
participants 
pour commentaire et/ou 
correction ? 
 

Non 

 
Domaine 3 : analyse et résultats 
 
Analyse des données 
 

Numéro Item Guide 
questions/description 

Réponse 

    

24 Nombre de personnes 
codant les données 
 

Combien de personnes 
ont codé les 
données ? 

Une seule personne : 
l’enquêteur 

25 Description de l’arbre de 
codage 
 
 

Les auteurs ont-ils fourni 
une description de l’arbre 
de codage ? 

Oui, des explications 
orales 

26 Détermination des 
thèmes  
 
 

Les thèmes étaient-ils 
identifiés à 
l’avance ou déterminés à 
partir des 
données ? 

Ils étaient déterminés à 
partir des données de la 
littérature 

27 Logiciel Quel logiciel, le cas 
échéant, a été utilisé pour 
gérer les données ? 
 

Pas du logiciel utilisé 

28 Vérification par les 
participants 

Les participants ont-ils pu 
exprimer des retours aux  
 

Non 
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Rédaction 
 

Numéro Item Guide 
questions/description 

Réponse 

29 Citations présentées Des citations de 
participants sont-elles 
été utilisées pour illustrer 
les 
thèmes/résultats ? 
Chaque citation 
était-elle identifiée ? 
 

Non 

30 Cohérence des données et 
des résultats 

Y avait-il une cohérence 
entre les 
données présentées et les 
résultats ? 
 

Oui, cohérence avec les 
données de la littérature 

31 Clarté des thèmes 
principaux 

Les thèmes principaux 
ont-ils été 
présentés clairement dans 
les 
résultats ? 
 

Oui 

32 Clarté des thèmes 
secondaires 

Y a-t-il une description 
des cas 
particuliers ou une 
discussion des 
thèmes secondaires ? 
 

Oui 

 

 

Annexe 5 

 

Mon Soma’Kit  
  

 
  

Photo d’identité  

A remplir par la personne concernée et/ou ses aidants  
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NOM : ……………………………………………………………………………  
Prénom: …………………………………………………………………………  

Ma  personnalité/  Mon  caractère  au  quotidien :  
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………..  

  

  Mes  centres  d’intérêts,  mes  loisirs :   
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 

Mes  particularités  sensorielles: 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
………………………………………………………………………………………  

Mes outils et supports de communication :  
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………..  

  
Traitement en cours :  

……………………………………………………………………………………… 
………………………………………………………………………………….…..  

Antalgique ponctuel : ……………………………………………………  

Allergies :………………………………………………………………………  
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Ainsi, en raison de toutes ses particularités qui ne sont pas toujours visibles, je peux 
éprouver des difficultés à ressentir une douleur, à l’identifier, à l’exprimer et à la localiser 
de manière adaptée.    

L’évaluation clinique d’une douleur somatique repose donc, en premier lieu, sur 

l’observation de changements dans mon comportement quotidien : toutes expressions 

d’un comportement inhabituel.  

  

Quelques signes qui peuvent vous alerter (liste non exhaustive) :  

 Inquiétude des aidants/accompagnateurs de la personne au regard d’un changement 
de comportement  

 Troubles de l’alimentation , troubles du sommeil, troubles de l’élimination…  
 Irritabilité,  agitation,  plainte,  pleurs, gémissements, apathie, mutisme, 

repli (durée et intensité)…  
 Apparition ou exacerbation de troubles du comportement.  
 Apparition d’état de crise soudaine, voire explosive.  
 Vos observations cliniques lors de la consultation.  
 ….  

  

Comportements -   problèmes   :   

- Agressivité, mutilation, prostration, repli   

- Troubles du sommeil   

- Troubles de l’alimentation   

- Constipation   

- Tous changements dans le comportement  
quotidien de la personne   

DOULEUR   

Je peux très difficilement ou mal identifier,  
dire et/ou localiser ma douleur.    
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Quand je vais bien  -     Date :  

Cette fiche vise à servir de jalon pour objectiver un écart entre un comportement habituel chez la personne et 
le comportement inhabituel que les aidants observent depuis quelques jours.  

Alimentation :  
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
………………………………………………………………………………………  

Elimination (selles, …) :   

……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
Sommeil :  
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
Communication, expression, relationnel (ex : petit cri) :   

……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
………………………………………………………………………………………  

Comportement :   

……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
………………………………………………………………………………………  

Habitudes, stéréotypies :   

……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
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……………………………………………………………………………………… 

Je ne vais pas bien -  Date :   

Cette fiche vise à apporter des indications sur les observations des aidants (parents, professionnels) en lien 
avec un changmeent de comportement et/ou la manifestation de comportements – problèmes. Elle constitue 
un appui, notamment lorsqu’il y a différents intervenants, pour pouvoir remplir la grille d’évaluation de la 
douleur que vous aurez choisi (GED-DI, ESDDA, autres) Alimentation :  

……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
………………………………………………………………………………………  

Elimination :   

……………………………………………………………………………………… 
………………………………………………………………………………………  

Sommeil :  

……………………………………………………………………………………… 
………………………………………………………………………………………  

Communication, expression, relationnel :   

……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
…………………………………………………………………………………… 
Comportement :  

……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
………………………………………………………………………………………  

Comportements-problèmes (ex : auto-mutilation / hétéro- agressivité ; mutisme/ apathie) :  

……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………….……………………………… 
………………………………………………………………………………………  

Manifestation soudaine d’un état de crise « explosif » :  OUI    -   NON  

……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
………………………………………………………………………………………  

Habitudes, stéréotypies :   

……………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………… 
………………………………………………………………………………………  
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Comment faire avec moi ?  

  

 J’ai besoin d’être avec quelqu’un que je connais bien   
 Je peux avoir besoin que l’on adapte mon environnement sensoriel : lumière du néon, 

avoir mon objet qui me rassure…  
 Organiser le temps d’attente peut m’apaiser : attendre dans ma voiture, avoir un 

rendez-vous en début de matinée ou d’après-midi,….  
 J’ai besoin de savoir combien de temps va durer la consultation   
 J’ai besoin de savoir/visualiser quand je retourne là où je dors : après la consultation, 

après le scanner, après avoir dormi une nuit à l’hôpital...  

  

   

  

  

  

  
  

  

 Je comprends mieux si on utilise des phrases courtes, des consignes précises et que 
l’on me parle doucement.   

 J’ai besoin qu’on me laisse du temps pour assimiler une information et pour répondre  
 Je peux mieux comprendre si vous effectuez une démonstration en amont sur l’adulte 

qui m’accompagne : piqûre, pansement, auscultation…..  
 Quand cela est possible, une consultation blanche peut m’aider pour me familiariser 

avec l’environnement : dentiste, scanner/IRM,...  
 …………………..  

  

  

MERCI  

  

 

                      Date de création : septembre 2021  
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Annexe 6 

 

 

 

 

 



 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 « Par délibération de son Conseil en date du 10 Novembre 1972, l’Université 

n’entend donner aucune approbation ni improbation aux opinions émises dans les thèses 

ou mémoires. Ces opinions doivent être considérées comme propres à leurs auteurs ». 



 

VU, le Directeur de Thèse 
(Qui atteste du respect des procédures éthiques et réglementaires) 

 
 

A faire signer ici par votre Directeur et président de Thèse avant de nous remettre 
le 1er exemplaire unique 3 semaines + 3 jours avant la soutenance 

 
Vous devez déposer en même temps les documents de la « BU Santé » 

 
 
 

VU, le Président de Thèse 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

VU, le Doyen de la Faculté 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

VU et permis d’imprimer 

en référence à la délibération 

du Conseil d’Université 

en date du 14 Décembre 1973 

 

Pour le Président 

de l’Université de CAEN et P.O 

 

Le Doyen 

  



 

ANNEE DE SOUTENANCE : 2021/2022 
 
NOM ET PRENOM DE L’AUTEUR :  
 
 
TITRE DE LA THESE :  
 
 
RESUME DE LA THESE EN FRANÇAIS : 
 
 
 
 
 
 

« Page à mettre au recto de la thèse » 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
MOTS CLES :  
 
 
 
 
TITRE DE LA THESE EN ANGLAIS :  
 
 
RESUME DE LA THESE EN ANGLAIS : 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
KEY WORDS :  


