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Les spécificités de la prise en charge des patient•e•s présentant un trouble 
du développement intellectuel (TDI) ou un trouble du neurodéveloppement 
(TND) restent encore peu abordées dans la formation médicale initiale. 
Pourtant, ces patient•e•s sont régulièrement rencontré•e•s en médecine géné-
rale, au cabinet ou aux urgences. Leur suivi comporte des singularités 
cliniques, relationnelles et organisationnelles qu’il est essentiel de connaître. 
Cet article propose des repères pratiques pour les consultations ordinaires 
et les situations d’urgence.
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Troubles du neurodéveloppement

Prise en charge au cabinet 
ou aux urgences

aujourd’hui obsolètes (« retard mental », 
« idiotie »), la déficience intellectuelle est 
désormais définie par le DSM-5 sous le 
terme trouble du développement intel-
lectuel (TDI). Les critères diagnostiques 
reposent sur trois axes :

	– Déficit des fonctions intellectuelles : 
QI inférieur à 70, environ 2 écarts-
types sous la moyenne de la 
population.

	– Déficit du comportement adaptatif : 
difficultés durables à fonctionner de 
manière autonome et socialement 
adéquate par rapport à ce qui est 
attendu pour l’âge et le contexte 
socioculturel. Ainsi, une personne peut 
être capable de lire, mais ne pas com-
prendre une ordonnance médicale ou 
un formulaire administratif. Sur le plan 
social, elle peut avoir des difficultés 
à adapter son comportement à une 
situation, à établir ou maintenir des 
relations, à se protéger face à des abus 
ou manipulations. Ce déficit condi-
tionne l’autonomie, la sécurité et la 
participation sociale de la personne et 
guide la planification des interventions 
éducatives, médicales et sociales.

	– Apparition pendant la période 
développementale, c’est-à-dire avant 
l’âge de 18 ans.

Les TDI font partie de la famille des 
troubles du neurodéveloppement 
[ENCADRÉ 1], qui incluent également les 
troubles du spectre de l’autisme (TSA), 
les troubles moteurs, le TDA / H et les 
troubles spécifiques du langage et des 
apprentissages.

Pathologies associées
Les TDI sont fréquemment associés 
à d’autres troubles du neurodévelop-
pement [ENCADRÉ  1], notamment les 
TSA1 ou des atteintes motrices sévères 
(polyhandicap). Des troubles sensoriels 
(p. ex. surdité, hypersensorialité) peuvent 
être présents et influencer fortement le 
comportement. Dans certains contextes 
génétiques, des caractéristiques morpho-
logiques spécifiques et des malforma-
tions congénitales peuvent être obser-
vées. Les troubles du transit, souvent liés 
à l’atteinte neurologique ou à la polymé-
dication, ainsi que l’épilepsie, constituent 
des comorbidités fréquentes.

  Le terme « handicap mental » est sou-
vent utilisé, mais il recouvre des réalités 
hétérogènes, incluant des pathologies 
psychiatriques chroniques. 

Définition de la population
Or, les patient•e•s abordé•e•s ici consti-
tuent une population spécifique : celle 
des personnes présentant un ou plusieurs 
troubles du neurodéveloppement, en 
particulier une déficience intellectuelle. 
Historiquement désignée par des termes 
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Origine des troubles 
Les TDI résultent d’atteintes du déve-
loppement cérébral survenant avant, 
pendant ou après la naissance, durant la 
période de maturation cérébrale. Dans un 
nombre non négligeable de cas, l’étiolo-
gie reste indéterminée malgré les inves-
tigations, en particulier dans les formes 
légères.

Les causes identifiées incluent anoma-
lies génétiques ou chromosomiques, 
infections congénitales (toxoplasmose, 
rubéole …), expositions toxiques (alcool, 
médicaments), complications périnatales 
(anoxie, hémorragie ou ischémie céré-
brale …), atteintes neurologiques acquises 
précoces (traumatologique, infectieuse) 
et facteurs environnementaux délétères 
importants.

Une affection fréquente
En Suisse, plus de 1,8  million de per-
sonnes vivent avec un handicap, dont 
2 à 3 % présentent une déficience intel-
lectuelle ou un trouble du neurodéve-
loppement2, 3. Ces patient•e•s cumulent 
souvent des besoins médicaux, sociaux, 
légaux et éthiques complexes4, 5.

Spécificités de la consultation en 
soins primaires
En raison de difficultés fréquentes à 
comprendre les soins, à s’exprimer ver-

balement, ou à manifester leur anxiété 
par des comportements réactifs (crises, 
agitation), les personnes présentant un 
TDI sont souvent confrontées à des par-
cours de soins inadaptés, parfois vécus 
comme traumatisants, compromettant 
durablement leur accès équitable à la 
santé6, 7. Du côté du médecin, lorsque la 
patiente ou le patient et ses particularités 
sont bien connus au cabinet, ces consul-
tations sont souvent sources de satisfac-
tion professionnelle, notamment grâce au 
lien thérapeutique authentique, étroit et 
solide qui se construit rapidement avec 
le patient lui-même ou avec ses proches 
aidants, le plus souvent les parents8. L’ac-
cueil doit être adapté dès l’arrivée : prise 
en compte des hypersensorialités, be-
soins matériels spécifiques, fatigabilité, et 
temps de consultation adapté9. Lors des 
premières consultations, la présence de 
l’aidant principal est indispensable.

Pendant la consultation, la qualité de la re-
lation est centrale : posture calme, ton de 

voix adapté, positionnement à hauteur de 
la patiente ou du patient, et adresse priori-
taire à la personne elle-même10, 11. La com-
munication doit être ajustée aux capacités 
de la personne (phrases courtes, reformu-
lations, supports visuels). Pour s’adresser 
aux personnes non verbales, il est essen-
tiel d’identifier les modalités de réponse 
en leur demandant comment elles disent 
« oui » et comment elles disent « non » (lais-
ser un temps de réponse entre les deux). 
Ainsi, il sera possible pour le médecin de 
faire une anamnèse directe, au moins par-
tielle, avec des questions fermées.

Respect, non-malfaisance et refus 
de la contention non urgente
La contention ne doit pas être utilisée 
hors nécessité vitale12. Si un acte n’est 
pas réalisable, il convient de le différer 
et de recourir à l’habituation aux soins 
(HAS). La HAS repose sur l’exposition 
progressive et répétée aux différentes 
étapes d’un soin, à un rythme adapté à la 
personne, et constitue un outil thérapeu-
tique à part entière pour tout acte mé-
dical (examens, prélèvements, vaccina-
tions, soins dentaires …) [ENCADRÉ 2]13, 14. 
Elle peut être déléguée à tout soignant 
connaissant le soin, associé à un aidant 
proche de la patiente ou du patient15.

Troubles du comportement en situation 
d’urgence : approche systématique
Que ce soit dans un service d’urgences 
ou en ambulatoire, les situations dans 
lesquelles un médecin est amené à inter-
venir face à un trouble du comportement 
chez une personne dyscommunicante 
est rarement confortable : elles sont sys-
tématiquement marquées par une notion 
d’urgence, liée à l’existence d’un compor-
tement problématique, à l’inquiétude des 
proches ou à l’épuisement des aidants. 
Par ailleurs, le médecin est conscient qu’il 
peut se trouver face à une personne pré-
sentant des douleurs d’intensité poten-

[ENCADRÉ 2]  Séquençage d’une Habituation aux soins (Pour en savoir plus → handiconnect.fr)
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Figure 1 : Les troubles du neuro développements (TND) 

Figure 2 : Séquençage d’une Habituation aux soins (Pour en savoir plus >>> handiconnect.fr) 

[ENCADRÉ 1]  Les troubles du neurodéveloppement (TND)
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tiellement élevée, mais ne disposant pas 
d’autres moyens d’expression que des 
comportements auto-agressifs, comme 
se mordre ou de se frapper la tête contre 
un mur par exemple16. Dans ce contexte, 
le médecin est instinctivement animé par 
la nécessité d’agir rapidement et effica-
cement. Les lignes suivantes visent à pro-
poser une approche structurée de la prise 
en charge de ces situations [ENCADRÉ 3].

1. Définir le problème
Un point de départ commun à ces si-
tuations est souvent l’absence d’infor-
mations précises. On comprend que la 
patiente ou le patient « ne va pas bien », 
que « son  comportement a changé » (ou 
pose problème) mais puisque ce dernier 
ne s’exprime pas de manière commune, 
le médecin doit travailler à partir d’une 
hétéroanamnèse. Cette dernière peut 
être faite d’éléments objectifs (change-
ment de poids, de température, de tran-
sit …), mais est le plus souvent composée 
d’éléments subjectifs, soumis à interpré-
tation et parfois, changeants d’un aidant 
à un autre.

À l’image de la pédiatrie cependant, 
cette hétéro anamnèse ne doit pas être 
un problème en soi : La première étape 
d’une bonne prise en charge est d’avoir 
conscience de cet élément et de prendre le 
temps d’analyser la situation avec le recul 
indispensable des personnes connaissant 

le mieux le patient, le plus souvent un pa-
rent [ENCADRÉ 4]. Il est impératif de clari-
fier la temporalité du trouble : début, mode 
d’installation, facteurs déclenchants, et 
surtout de connaître « l’état de base » de 
la patiente ou du patient, ses comporte-
ments habituels. Il faut rechercher une 
rupture comportementale par rapport à 
l’état de base connu.

2. Éliminer une cause somatique
Bien entendu, un changement de com-
portement chez un patient non verbal 
doit avant tout faire évoquer une pa-
thologie somatique. On procèdera dans 
l’évaluation clinique comme chez tout 
patient, mais en gardant en tête les élé-
ments suivants :

L’acronyme DODUGO rappelle les cinq 
causes les plus fréquentes de troubles 
du comportement chez une personne 
dyscommunicante [ENCADRÉ 5]17, 18 :

Dentaire : Les personnes en situation de 
handicap mental présentent générale-
ment une mauvaise hygiène buccoden-
taire corrélée au degré de handicap, par-
ticulièrement chez celles présentant une 
déficience intellectuelle sévère. Elles n’ont 
souvent pas la capacité de comprendre 
l’intérêt du brossage des dents régulier, et 
la gingivite ou une carie sont des raisons 
classiques de trouble du comportement.

ORL : Certains syndromes prédisposent 
au développement des otites (syndrome 
de Down, syndrome de l’X fragile) et il n’est 
pas rare de retrouver des corps étrangers 
dans les canaux auditifs externes des per-
sonnes avec TSA, qui semblent les utiliser 
comme stimuli sensoriels.

Digestif : Le reflux gastro-œsophagien et 
les troubles du transit à type de constipa-
tion sont classiques.

Uro-génital : Des infections urinaires 
mais aussi douleurs menstruelles.

Orthopédique : Il convient de rechercher 
de manière systématique des signes cli-
niques de luxation ou de fracture (héma-
tome, œdème, déformation, attitude an-
talgique) dans un contexte d’éventuelle 
ostéoporose ou surtout de traumatisme 
passé inaperçu (fréquent …).

[ENCADRÉ 3]  Démarche d’évaluation d’un patient TDI non verbal avec troubles 
du comportement

Étape Éléments d’évaluation

1. �Définition du trouble Hétéroanamnèse (éléments objectifs et subjectifs) ;  
identification d’un informateur de référence ; temporalité 
(début, mode d’installation, facteurs déclenchants) ; 
définition de l’état de base comportemental : rechercher une 
rupture par rapport à l'état de base

2. �Élimination d’une cause 
somatique

Examen clinique systématique après administration 
d’antalgiques ; Rechercher les causes fréquentes (acro-
nyme DODUGO : dentaire, ORL, digestif, uro-génital, 
orthopédique) et analyse fine de la liste de traitements

3. �Recherche d’une cause 
psychosociale

Changement de lieu ou d’éducateur ; conflits ; ennui ; 
surcharge sensorielle ; modification de routine ; suspicion 
d’abus ou de maltraitance

4. �Évaluation de l’environne-
ment et des aidants

Épuisement familial ou institutionnel : Évaluer la capacité 
à maintenir un cadre sécurisant le temps de la crise pour 
adapter les aides

[ENCADRÉ 4]  Vignette clinique – Limites de l’hétéroanamnèse chez une patiente 
dyscommunicante.

L’exemple classique est celui du médecin sollicité pour l’évaluation d’une patiente 
présentant des vocalisations intenses et prolongées sur l’ensemble d’une journée, inter
prétées par l’équipe accompagnante comme un signe de douleur, en l’absence d’efficacité 
des traitements antalgiques administrés. Lors de l’examen clinique, la patiente apparaît 
calme, sans signe de détresse ni de douleur aiguë. L’hétéroanamnèse approfondie permet 
d’identifier que cette patiente exprime de façon habituelle ses émotions positives par des 
vocalisations importantes et que ces manifestations sont survenues dans le contexte d’une 
sortie collective appréciée durant la journée. L’aidant à l’origine de la sollicitation médi-
cale ne connaissait pas les modalités habituelles d’expression de la patiente, illustrant 
ainsi les limites de l’hétéroanamnèse, lorsqu’elle repose sur des informateurs non fami-
liers du patient concerné
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Ces patient•e•s étant bien souvent poly-
médiqué•e•s, il est donc important de 
rechercher un changement récent de 
médicament pour une interaction passée 
inaperçue, ou une intolérance19. Mais il fau-
dra aussi absolument penser aux surdo-
sages, ainsi qu’aux effets secondaires des 
traitements, qui peuvent survenir même 
longtemps après l’introduction de ces der-
niers, sans évidents facteurs favorisants.

3. Rechercher une cause 
psychosociale20

Les troubles du comportement peuvent 
être l’expression du mauvais vécu d’un 
changement d’éducateur, de lieu de vie, 
d’un conflit, de l’ennui, d’une charge sen-
sorielle excessive ou d’une modification 
de routine. Ces patient•e•s étant souvent 
dépendant•e•s, vulnérables, il n’est mal-
heureusement pas rare que des abus ou 
des maltraitances soient observées. Il est 
important de garder cet élément en tête 
au moment de la prise en charge de ces 
patient•e•s (changement de comporte-
ment lié au lieu de prise en charge, no-
tamment).

4. Évaluer l’environnement et 
les aidants
L’épuisement familial et / ou institutionnel 
peut contribuer à majorer, voire à entre-
tenir les situations de crise. Une collabo-
ration étroite avec les soignants est donc 
essentielle afin de maintenir un environ-
nement sûr et favorable pendant le temps 
nécessaire à l’évaluation du patient et à 
l’organisation d’examens complémen-
taires. Lorsque l’entourage ne parvient 
plus à assurer de manière fiable la sécuri-
té de la personne ou la continuité de l’ac-
compagnement, la prise en charge ambu-
latoire devient limitée et une adaptation 
des aides ambulatoires ou même une 
hospitalisation peuvent parfois s’avérer 
nécessaires. L’évaluation de la capacité de 
l’entourage à soutenir la prise en charge 
constitue ainsi un élément à part entière 
de l’évaluation clinique initiale.

Conclusion 
Les patient•e•s présentant un trouble du 
neurodéveloppement, notamment un 
trouble du développement intellectuel, 
ont des particularités de communication 
et d’autonomie qui influencent leur suivi, 

mais les principes de base 
relèvent de la médecine in-
terne classique. Garantir un 
accès équitable aux soins 
ne nécessite souvent que 
des adaptations simples : 
communication claire et 
adaptée, temps suffisant, 
présence d’un aidant et or-
ganisation structurée. Une 
prise en charge systéma-
tique et méthodique, res-
pectueuse de ces besoins, 
permet d’allier sécurité, 
confort et efficacité, tout 
en facilitant le lien théra-
peutique 
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Figure 5 : Acronyme DODUGO - Causes les plus fréquentes de changement comportements liées à 

une douleur chez une personne non verbale. 

[ENCADRÉ 5]  Acronyme DODUGO – Causes les 
plus fréquentes de changements de comportement 
liées à une douleur chez une personne non verbale
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