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Résumé exécutif 

Cette revue de la littérature identifie les problèmes de santé et les besoins de soins 

particuliers aux adultes autistes âgés, en mettant l'accent sur leur santé, leur qualité de vie 

(QdV) et les soins de santé. Un volume limité d'études examine le vieillissement dans 

l'autisme. Les recherches indiquent généralement que les adultes autistes âgés sont plus 

exposés aux problèmes de santé physique et mentale que les adultes âgés de la population 

générale. Le risque de décès précoce, par rapport à la population générale, est signalé.  

L'utilisation de médicaments chez les autistes âgés est compliquée, ce qui justifie une 

recherche sur l'efficacité des médicaments pour les autistes âgés. La recherche et 

l'avancement de la pratique sont nécessaires pour mieux aborder les problèmes de santé 

coexistant et l'efficacité des traitements, la surveillance de la santé et le développement des 

meilleures pratiques pour les soins de santé aux personnes âgées ainsi que d'autres 

considérations dans la vie des adultes autistes plus âgés comme les soutiens résidentiels.  

Cette revue souligne le besoin de lignes directrices de pratique axées sur la promotion 

de la santé et les soins de santé pour les adultes autistes âgés. À cette fin, les directives en 

matière de soins qui existent dans la littérature (par exemple, les directives en matière de 

soins aux enfants et les directives en matière de soins aux adultes présentant une déficience 

intellectuelle) offrent un aperçu instructif de ce domaine d'élaboration de directives en 

matière de soins de santé spécifiques aux adultes autistes âgés. Les recommandations 

supplémentaires comprennent l'avancement des meilleures pratiques et des ressources 

suffisantes pour assurer la fourniture d'un soutien génératif, ainsi que des soins primaires et 

surspécialisés optimaux pour cette population. Il est également nécessaire d'apporter un 

soutien interventionnel fondé sur des données probantes, en tenant compte des déterminants 

sociaux de la santé, afin d'obtenir des soins et des ressources équitables et inclusifs pour notre 

population canadienne diversifiée (p. ex., équité entre les sexes). Le recrutement et la 
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formation de chercheurs et de fournisseurs de soins de santé dans ce domaine apparaissent 

comme essentiels au renforcement des capacités, dans le but ultime d'offrir des soins de santé 

de qualité aux adultes autistes âgés.  



4 

 

Besoins de santé des adultes autistes âgés : Une revue de la littérature 

Ce résumé traite des besoins et des problèmes liés à la santé chez les adultes autistes 

âgés. La littérature relative au vieillissement et aux soins de santé dans le contexte de 

l'autisme a été examinée, sous les sections suivantes : (1) Santé, santé mentale et 

médicaments pour les adultes autistes âgés, (2) Qualité de vie (QdV) pour les adultes autistes 

âgés, (3) Soins résidentiels, (4) Causes/risques communs liés à la fin de vie, (5) Vers de 

meilleurs soutiens en matière de santé, (6) Élaboration de lignes directrices de pratique 

clinique, et (7) Recommandations. 

 

1. Santé, Santé Mentale et Médicaments pour les Adultes Autistes âgés 

Peu d'études ont été menées sur les problèmes de santé physique concomitants, la 

mortalité et le vieillissement chez les autistes, la plupart d'entre elles ayant été publiées ces 

dernières années. Bon nombre des études publiées portaient sur des données médicales 

rétrospectives ou incluaient un nombre relativement faible de patients. Malgré la recherche 

limitée dans ce domaine, des tendances récentes ont commencé à émerger. Les problèmes de 

santé communément associés à l'âge avancé dans la population générale (par exemple, les 

troubles cognitifs, les maladies cardiaques, les maladies neurologiques telles que les 

accidents vasculaires cérébraux) sont notés comme étant significativement plus fréquents 

chez les personnes âgées autistes, mais la raison précise de cette plus grande probabilité reste 

peu claire (Braden et al., 2017 ; Croen et al., 2015 ; Powell et al., 2017 ; Wise et al., 2017). 

Croen et al. (2015) affirme que les problèmes de santé physique, notamment l'épilepsie, la 

maladie de Parkinson et les troubles gastro-intestinaux, sont plus fréquents chez les adultes 

autistes que chez les populations non autistes. Les conditions de santé mentale qui sont plus 

fréquentes chez les adultes autistes comprennent la schizophrénie, le trouble bipolaire, 

l'anxiété, la dépression et la suicidalité ou les blessures auto-infligées (Croen et al., 2015). 
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Hand et al. (2020) rapportent que les adultes autistes plus âgés sont plus susceptibles 

qu'un échantillon apparié par âge de la population générale de connaître 1) des problèmes de 

santé physique comme l'épilepsie, la maladie de Parkinson et des problèmes gastro-

intestinaux, 2) des problèmes de santé mentale comme la schizophrénie et les troubles 

psychotiques, les troubles de l'attention, les troubles de la personnalité et la suicidalité ou les 

blessures auto-infligées, et 3) des problèmes cognitifs comme le délire, la démence et 

l'amnésie. 

La santé mentale et le bien-être psychologique des adultes autistes âgés ont été évalués 

dans un nombre limité d'études, et relativement peu d'études se concentrent spécifiquement 

sur les groupes d'âge plus âgés (Sonido et al., 2020). Des taux élevés de dépression, d'anxiété, 

de phobie sociale et de troubles obsessionnels compulsifs au cours de la vie sont signalés 

(Croen et al., 2015 ; Sonido et al., 2020). On rapporte également une proportion 

significativement plus élevée d'adultes autistes par rapport aux adultes non autistes qui 

prennent au moins un médicament psychotrope, même après ajustement pour tout diagnostic 

psychiatrique ou neurologique (Cvejic et al., 2018). Les troubles anxieux et psychotiques sont 

les diagnostics les plus courants pour lesquels des médicaments antipsychotiques sont 

prescrits aux adultes autistes plus âgés (Nylander et al., 2018). 

Bien que la plupart des études rapportent une association entre l'âge, la santé physique, 

mentale et les conditions cognitives chez les personnes autistes, certaines études rapportent 

des résultats mitigés sur l'association entre l'âge, les conditions de santé mentale et cognitive. 

Lever et Geurts (2016a) ont constaté que certaines forces et difficultés cognitives peuvent 

perdurer à l'âge adulte, tandis que d'autres sont réduites ; en outre, les différences typiques 

liées à l'âge en matière de cognition, que l'on s'attendrait à trouver chez les jeunes adultes par 

rapport aux adultes plus âgés dans la population générale, n'ont pas augmenté dans la 

population autiste, et peuvent même être réduites. Lever et Geurts (2016b) explorent 
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également la relation d'âge dans les conditions psychiatriques des personnes autistes, âgées de 

19 à 79 ans, et rapportent que les personnes autistes présentent des niveaux élevés de détresse 

psychologique tout au long de leur vie, mais que les défis psychiatriques sont moins 

prévalents dans les âges plus avancés. 

Des études limitées ont abordé l'autisme et son impact sur la compétence sociale, la 

santé physique et mentale, les changements cognitifs, le fonctionnement exécutif et les 

changements neurologiques chez les adultes autistes plus âgés (Hategan et al., 2017 ; 

Michael, 2016 ; Patra, 2016). Selon Patra (2016), les problèmes de comportement peuvent 

représenter un défi pour certains adultes autistes. Le diagnostic de ces problèmes serait 

difficile en raison de leur présentation complexe ; des médicaments antipsychotiques sont 

souvent proposés pour les gérer. Une analyse transversale des dossiers de soins de santé a 

révélé que la majorité des adultes autistes âgés avaient besoin d'un certain soutien dans les 

activités de la vie quotidienne (par exemple, manger, se laver, s'habiller) (Fortuna et al., 

2016). Patra (2016) rapporte des taux élevés de fractures chez les autistes âgés par rapport à 

des témoins appariés par âge, probablement en raison d'une densité minérale osseuse plus 

faible qui peut être liée à des limitations alimentaires, à un faible taux d'activité physique et à 

l'utilisation d'antiépileptiques et d'antipsychotiques. 

L'utilisation de médicaments pour les personnes autistes est compliquée car (1) 

certaines classes de médicaments sont prescrites sans beaucoup de preuves de leur efficacité 

chez les personnes autistes (Ballester et al., 2022), (2) certaines personnes autistes s'opposent 

à être " surmédicamentées " et à voir leurs traits autistiques " pathologisés " (Murray, 2020), 

et (3) le manque d'études rigoureuses sur les interactions médicamenteuses et les effets 

indésirables à long terme de ces médicaments (Fieiras et al., 2023). Par exemple, Smith 

DaWalt et al. (2019) ont constaté que les complications de santé dues aux effets secondaires 

des médicaments peuvent entraîner la mort de certaines personnes autistes. 
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Les neuroleptiques, également connus sous le nom de médicaments antipsychotiques, 

sont fréquemment prescrits pour traiter l'irritabilité, y compris l'agressivité sévère et les 

comportements d'automutilation, chez les personnes autistes. Des études sur le parkinsonisme 

induit par les médicaments avec des participants non autistes soulignent le risque d'une 

exposition à long terme aux neuroleptiques (Erro et al., 2015 ; Shuaib et al., 2016). Certaines 

études indiquent que l'utilisation à long terme de médicaments neuroleptiques chez les 

personnes autistes peut augmenter le risque de développer la maladie de Parkinson plus tard 

dans la vie (Starkstein et al., 2015 ; Vohra et al., 2016). Cela pourrait être particulièrement 

préoccupant, étant donné que l'aripiprazole et la rispéridone sont approuvés par la FDA pour 

traiter l'irritabilité chez les patients pédiatriques autistes, mais qu'il n'existe pas d'études sur 

l'efficacité et la sécurité à long terme dans cette population (Fieiras et al., 2023).  

Les médicaments psychotropes, qui comprennent les antidépresseurs, les anxiolytiques, 

les stimulants, les antipsychotiques et les stabilisateurs d'humeur, sont également prescrits à 

des taux élevés pour les personnes autistes. Une revue systématique a révélé qu'environ 61 % 

des adultes autistes se voyaient actuellement prescrire un ou plusieurs de ces médicaments, la 

probabilité de se voir prescrire un ou plusieurs de ces médicaments augmentant avec l'âge 

(Jobski et al., 2017).  

Une autre considération concernant les médicaments est le risque d'interactions 

médicamenteuses. La "polypharmacie" est l'utilisation simultanée de plus d'un médicament 

sur ordonnance pour traiter un ou plusieurs problèmes de santé ou de santé mentale. Une 

étude a révélé que 35 % des enfants autistes avaient des preuves de prise simultanée de deux 

ou plusieurs médicaments psychotropes (Spencer et al., 2013). Cette situation est 

préoccupante car peu d'études ont été menées sur les interactions médicamenteuses chez les 

adultes autistes, et la détection des effets indésirables peut être difficile, en particulier chez 
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les personnes autistes qui présentent également une déficience intellectuelle (Ballester et al., 

2022).  

Ces études soulignent l'importance d'une prise en compte des rapports risques-bénéfices 

de la prescription de neuroleptiques, d'une surveillance attentive de l'utilisation de 

médicaments pour les autistes, d'une pratique clinique responsable pour les patients autistes, 

de l'amélioration des systèmes de soins, de la formation et d'une politique publique et 

sanitaire proactive. 

2. Qualité de Vie (QdV) des Adultes Autistes âgés 

Les comorbidités psychiatriques auraient un impact négatif sur le résultat fonctionnel, 

la QdV et le pronostic à long terme des individus (Patra, 2016). La dépression et l'anxiété ont 

un impact négatif sur les domaines de la qualité de vie physique, psychologique, sociale, 

environnementale et spécifique à l'autisme de la population âgée, ce qui indique qu'une 

évaluation plus faible de la dépression et de l'anxiété est associée à une meilleure qualité de 

vie. Les taux de dépression et de troubles anxieux sont élevés chez les adultes autistes âgés, et 

le niveau de détresse psychologique chez les personnes autistes est plus élevé que dans le 

groupe de comparaison au développement typique (Lever & Geurts, 2016b). Une QdV plus 

faible a été signalée chez les personnes autistes qui sont (1) de sexe féminin, (2) ont un 

diagnostic de santé mentale concomitant et (3) connaissent de plus grands défis associés à 

l'autisme (Mason et al., 2018). Kamio et ses collègues (2013) soutiennent le résultat d'une 

qualité de vie plus faible chez les femmes autistes. Bargiela et al. (2016) ont constaté que les 

femmes autistes décrivent des défis liés à la reconnaissance et à l'acceptation de leur 

diagnostic d'autisme par les professionnels de santé et connaissent des taux élevés d'abus 

sexuels. De futures études sont recommandées pour explorer davantage les différences entre 

les sexes et d'autres considérations relatives à la qualité de vie. 
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La perte des familles et des aidants (Happé & Charlton, 2012) et la perte du soutien 

informel (par exemple, quelqu'un à qui parler ou avec qui faire des choses) au fil du temps 

(Renty & Roeyers, 2006) sont signalées comme un prédicteur significatif d'une baisse de la 

qualité de vie. Les effets de ces changements de vie sont susceptibles d'être exacerbés chez 

les personnes autistes ayant des besoins de soutien plus importants (Mason et al., 2018). À 

l'inverse, le fait d'être en couple et de recevoir du soutien sont des prédicteurs positifs de la 

qualité de vie sociale (Mason et al., 2018). Par conséquent, le soutien social peut avoir un 

impact positif sur la QdV et le bien-être des adultes autistes âgés (Charlton et al., 2022). 

Un atelier organisé au Royaume-Uni a réuni des personnes autistes, des parents, des 

cliniciens et des chercheurs, entre autres, pour établir des domaines de recherche prioritaires 

importants pour l'amélioration de la santé physique et du bien-être des personnes autistes. Ces 

priorités comprenaient des appels à une meilleure compréhension des problèmes de santé 

physique et de l'efficacité des traitements, l'élaboration d'un programme de bilan de santé 

annuel personnalisé pour les personnes autistes, et des enquêtes sur les meilleures pratiques 

en matière d'établissements résidentiels, d'hébergement de soins de santé et de prestation de 

services (Warner et al., 2019). 

Dans l'ensemble, il est difficile de tirer des conclusions définitives étant donné le peu 

de recherches existantes. Des recherches spécifiques explorant les corrélats, les facteurs de 

causalité ainsi que les questions liées à l'automutilation chez les adultes autistes âgés sont 

justifiés. Par conséquent, des études transversales, longitudinales et interventionnelles sont 

nécessaires pour informer les prestataires de services et de soins de santé afin de mieux 

soutenir les adultes autistes âgés.  

 

3. Soins résidentiels 
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Il existe une pénurie de recherches portant sur les soins en établissement et offrant des 

lignes directrices en matière de soins en établissement axées sur les aînés autistes ayant des 

problèmes de santé. Crompton et coll. (2020a) notent que les besoins en matière de soins 

résidentiels diffèrent pour les adultes autistes âgés par rapport aux adultes âgés en général. 

Leur article fait état des résultats de trois réunions avec des intervenants clés (c.-à-d. des 

adultes autistes plus âgés, leurs familles et leurs aidants, des fournisseurs de services et des 

chercheurs) au cours desquelles les expériences individuelles des adultes autistes plus âgés 

ont été entendues, les lignes directrices de pratique existantes ont été évaluées (y compris 

Getting to Know Me d'Alzheimer Scotland et This is Me de la Société Alzheimer) et les 

principales priorités ont été identifiées (Crompton et al., 2020a). Les 10 éléments suivants ont 

été identifiés pour améliorer les soins résidentiels pour les adultes autistes âgés : " (1) gérer 

les transitions vers les soins en établissement, (2) former le personnel des soins en 

établissement à l'autisme, (3) reconnaître et respecter les différences autistiques, et 

comprendre le bien-être des autistes, (4) soutenir la santé physique, (5) prendre en compte et 

s'occuper de l'environnement sensoriel et du traitement sensoriel, (6) principes de conception, 

(7) créer une communauté et un sentiment d'appartenance, (8) autonomie et choix, (9) 

défense des intérêts, et (10) évaluer la qualité des soins " (Crompton et al., 2020a, p.121).  

Une étude distincte menée par le même groupe s'est concentrée sur la co-création d'un 

outil, l'entretien holistique sur la satisfaction des autistes à l'égard des soins (EHSAS), qui 

peut être utilisé pour enquêter sur les expériences des adultes autistes plus âgés en 

établissement de soins (Crompton et al., 2020b). Ils ont collaboré avec des personnes ayant 

une expérience vécue et d'autres experts en autisme, en vieillissement et en soins résidentiels 

pour identifier les principaux domaines d'intérêt pour cette population et ont généré des 

questions basées sur ces sujets. L'outil d'entretien comporte des questions relatives à la "vie 

quotidienne" (par exemple, les routines, les intérêts, le temps passé avec les autres), à 
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l'"environnement" (par exemple, le confort et la facilité de mouvement, la sécurité et 

l'intimité, les expériences sensorielles), à l'"indépendance et la défense des intérêts" (par 

exemple, l'autonomie, le contrôle de la vie quotidienne, le besoin de défenseurs), et à la 

"santé physique et au bien-être" (par exemple, les conditions de santé physique, la nutrition, 

la forme physique) des adultes autistes plus âgés vivant dans des établissements de soins 

(Crompton et al., 2020b, données supplémentaires).  

 

4. Causes/Risques Communs Liés à la Fin de Vie 

Il existe peu d'études sur les causes communes de fin de vie au sein de la population 

autiste. Cependant, les études de mortalité publiées font état d'une espérance de vie réduite 

dans la population autiste par rapport à la population générale (Hirvikoski et al., 2016 ; 

Hwang et al., 2019 ; Michael, 2016 ; Mouridsen, 2013 ; Smith DaWalt et al., 2019). La 

difficulté de comparer ces études est qu'elles peuvent ne pas se concentrer sur la même 

tranche d'âge de personnes. Par exemple, des accidents comme la noyade peuvent être plus 

fréquents chez les jeunes autistes, tandis que le cancer peut être plus fréquent chez les adultes 

autistes plus âgés. Les études suivantes indiquent un large éventail de facteurs potentiels 

contribuant aux décès précoces des autistes. Hirvikoski et al. (2016) rapportent que les 

troubles du système nerveux et le suicide sont les deux principales causes de décès chez les 

personnes autistes. Les auteurs ont également constaté une mortalité plus élevée chez les 

adultes autistes ayant reçu un diagnostic coexistant de déficience intellectuelle par rapport 

aux personnes autistes sans déficience intellectuelle. La cause la plus fréquente de décès chez 

les adultes autistes ayant ou non   une déficience intellectuelle était l'épilepsie et le suicide, 

respectivement (Hirvikoski et al., 2016). Lorsqu'on les sépare par sexe, les troubles du 

système nerveux et du système circulatoire étaient les principales causes de décès chez les 

hommes autistes, tandis que le risque de mortalité dû aux troubles du système endocrinien et 



12 

 

aux troubles congénitaux ainsi qu'au suicide était plus élevé chez les femmes (Hirvikoski et 

al., 2016). Smith DaWalt et al. (2019) identifient les problèmes de santé comme un facteur 

majeur de prédiction de décès chez les personnes autistes, et indiquent que les causes 

courantes de décès sont des maladies chroniques telles que le cancer et les maladies 

cardiaques, des accidents tels que l'étouffement avec de la nourriture et l'empoisonnement 

accidentel, et des complications de santé dues aux effets secondaires des médicaments sont 

également signalées. En examinant un échantillon de 1 367 fichiers de données sur les causes 

de décès d'adultes autistes décédés entre 1999 et 2014 aux États-Unis, Guan et Li (2017) ont 

constaté que l'âge moyen au décès était de 36,2 ans (médiane de 34 ans), contre 72,0 ans 

(médiane de 77 ans) dans la population générale, et notent que 27,9 % des décès dans la 

population autiste sont attribués à des blessures, y compris la suffocation, l'asphyxie et la 

noyade.  

Dans un autre article présentant des chiffres de mortalité, Hirvikoski et ses collègues 

(2016) déclarent : " Les individus du groupe témoin sont décédés à un âge moyen de 70,20 

ans (d.s. = 24,16, médiane = 80), alors que le chiffre correspondant pour l'ensemble du 

groupe [autiste] était de 53.87 ans (d.s. = 24,78, médiane = 55), pour les [personnes autistes 

ayant des besoins de soutien élevés] 39,50 ans (d.s. = 21,55, médiane = 40) et [pour les 

personnes autistes ayant des besoins de soutien faibles] 58,39 ans (d.s. = 24,01, médiane = 

63) respectivement " (p. 235). 

Hwang et al. (2019) indiquent que les taux de décès sont plus élevés chez les personnes 

autistes ayant des problèmes de santé physique et mentale supplémentaires, par rapport à 

ceux de la population générale. Ils indiquent que les troubles du système nerveux et des sens 

(par exemple, l'épilepsie) sont la principale cause de décès chez les personnes autistes ayant 

une déficience intellectuelle, et que les accidents, les blessures, l'automutilation, le suicide et 

l'empoisonnement sont les principales causes de décès chez les personnes autistes sans 
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déficience intellectuelle. Mouridsen (2013) rapporte en outre que l'épilepsie et le fait d'être 

une femme sont associés à une diminution de l'espérance de vie. Bilder et al. (2013) indiquent 

que les causes les plus fréquentes de décès sont les événements respiratoires, cardiaques et 

épileptiques.  

Dans l'ensemble, les causes communes de décès suggèrent un risque accru pour les 

personnes autistes. Smith DaWalt et al. (2019) identifient l'importance de l'engagement 

social, du soutien social pour la vie quotidienne et de l'accès adéquat aux soins de santé pour 

améliorer l'espérance de vie et nourrir un mode de vie plus sain. 

 

5. Vers une Amélioration des Services de santé 

Diverses études et rapports soulignent l'importance d'améliorer les soins de santé pour 

les adultes autistes vieillissants et plaident en ce sens (Bennett, 2016 ; Bennett & Goodall, 

2022 ; Edelson et al., 2021 ; Hand et al., 2020 ; Miot et al., 2022 ; Perkins & Friedman, 

2012). Cependant, il y a encore un manque de preuves concernant la formation ou les 

pratiques de soins de santé spécifiquement axées sur les adultes autistes âgés. Patra (2016) 

note un manque d'expertise et la nécessité d'accroître la capacité à fournir un diagnostic 

d'autisme pour les adultes plus âgés ainsi qu'une meilleure compréhension de l'impact/rôle de 

l'autisme par rapport aux soins de santé pour ces personnes.  

Des études récentes présentent les technologies d'assistance (également appelées 

technologies d'assistance personnalisées, environnements d'assistance et robots d'assistance) 

comme des outils efficaces pour aider les personnes autistes âgées dans le domaine des soins 

de santé (Martinez-Martin et al., 2020 ; Zheng et al., 2022). Bien que les études sur 

l'utilisation des technologies d'assistance pour les adultes autistes âgés soient encore très 

limitées, ces études soulignent les façons dont elles peuvent être prometteuses pour la 

population vieillissante. 
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Malheureusement, notre examen n'a pas permis de dégager des lignes directrices 

formelles de pratique clinique portant spécifiquement sur les soins aux adultes autistes âgés ; 

toutefois, des suggestions sont offertes pour améliorer la pratique. On s'attend à ce que le fait 

d'aborder l'autisme dans le contexte des conditions de santé (et vice versa) prévalant chez les 

personnes âgées, y compris l'attention portée aux impacts de l'utilisation de médicaments à 

long terme et des soins liés à l'âge (par exemple, la maladie d'Alzheimer, l'arthrite, la maladie 

de Parkinson, l'ostéoporose, etc.), guide les soins aux adultes autistes plus âgés. 

Bien que n'étant pas spécifiquement liés à une population âgée, Nicolaidis et al. (2013) 

comparent les expériences de soins de santé d'adultes autistes et non autistes. Leur enquête 

identifie une moindre satisfaction chez les adultes autistes en ce qui concerne la 

communication patient-fournisseur et l'auto-efficacité en matière de santé, ainsi que des 

besoins de soins de santé non satisfaits plus élevés liés à la santé physique, à la santé mentale 

et aux médicaments sur ordonnance. Nicolaidis et al. (2015) identifient en outre plusieurs 

facteurs liés à l'autisme qui affectent les soins de santé des adultes autistes, notamment : les 

aptitudes à la communication verbale et non verbale, les sensibilités sensorielles, la difficulté 

à identifier et à communiquer les sources de douleur, le besoin de cohérence, le besoin de 

temps supplémentaire pour traiter l'information, et les difficultés d'organisation telles que la 

prise et le maintien de rendez-vous. 

Les facteurs au niveau des prestataires de soins de santé qui influent sur l'expérience 

des soins de santé sont notés comme se recoupant avec les facteurs au niveau des patients et 

comprennent : les connaissances sur l'autisme à l'âge adulte, les suppositions sur les 

compétences ou les besoins, l'utilisation ou non d'un langage accessible, la fourniture 

d'aménagements et l'intégration des soutiens dans les soins (Nicolaidis et al., 2015). Les 

facteurs au niveau du système sont également identifiés dans cette étude, notamment la 

disponibilité de soutiens informels ou formels, les complexités du système de santé, 
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l'accessibilité des établissements de santé, la stigmatisation de l'autisme et les questions 

sociétales (par exemple, la pauvreté et les disparités en matière d'assurance maladie). Les 

recommandations portent sur l'autonomisation des adultes autistes, la formation des 

prestataires de services et une plus grande accessibilité du système de santé afin de réduire la 

discrimination dans les soins de santé (Nicolaidis et al., 2015). Cette étude a également donné 

naissance à la trousse à outils AASPIRE Healthcare, une ressource de soins primaires pour 

les adultes du spectre autistique et leurs prestataires de soins primaires (autismandhealth.org). 

L'exploration plus approfondie des facteurs identifiés dans l'étude et le développement de ces 

ressources ont le potentiel d'améliorer la formation et les pratiques en matière de soins de 

santé pour les personnes autistes âgées (et autres). 

Le diagnostic chez les personnes âgées, l'examen et l'amélioration des pratiques de 

soins de santé et une meilleure compréhension des besoins des personnes autistes âgées sont 

identifiés comme des facteurs importants pour améliorer les directives de pratique des soins 

de santé. Des études sur les effets des réponses des prestataires de services de soins aux 

besoins des personnes autistes dans les systèmes de soins de santé, le régime alimentaire, le 

mode de vie et la consommation de médicaments des personnes autistes nous aideront à 

mieux comprendre les besoins et à soutenir les adultes autistes âgés alors qu'ils naviguent 

dans les complexités des conditions de santé liées à l'âge telles que la maladie d'Alzheimer, la 

maladie de Parkinson, l'arthrite et l'ostéoporose. 

 

6. Nécessité D’élaborer des Directives de Pratique Clinique 

Bien que notre examen n'ait pas trouvé de lignes directrices de pratique clinique 

spécifiquement destinées aux aînés autistes en matière de soins de santé, les lignes directrices 

existantes en matière de soins pédiatriques pour les enfants autistes et leurs soignants, ainsi 

que les lignes directrices de consensus du Collège des médecins de famille de 2018 pour les 
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adultes ayant une déficience intellectuelle et développementale, offrent des conseils utiles. 

Compte tenu des besoins substantiels en matière de soins de santé chez les personnes âgées 

(Atella et al., 2019), l'absence de lignes directrices en matière de soins spécifiquement 

destinées aux adultes autistes âgés justifie l'élaboration/le perfectionnement de lignes 

directrices.   

Évaluation Persistante 

Bien que les recommandations suivantes aient été élaborées pour les enfants et les 

adolescents, les implications des évaluations régulières pour les adultes autistes plus âgés ont 

le potentiel de réduire les obstacles à des soins médicaux adéquats. Ip et al. (2019) soulignent 

l'importance de la surveillance et des soins de suivi des investigations en cours, et de 

l'initiation d'évaluations supplémentaires, si nécessaire. De manière connexe, dans un 

contexte de soins aux adultes, Sullivan et al. (2018) ont noté l'importance des évaluations 

périodiques de la santé pour les adultes ayant une déficience intellectuelle et 

développementale.  

Les adultes plus âgés doivent subir des évaluations et des dépistages à partir d'un certain 

âge (par exemple, coloscopie, mammographie, examen de la prostate, etc.), mais ces 

dépistages sont retardés ou manqués par de nombreux adultes autistes (Doherty et al., 2022). 

L'enquête de suivi devrait inclure le large éventail de conditions et de considérations 

coexistantes potentielles (par exemple, problèmes de santé dentaire/oral, conditions gastro-

intestinales, lacunes nutritionnelles, problèmes de sommeil, anxiété, trouble d'hyperactivité 

avec déficit de l'attention, dépression), les défis associés à l'autisme (par exemple, problèmes 

liés aux compétences de communication verbale, non verbale et sociale, besoins 

psychologiques, difficultés de motricité globale et fine, troubles du traitement sensoriel et 

comorbidité psychiatrique), interventions comportementales, gestion pharmacologique et 

soutien familial (Ip et al., 2019 ; Sullivan et al., 2018). 
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Recommandations Pour les Guides de Pratique Clinique en Pédiatrie 

Dans un examen de la portée de la recherche effectué par Kouo et Kouo (2021), les 

éléments suivants ont été utilisés dans différents établissements de santé : un instrument de 

collecte d'informations (p. ex. besoins en matière de communication, aptitudes sociales, 

sécurité, intérêts), des interventions ou des stratégies de soutien (p. ex. ressources efficaces 

lors de rencontres médicales antérieures et recommandations pour réduire l'agitation et 

communiquer), la participation des prestataires de soins de santé concernés (p. ex. 

infirmières) ou d'autres personnels de soutien, ainsi que l'éducation et les ressources pour les 

prestataires de soins de santé. Des modifications de l'environnement, des stratégies de 

communication de soutien, des interventions comportementales et d'autres pratiques 

exemplaires ont également été suggérées (Kouo & Kouo, 2021). Le Royal Children's 

Hospital Melbourne (2015) suggère une modification de l'environnement avec une gestion 

pharmacologique, des plans pour les procédures médicales, une recherche des causes des 

préoccupations permanentes en matière de santé, et un suivi traitant de la détresse/agitation 

chez les enfants autistes et leurs familles. 

Le Centre pour l'autisme et les handicaps associés (CARD, 2021, http://card-

usf.fmhi.usf.edu/docs/resources/CARD_HospitalSupport.pdf.) propose également des 

conseils pratiques, notamment : réduire le temps d'attente lorsque cela est possible, modifier 

l'environnement physique, adopter une attitude bienveillante, être préparé et proactif.  

Directives de Pratique Clinique Pour les Adultes 

Notre examen a en outre permis de trouver des lignes directrices de pratique clinique 

spécifiquement destinées aux adultes ayant une déficience intellectuelle et développementale 

(DID). Un groupe de chercheurs et de médecins canadiens de premier plan s'est réuni en 2018 

pour mettre à jour les lignes directrices canadiennes existantes pour les soins primaires des 

adultes ayant une DID (Sullivan et al., 2018). Ces principaux leaders dans le domaine ont 
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examiné les données probantes et synthétisé les connaissances et les expériences des experts 

pour déterminer des lignes directrices visant à améliorer les normes de soins, y compris la 

recommandation d'outils cliniques spécifiques et de ressources pratiques. Les lignes 

directrices ont souligné l'importance de veiller à ce que le patient soit au centre de la 

communication, de la planification et des décisions concernant ses soins (Sullivan et al., 

2018). Il a été noté que cela peut exiger des médecins qu'ils prévoient plus de temps pour les 

rendez-vous et qu'ils se familiarisent avec le patient et utilisent les méthodes de 

communication préférées du patient (Sullivan et al., 2018 ; Ligne directrice 2). Il a également 

été noté que si certaines personnes ayant une DID peuvent ne pas être en mesure de prendre 

toutes les décisions relatives à leurs soins, de nombreux patients ayant une DID ont une 

certaine capacité de prise de décision et doivent bénéficier d'aménagements et d'un soutien 

pour s'assurer qu'ils peuvent participer aux décisions relatives à leurs propres soins autant que 

possible (Sullivan et al., 2018 ; Ligne directrice 3). Les médecins sont encouragés à 

reconnaître que les aidants peuvent avoir du mal à répondre aux besoins de l'adulte ayant une 

DID et peuvent avoir besoin d'accéder à un soutien, à un répit et à d'autres ressources 

(Sullivan et al., 2018 ; Ligne directrice 4). Il est recommandé aux médecins de procéder à des 

évaluations périodiques complètes de la santé physique et de la santé mentale, et d'examiner 

si le patient et ses aidants ont besoin d'accéder à des aides financières ou à d'autres aides 

communautaires (Sullivan et al., 2018 ; Ligne directrice 6). Les lignes directrices 

recommandent en outre aux prestataires de soins de santé de reconnaître que la douleur et la 

détresse peuvent se manifester de manière atypique et que les expériences sensorielles 

peuvent avoir un impact sur la perception de la douleur par le patient ayant une DID (Sullivan 

et al., 2018 ; Ligne directrice 9). Il est conseillé aux médecins de revoir régulièrement les 

médicaments prescrits et de prêter une attention particulière à l'impact de l'utilisation à long 

terme de certains médicaments et à l'interaction de plusieurs médicaments (Sullivan et al., 
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2018 ; Ligne directrice 10). Il est également conseillé aux médecins d'évaluer le risque 

d'abus, d'exploitation et de négligence du patient et de renvoyer les cas présumés de 

victimisation aux ressources locales appropriées (Sullivan et al., 2018 ; Ligne directrice 11). 

Enfin, il est conseillé aux prestataires de soins de santé de reconnaître que les transitions de 

vie sont souvent difficiles pour les patients ayant une DID  et leurs soignants, et que des 

discussions, une communication et une planification proactives peuvent réduire la détresse du 

patient (Sullivan et al., 2018 ; Ligne directrice 12).   

En conséquence, une série de directives de pratique clinique utiles sont suggérées dans 

le domaine des soins de santé pour les enfants et les adultes autistes et leurs soignants. Ces 

directives seront probablement instructives dans l'élaboration de lignes directrices de pratique 

clinique pour les adultes autistes plus âgés et leurs soignants.  

En s'appuyant sur les progrès de la littérature et de la recherche tels que ceux présentés 

ci-dessus, l'examen des approches de soins de santé, des stratégies de communication, de la 

modification de l'environnement, du soutien collaboratif des professionnels et de la prise en 

charge sociale, ainsi que des pratiques communautaires et de la modification des traitements, 

devrait permettre d'élaborer des directives cliniques soutenant les soins aux adultes autistes 

âgés. Ces progrès devraient permettre d'optimiser les soins ciblés sur cette population et, en 

fin de compte, de favoriser le bien-être des personnes âgées. 

 

7. Recommandations 

Les domaines dans lesquels des progrès sont nécessaires dans ce domaine sont 

nombreux. Les recommandations émergentes sont les suivantes. 

1. Il est urgent de recueillir des données supplémentaires sur les besoins en soins de santé 

physique et mentale des adultes autistes âgés.  

2. Les directives de pratique aideraient les prestataires de soins de santé dans les domaines 
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pertinents de la prestation de soins communs aux personnes âgées, c'est-à-dire l'autisme 

par rapport à la maladie d'Alzheimer, la maladie de Parkinson, etc. 

3. Il est nécessaire de développer des ressources en matière de logement qui favorisent des 

conditions de vie et des soins optimaux pour les personnes âgées. 

4. Il est nécessaire de développer des supports d'intervention, en tenant compte du 

sexe/genre et des autres déterminants sociaux de la santé. Étant donné le nombre 

relativement faible d'études réalisées à ce jour, les travaux futurs visant à répondre aux 

besoins intersectionnels et diversifiés de la population autiste vieillissante doivent 

constituer une priorité en matière de recherche et de pratique. 

5. L'engagement, le recrutement et la formation de chercheurs et de fournisseurs de soins de 

santé axés sur l'autisme et le vieillissement sont justifiés. Cela invite à mettre davantage 

l'accent sur la formation et la recherche interdisciplinaires axées sur le vieillissement 

dans l'autisme. Par conséquent, il est recommandé d'accorder une plus grande attention à 

cette question et de la défendre.  
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