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La plateforme d’info-formation Ici TSA

Améliorer I'accés aux soins des personnes adultes autistes

Romane Garcia et Delphine Roduit

Résumé

L'accés aux soins des personnes autistes représente un défi aussi bien pour les personnes elles-mémes que pour leurs proches
et le personnel médical. De multiples barriéres compliquent le dépistage et la prise en soin de problémes de santé, alors que
cette population comporte un risque accru de développer une constellation de pathologies physiques ou psychiques. Cet article
présente la plateforme de formation « Ici TSA (Ici Tous Sont Accueillis) » qui, dans le cadre du projet Ici TSA, apporte des réponses
a cette problématique a travers la formation et des outils concrets.

Zusammenfassung

Der Zugang zur Gesundheitsversorgung von Menschen mit Autismus ist sowohl fiir die Betroffenen selbst als auch fiir ihre Ange-
hérigen und das medizinische Personal eine Herausforderung. Zahlreiche Barrieren erschweren die Erkennung und Behandlung
von Gesundheitsproblemen. Gleichzeitig hat diese Bevélkerungsgruppe ein erhéhtes Risiko fiir physische und psychische Erkran-
kungen. In diesem Artikel wird die Informationsplattform «lci TSA (Ici Tous Sont Accueillis) [Hier sind alle willkommen]» vorge-
stellt. Mithilfe von Schulungen und konkreten Hilfsmitteln fiir medizinische Fachpersonen gibt sie Antworten auf diese Proble-
matik.
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Troubles du spectre autistique (TSA) et inégalités en santé

Selon le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-5), les troubles du spectre de I'autisme (TSA)
se caractérisent par des particularités significatives au niveau de la communication et des interactions sociales, des
schémas de comportements et/ou intéréts répétitifs ainsi que des particularités sensorielles (Association Américaine
de Psychologie [APA], 2015). Au niveau clinique, les TSA sont définis comme des troubles neurodéveloppementaux
présents tout au long de la vie et impliquant un besoin de soutien plus ou moins important dans divers domaines.
Différents troubles ou pathologies sont trés souvent associés, tels que les maladies gastro-intestinales, neurologiques,
psychiatriques, endocriniennes, visuelles, ORL, cutanées, hématologiques, hépatiques ou rénales (Croen et al., 2015;
Ward et al., 2023).

Cette définition des TSA s'inscrit dans une perspective biomédicale : elle considere les TSA dans leurs aspects défici-
taires. Or il existe d'autres définitions. Depuis la fin des années 90, le paradigme de la neurodiversité concoit I'autisme
comme une variation naturelle du fonctionnement neurologique de I'étre humain et questionne la notion de handicap
(Botha et al., 2024 ; Shields & Beversdorf, 2021). Dwyer (2022) propose de situer la neurodiversité comme un intermé-
diaire entre une approche purement médicale (la personne présente des déficits qui entrainent le handicap) et une
approche purement sociale (le handicap est uniquement créé par les barrieres imposées par la société).

Dans cette perspective intermédiaire, la neurodiversité postule alors que « le handicap est le produit d'une interac-
tion entre les caractéristiques de la personne handicapée et de I'environnement autour d'elle » (Dwyer, 2022, p. 77).
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Cette vision concorde avec celle de la Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées
(CDPH) (ONU, 2006), basée sur le modeéle de la Classification internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la
Santé (CIF) de I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS, 2001), ainsi qu'avec celle du Modeéle de développement hu-
main - Processus de production du Handicap (MDH-PPH) de Fougeyrollas (2001). Ces deux modeles relévent égale-
ment I'impact de l'interaction des facteurs personnels et des facteurs environnementaux sur les possibilités de partici-
pation sociale. Selon le MDH-PPH (Fougeyrollas, 2001), lorsque le milieu ne permet pas a la personne de réaliser ou
d'exercer ses droits et habitudes, une situation de handicap existe.

De nombreux défis résultent de la rencontre entre les spécificités des milieux de soins et celles des personnes autistes
et leurs proches (Rama et al., 2023). Les barrieres les plus fréquemment identifiées par la littérature concernent la
communication, I'environnement (en raison des particularités sensorielles ou du besoin de prévisibilité des personnes
autistes), les modalités de soins (degré de flexibilité, rythme, disponibilité des soutiens) et la formation des professions
médico-soignantes (manque de connaissances spécifiques pouvant, p.ex., mener a une stigmatisation des personnes
autistes) (Doherty et al., 2020 ; Nicolaidis et al., 2015).

On estime que la probabilité d’étre en mauvaise santé est au moins cinq fois plus élevée
pour les adultes autistes que pour les adultes neurotypiques.

Les environnements de soins sont donc susceptibles de générer des situations de handicap pour les adultes autistes
de nombreuses maniéres. Et pourtant, on estime que la probabilité d'étre en mauvaise santé est au moins cinq fois
plus élevée pour les adultes autistes que pour les adultes neurotypiques (Rydzewska et al., 2019). Le taux de mortalité
est également jusqu’'a deux fois plus élevé chez les personnes autistes (Hwang et al., 2019). Afin de réduire ces inégali-
tés, les professions de santé bénéficieraient d'une formation accrue pour assurer un meilleur accompagnement dans
les soins des patientes et patients autistes (Walsh et al., 2020 ; Roduit et al., 2021). Le projet Ici TSA, qui fait 'objet de
cet article, soutient cette démarche. Apres une présentation plus détaillée des défis principaux d'acces aux soins liés
aux particularités de 'autisme et aux principales barrieres dans I'environnement de soins, nous présenterons les diffé-
rents axes du projet en lui-méme.

Les défis de I'accés aux soins vécus par les personnes autistes

Un aspect central des particularités des TSA réside dans le traitement des stimulus sensoriels qui peuvent se traduire
par des hypo et/ou des hypersensibilités (MacLennan et al., 2023). Or dans un environnement de soins, les informa-
tions sensorielles (bruits, lumiéeres, toucher, odeurs, etc.) sont nombreuses et souvent source de stress, voire de dé-
tresse, pour la personne autiste (Mason et al., 2019 ; Strdmberg et al., 2022 ; Walsh et al., 2020). Ceci peut avoir pour
conséquence une surcharge dans le traitement des informations engendrant un effondrement, appelé meltdown ou
shutdown (Phung et al., 2021 ; Lewis et al., 2023), se traduisant par un comportement de fuite, un repli sur soi, voire de
I'auto- ou hétéroagressivité. Ces particularités de traitement sensoriel se retrouvent également au niveau des percep-
tions internes de la personne (intéroception). Le dépistage et l'identification des symptomes de la personne par elle-
méme ou ses proches sont alors un obstacle de plus dans la prise en compte des besoins en santé (Haydon etal., 2021 ;
Nicolaidis et al., 2015 ; Shaw et al., 2023 ; Walsh et al. 2020).

« Si je dis que j'ai trés mal, mais que mon visage est comme d’habitude, que je ne pleure pas
ni ne gémis, je ne suis pas prise au sérieux. Pourtant, ma maniére d'exprimer la douleur se
traduit plus par un repli et du mutisme que par des larmes ou des supplications. »

La communication et les interactions sociales entre les personnes autistes et les personnes neurotypiques représen-
tent également un défi et sont souvent source de malentendus. Dans un milieu de soin, la maniére qu‘a une personne
autiste d'exprimer un symptdme (verbalement ou non) n'est pas toujours comprise par le personnel soignant qui risque
alors de passer a c6té d'informations cruciales. Par exemple, il recherche chez la personne autiste les manifestations
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de la douleur telles qu'elles sont habituellement exprimées chez les personnes neurotypiques, notamment par le non-
verbal et I'expression faciale (Doherty et al., 2020 ; Haydon et al., 2021 ; Shaw et al., 2023 ; Stromberg et al., 2022).
Comme en témoigne Romane Garcia « Si je dis que j'ai trés mal, mais que mon visage est comme d'habitude, que je ne
pleure pas ni ne gémis, je ne suis pas prise au sérieux. Pourtant, ma maniere d'exprimer la douleur se traduit plus par
un repli et du mutisme que par des larmes ou des supplications. Sauf qu'on est vite oubliés, quand on ne fait pas de
bruit ».

Le traitement des informations sensorielles et sociales par la personne autiste entraine souvent un décalage dans
Iinteraction. Face a du personnel médical auquel I'environnement de soins impose généralement un certain rythme, le
risque est alors que la personne autiste ne puisse plus répondre aux questions qui lui sont posées de maniéere conforme
a son vécu et ses ressentis (Nicolaidis et al., 2015). Dans un monde sensoriellement et socialement si déroutant, les
personnes autistes mobilisent des ressources importantes pour construire des reperes, et leur fonctionnement quoti-
dien repose sur un besoin accru de routines et prévisibilité. La perspective de se retrouver dans un nouvel environne-
ment, imprévisible et inconnu, tout en étant soi-méme dans une situation de vulnérabilité, est donc particuliérement
angoissante pour les personnes autistes (Brede et al., 2022 ; Haydon et al., 2021).

De nombreuses personnes autistes rapportent donc un vécu d'expériences médicales adverses
et appréhendent de se retrouver @ nouveau dans une telle situation.

S'ajoute a ces facteurs la grande probabilité de se retrouver face a du personnel soignant non formé a l'autisme
(Roduitetal., 2021), potentiellement vecteur d'attitudes stigmatisantes. De nombreuses personnes autistes rapportent
donc un vécu d'expériences médicales adverses et appréhendent de se retrouver a nouveau dans une telle situation
(Shaw et al., 2023), comme illustré dans le témoignage de Romane Garcia : « Un matin, je me suis réveillée sans pouvoir
bouger ou sentir mon pied. Mais j'ai quand méme attendu trois jours avant d'aller consulter, trouvant moins angoissant
de faire face a ces symptdmes pourtant inquiétants que de me rendre chez le médecin ou aux urgences. »

Pour la personne autiste, tous ces éléments sont interdépendants. Par exemple, une surcharge sensorielle rendra la
communication encore plus complexe ; la difficulté a communiquer ses besoins rendra les efforts d’adaptation plus
importants ; etc. Ces éléments engendrent un cercle vicieux duquel la personne tente d'échapper en évitant au possible
de consulter pour sa santé.

L'environnement de soins, potentiel vecteur de situations de handicap

Les barriéres a 'acces aux soins les plus rapportées quant aux environnements de soins sont les difficultés relatives
au personnel soignant et celles, plus larges, liées au systeme de soins en général (Walsh et al., 2020).

Premierement, du c6té du personnel médical, un manque de connaissances des spécificités propres aux TSA et des
ajustements possibles et nécessaires est fréquemment soulevé (Corden et al., 2022 ; Doherty et al., 2020 ; Salvatore et
al., 2022 ; Walsh et al., 2020). Cette lacune peut étre une source de stress pour les différents corps professionnels qui
rapportent un manque d'entrainement spécifique et relévent un faible sentiment d'efficacité (Corden et al., 2022 ;
Walsh et al., 2020). Dans la recherche de Gardner et al. (2016), plus de la moitié des personnes participantes se disent
inconfortables a I'idée de soigner une personne ayant un diagnostic de TSA.

Les personnes qui dispensent et recoivent les soins s’accordent en effet sur les difficultés a
apporter de la flexibilité a certains protocoles.

Ce manque de connaissances et de confiance en leurs compétences spécifiques peut avoir des répercussions impor-
tantes sur la qualité des soins, les professionnelles et professionnels allant jusqu'a l'utilisation de mesures de con-
traintes face a certains comportements, mesures traumatisantes autant pour la personne autiste et ses proches que
pour le personnel médical (Salvatore et al., 2022). Romane Garcia en témoigne : « Lors d'une hospitalisation en psy-
chiatrie, j'ai recu de fortes doses de neuroleptiques pour contenir une anxiété engendrant des comportements auto-
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dommageables. Des adaptations simples de I'environnement et de I'organisation, répondant aux besoins de calme et
de prévisibilité, auraient été bien plus efficaces et bénéfiques que la contention chimique ».

Deuxiemement, il estimportant de relever que les professionnelles et professionnels sont également restreints dans
leurs capacités d'agir par le systeme de soins dans lequel elles et ils travaillent. Les personnes qui dispensent et reoi-
vent les soins s'accordent en effet sur les difficultés a apporter de la flexibilité a certains protocoles. Elles rapportent
également un manque de moyens pour mettre en place les adaptations nécessaires (en termes de place, de ressources
et de personnel), la complexité de la coordination et de I'organisation des soins, la discontinuité des prises en charge
dans le systeme de santé ou encore les limites de ce qui peut étre facturé et remboursé (Salvatore et al., 2022 ; Walsh
etal., 2020).

En cohérence avec le paradigme de la neurodiversité ainsi que le MDH-PPH (Fougeyrollas, 2001)., nous pouvons con-
clure que la situation de handicap et les disparités dans l'acces a des soins de qualité résultent de la rencontre entre
une personne autiste, avec ses particularités et un environnement de soin mal adapté.

Le projet ICI TSA

Agir par la connaissance est un levier crucial pour promouvoir un changement de pratiques. Dans cette perspective,
le projet de recherche et développement Ici TSA a débuté en 2019 a Institut et Haute Ecole de la Santé La Source, avec
le financement de la Fondation Philanthropique Next.

Une revue de littérature, ainsi que des entretiens d'explicitation (Vermersch, 2014) aupres de personnes concernées,
leurs proches et des professionnelles et professionnels de la santé (personnel en soins infirmiers et assistantes et as-
sistants médicaux et dentaires) et de I'éducation spécialisée, ont permis d'identifier les obstacles et besoins rencontrés
dans les soins ainsi que les stratégies pour en faciliter I'acces. Nous avons repéré trois temps significatifs : avant, pen-
dant et apres le rendez-vous médical. Ces résultats ont servi de base a la conception de la formation (Enlart & Mor-
nata, 2006) a laquelle, dés le début, des personnes autistes pratiquant la pair-aidance professionnelle ont participé.

Afin de répondre aux défis que représente l'accés aux soins des personnes autistes et de réduire les inégalités, le
projet Ici TSA propose aux professionnelles et professionnels de la santé un panel d'offres (voir Figure 1) :

¢ une plateforme d'Info-formation en ligne gratuite, qui se compose de trois modules pour se sensibiliser a 'au-
tisme et aux problémes d'accés aux soins somatiques ;

e des outils pour améliorer la consultation afin de mieux comprendre les personnes autistes et les points d'atten-
tion a prendre en considération avant, pendant et aprés une consultation ;

e une sensibilisation sur le terrain permettant de proposer une formation courte sur mesure pour les équipes
ainsi que des outils concrets ;

e une supervision et un accompagnement dans I'analyse de situations complexes par un bindme expert des soins
et des TSA.
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Figure 1 Flyer de présentation des offres du projet Ici TSA
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La plateforme Ici TSA

La plateforme Ici-TSA, disponible gratuitement en ligne depuis 2021, a pour but d'apporter aux différentes profes-
sions de la santé des informations, des connaissances de base ainsi que des outils concrets afin de mieux accueillir,
comprendre et soigner les adultes autistes présentant ou non une déficience intellectuelle.

La formation qu'elle propose se veut la plus accessible possible. Constituée de trois modules organisés en séquences,
chaque personne inscrite peut directement entrer dans le contenu qui lintéresse particulierement.

Une attestation de formation est délivrée lorsque les deux premiers modules sont réalisés dans leur intégralité et
que la personne qui suit la formation obtient au minimum 80 % de réponses correctes a un questionnaire d'évaluation
des connaissances de ces modules. Cette attestation indique qu'elle a été sensibilisée aux TSA et dispose des connais-
sances de base pour faciliter I'accés aux soins somatiques. Dés lors, elle peut devenir référente Ici TSA et, selon les
besoins, bénéficier de supervision.

Initialement destinée a un public professionnel, nous constatons aujourd'hui que la plateforme profite également
aux personnes autistes. Ces dernieres y trouvent des informations utiles a la compréhension des attentes des soi-
gnantes et soignants ainsi que du personnel administratif a leur égard, répondant ainsi a leur besoin de prévisibilité.

Contenu de la plateforme de formation Ici TSA

La formation en ligne est construite sur 3 modules. Un quatrieme onglet regroupe des outils facilitant la préparation,
la coordination et le déroulement des soins (voir Tableau 1).
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Tableau 1 Présentation de la formation Ici TSA

Formation en ligne Titre Contenu Objectif Format
Ici TSA
ProblgmaFlser ll acces Podcast
5 ; Témoignages i gt
MODULE 1 Acceés aux soins et obstacles et défis? Vidéos et
TSA Définitions des TSA Acquérir un socle powerpoints
de connaissances commentés
de base
Difficultés et besoins ® Repdre Visiblesles
enjeux de la ® Film
La consultation ® Avant consultation medicale pédagogique
médicale @ Pendant Renforcer la .
. 2 : ® Quizz
® Aprés @ compréhension de
situations complexes a
travers les apports
d’experts
; : T ® vidéos
Répertoire de Accéder a des
Ressources
o références et o contenus variés selon @ Sites web
approfondissements des thématiques @® Articles
spécifiques
Passeport santé
ONGLET Pocket card Mieux comprendre, se Documents a
OUTILS check list patient.es préparer, se coordoner télécharger

Note : Tableau descriptif des titres, contenus, objectifs et modalités (format) des modules et outils de la plateforme Ici TSA

Module 1 « Accés aux soins et TSA » : ce module est la porte d'entrée idéale pour les personnes non formées dans
ce domaine et qui s'intéressent aux savoirs, notamment expérientiels, des personnes intervenantes. Il contient des
témoignages et des contenus formatifs sur les TSA sous forme de podcasts, de capsules vidéos et de Powerpoints com-
menteés.

Les récits des difficultés rapportées par les parents interrogés en début de projet sont narrés par des comédiennes.
En effet, il nous paraissait nécessaire que ce vécu soit également visibilisé. Ces récits permettent de découvrir (1) la non-
prise en compte des difficultés liées a I'attente dans des environnements bruyants ou de passage, (2) la rigidité de
certains protocoles organisationnels des étapes administratives, couteux en temps et en énergie qui ne seront plus
disponibles pour le soin, ou bien encore (3) la mécompréhension du besoin d'anticiper en amont du rendez-vous les
différentes étapes afin de répondre a un besoin de prévisibilité.

tés

Enfin, une nouvelle séquence intitulée « expériences positives » illustre les succes réalisés, que nous souhaitons voir
se multiplier a travers ces démarches exemplaires. Par exemple, la réussite d'un entrainement médical qui a permis a
une jeune femme autiste de 35 ans de faire une prise de sang sans contrainte, pour la premiére fois de sa vie, grace
émentation d'Ici

aux équipes éducatives et infirmieres du Foyer de La Branche. Un autre exemple est un modele d'imp
TSA au sein d'un hopital ophtalmique présenté par Delphine Gonin, infirmiére, qui démontre I'efficacité et les réussites
vécues par les bénéficiaires comme par les équipes médico-soignantes. Ce premier module favorise une prise de cons-
cience des personnes soignantes et induit le sentiment d'étre concerné, suscitant I'envie de répondre le plus adéqua-
tement possible aux besoins des patientes et patients autistes.

Module 2 « La consultation médicale » : ce module est un film pédagogique présentant les étapes d'une consul-
tation médicale avec un patient adulte non verbal accompagné d'un éducateur. Le scénario a été approuvé puis réalisé
par des personnes autistes afin d'étre fidéle a une situation réelle. Comme le démontre ce module, un rendez-vous
médical implique un bouleversement dans le quotidien souvent ritualisé des personnes autistes. Lorsque celles-ci vi-
vent en institution ou doivent &tre accompagnées par leur proche, un travail de coordination avec le personnel d'accueil
et de soin est nécessaire.
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Les séquences illustrent concrétement les étapes et points d'attention a prendre en compte avant, pendant et aprés
une consultation médicale. Les attitudes favorisant de meilleures conditions pour le déroulement du soin sont exem-
plifiées. Des parties interactives accompagnent les séquences des vidéos, afin de choisir des réponses variées aux pro-
blématiques et ainsi comprendre les conséquences possibles face a divers choix. Des quizz sont également proposés
dans l'optique de Vvérifier la bonne compréhension des contenus et des réponses adéquates attendues. Ce module
permet de rendre visibles les enjeux de la consultation médicale et de renforcer la compréhension des situations com-
plexes.

Module 3 « Ressources » : ce module rassemble un répertoire de références variées (vidéos, articles) permettant
d'approfondir certaines thématiques telles que la gestion en situation de crise, I'effondrement autistique (shutdown ou
meltdown), les défis pouvant étre rencontrés au cours de la vie, etc. Il oriente également vers d'autres sites web propo-
sant des outils trés pratiques (scénarios sociaux personnalisables sous forme de bandes dessinées avec SantéBD, fiches
pratiques destinées aux professions de la santé dans des situations de soins diverses avec HandiConnect.fr, etc.) La
genese du projet y est également présentée a travers la conférence de lancement qui a eu lieu en 2019.

Enfin, un onglet « Outils » donne accés, dés la page d'accueil, a des aides congues par des membres de la commu-
nauté de pratique. Facilitateurs de l'accés aux soins, ils sont téléchargeables et personnalisables gratuitement. Par
exemple, le Passeport santé de Romane Garcia permet de connaitre les informations essentielles concernant les pa-
tientes et patients en amont d'une consultation ou lors de celle-ci. Cet outil, tout comme la Pocket Card destinée au
personnel d'accueil et de soin d'Unisanté, permet d'étre plus a méme d'ajuster le parcours de soins ainsi que l'environ-
nement ou la communication. Par exemple, poser des questions en explicitant le type de réponses recherchées aug-
mente la clarification de ce qui est attendu de la personne autiste. Dans cette méme intention, mais destinée cette fois
au public patient, la Check List a été réalisée avec des membres de la Communauté des Pairs Autistes Professionnels
(CPAP). Elle vise a diminuer les obstacles liés a la communication, tels que la clarification de la raison de la consultation
et les attentes liées a celles-ci. Il est primordial que le personnel de santé et d'accueil permette a la patiente ou au
patient de mobiliser ces outils pour faciliter la transmission d'informations et la communication.

Conclusion

Mettre 'accent sur une meilleure connaissance réciproque des besoins inhérents aux personnes autistes ainsi qu'au
personnel soignant contribue a des soins plus inclusifs. C'est ce que promeut la plateforme d'info-formation Ici TSA. Des
adaptations (souvent mineures) au niveau de I'environnement et de la communication, se révélent généralement étre
profitables a I'ensemble des patientes et patients, y compris non autistes. Notre perspective vise a améliorer les expé-
riences de soins en clarifiant les attentes et besoins des bénéficiaires de soins ainsi que du personnel médico-soignant
et administratif, a qui il incombe de faire son possible pour accueillir et soigner les personnes dans le respect de leur
singularité. L'objectif est de donner a toutes et tous les clés nécessaires pour promouvoir des soins de qualité. Ainsi, en
tant qu‘autrices représentant ces différents statuts (une professionnelle de la santé et une personne autiste), notre
démarche souhaite illustrer que collaborer a mieux comprendre nos spécificités respectives participe a construire un
langage commun pour mettre du sens, ce que nous pensons étre également possible dans les soins.

Perspectives : Le projet Ici TSA se poursuit en collaboration étroite avec les personnes concernées et leurs proches
pour qui des formations en présentiel sont en cours de conception. . Un Label Ici TSA, le premier porté par des patientes
et des patients, est également en cours d'élaboration. Il décernera aux institutions partenaires des attributions permet-
tant d'identifier le niveau d'adaptation et de prise en compte des besoins spécifiques.
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