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Relancer la dynamique du Plan Autisme

Dans le langage courant, on entend souvent les hommes politiques, mais pas seulement eux, se traiter

«d 6 a u t,ismuderdendu incapalde ddentendre | dautr e, incapabl es
société par constructionen quelque sorte. Cela me choque toujours car cette utilisation inappropriée

débun mot qui d®f i nit un handicap aucedenailiiers est at
de personnes, atteintes dobéauti sme ou de TED, et

contre la stigmatisation de ce handicap qui fait encore sipepue per sonne handi cap®
une personne a respecter, a aintér grotéger.

Puisse notre vocabulaire de mots déplaisants devenir plus respectueux de cette ré@liiée st un a\
gue je partage avec mon collegue JEeancois Chossy, chargé a peu prés au méme moment que moi
déune mission sur visa&visdhhandigap.ment de regard

Cdest Roselyne Bachel ot , Mi ni stre des solidarit
jbaccepterais de proc®der "’ | 6 ®2040l qua housoavionsl e | O
présenté ensemble en mai 2008, alorsjq@e®t ai s Secr ®t aire dOEt at | a
l anc® ce plan, je mo®tais investie totalement d.
des famill es et des associations, mai s luiaussi

permettraient de mettre fin ° des querelles qui
Jobavais souhait® une d®marche volontariste et no
serait solide et durable. Les 30 mesures du plan étaieneésayé ar gument ®e s , accom
feuille de route définissant pilote, participants, indicateurs et actions a conduire. Une partie du rapport

vous permettra, mesur e par: demieches avancédspraarms ausd es t at e

échecs ou denorcommencements.

Permetteznoi de remercier chaleureusement Monsieur Loic Geffroy, conseiller général des

®t abli ssements de sant ®, gui mbéa accompagnh®e pe
moi pour cette mission et ce rapport lui dddt précision, a la fois technique et néanmoins humaine,

de chaque préconisation. Certains pourront étre rebutés par la lecture parfois trop technique du
document, mais cette technicité est nécessaire dans un domaine complexe ou les expertises sont

BN

diverses et nombreuses, ce qui conduit & une grande exigence et une grande précision dans

| 6expression. Je nodai pas voulu ajouteel luem mboau
convaincue depuis | ongtemps. J 0 alepourquainowsavioasgar der
fait du «sur placeé ou avanc® et comment nous pouvions, i
moyens doébun pilotage efficace.

Au travers de ce travail, au fils des rencontres et des auditions, trois priorités se sont impusées a

comme des évidences. Tout ce que nous avions fait, tout ce que nous devions faire devait avoir comme
premier i mp®ratif, | e soutien aux familles, sobar
ne serait possible sans la responsabilisatempouvoirs publics.

1- Soutenir | es famill es pddférent>mi eux accueil lir |

Tous |l es t®moignages qui mébont ®t ® adress®s, en
racontent une seule et m° me ghelggetclmmsemeva pasveace goi S s €
nourrisson qui ne regarde pas, ne réagit pas, pleure, hurle, ne dort pas comme tous les autres. La quéte

de | a bonne personne qui donnera |l a ¢cl ® du probl
des donnéepar milliersi laquelle est la bonr®- . Et peutétre si tout va bien, le médecin de famille

qgui saura diriger vers |l e bon r®seau, | 6associ a
déapporter soutien et conseil s.

Y

Mais aussi, et malheureusent encore trop souvent, le diagnostic qui tarde a étre posé, la liste
doattente pendant d eparunmprisesen charde erpstructure gsychiairique gqua r f o i
ne r®pond pas aux besoins de | 6ennbtieenle départan r ec he
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Bel gique ou | a proposition adour@cabxamnméthales mpafois ¢ 0 ¥

contestabl es, |l es tensions familial es et | 6®pui s
Voil "™ ce que vivent aujour dohuidoitvraimentcesser.t r op de
Ma premi re priorit®, cbest de pouvoir rassurer

dans un parcours de vie ou elles se sentiront accompagnées, soutenues et comprises.
Cela passe en pr i ourdépist&e ¢ durdiagndsticqprécbceor at i on d

Tous les enfants, partout en France, doivent pouvoir étre diagnostiqués de maniére précoce.
Le rapport a dressé la liste des préconisations qui, ensemble, pourront faire de ce souhait une

r®al it ®. Jeleswprnépalescd apepuayierguef fecti vement sur
établi par la Haute autorité de santé (HAS), former les médecins et les personnels de la petite
enfance au d®pistage de | dautisme et des tr
labelliser dans chaque zone de proximité un centre de diagnostic de premiére intention dont

| 6®qui pe sp®cialis®e sera charg®e des ®valu
charges respectant les recommandations de la Haute Autorité de santé,ioneposies
Centres ressources autisme (CRA) en | eur ren
|l eur fonction recours pour tous |l es cas comp
déohar moni sation des pr-mémegmreas ° tdree d@vaaglnw®& tp at
de son bon fonctionnement. Quell e que soit |,
avoir |l es disparit®s dans | e diagnostic entr e

Cela doit se poursuivre par un accompagnemeadapté

Di agnostiqguer pr ®cocement , cbest une premi
précis. permettre de mettre en place les soutiens adaptés pour assurer le développement de
| 6enf ant et pr ®venir, a ut aunhandicpp. ABAf TEACGCEl, s e p e
PECSé LO6exp®rience que -baxBesgbgteaegul es ¢@ga
de ces méthodes est la pour nous montrer le bénéfice a tirer de la mise en place précoce
débaccompagnements ®ducatifs et comportement at

A ce stade, il est impératif de coordonner les interventions entre les acteurs sanitaires, médico

sociaux et soci aux. Comme |j b6ai pu | e consta
personnes handicap®es (MDPH)plan d®aiedeni adap
besoins de | denfant et de ses aidant s. On c«
ignorance des sp®cificit®s de | 6autisme et d
| 6aut onomi e des per s on stdagaisbngoudlagoetlepgeRpeopose(d€E DA P H
mettre en place une coop®ration entre | es MD
concertation interdisciplinaire a intervalles réguliers et de journées thématiques, Ila

systématisation du recours parlesMDPaux conseil s et ° | 6appuli

cas complexes, tout ceci doit contribuer a resserrer les liens entre ces institutions qui ont
besoin de travailler ensemble au service des personnes autistes et de leurs familles. Il faut en
finir avecles organisations ent«u y a u x »@uwseulegaubenne volonté ou le dynamisme
débacteurs singuliers permettent | a communicat

La problématique est similaire avec la scolarisation des éléves autistes. Leur scolaestaion

trop d®pendante, suivant | es acad®mi es, dou
i nstaur ®es avec | es autres acteurs ( CRA, ARS
scolaire disposant doéune f oformaton des ensegnaft§d s ant
ce type de handicap. On ne soulignera jamai
de | 6®col e maternell e, dans | e d®pistage pr ®c

Cela doit seconjuguer aveaine offre suffisante et adaptée de place



Leplan2002 01 0 aur a per mios placed supplémentaires. ikaurd également
permis déouvrir plus dbébune vingtaine de str ucf
i ne sera pas suffisant msoaet ceci paun de ewultiplesc e
raisons un meilleur dépistage va mécaniquement augmenter la demande, le taux de
prévalence semble en augmentatfioles études épidémiologiques que je préconise doivent

nous permettre de vérifier ces impressidnsun veriable dépistage des adultes autistes
appellera également des évolutions dans leur prise en charge, donc des besoins en places. Mais

dans | e m°me temps, on peut esp®rer qubune p
nombre de jeunes autistes une lleie insertion en milieu ordinaire et parn@&me de

r®ori enter une partie de | 6offre vers des str
Sur ce sujet, jobai bien conscience que |l a cr
attitude tres respondabvisavi s de | 6all ocation des moyens
n®anmoins convaincue que, dans |l es arbitrage

nouvelles places en faveur des personnes autistes devra rester un des axes forts de la politique
du handicap. Il faudra encore des places nouvelles mais cela ne nous exonérera pas, comme je
|l e d®vel oppe plus avant dans |l e rapport, do
de structures sanitaires ou le redéploiement au sein de strutifdésasociales existantes,

afin de créer des unités spécifiqgues pour accompagner les personnes autistes avec un personnel
formé et des moyens dédiés.

Cette offre devra °tre g®r ®e au niveau r ®gi or
avoir une bonne connai ssance des besdapitals . Dept
Patients, Santé et Territoires, i | revient ddéaill eurs aux Agen
| 6adopti on des sch®mas r ®ariale deadétminedles bdsdner gani
de | eur territoire, de | es traduire dans des
sont attri bu®s. Le plan autisme doit °tre d®
r®al i sation et doéoipmm@Padts,@mahitn | d®e¢mt medeu  rredral i
préoccuper des écarts entre régions.

Autre sujet de préoccupation qui a été largement relayé par les associations, nous devons

d®sormais, du fait de | dall ongeumedstieetnous| de s p
attacher a ce que celdii puisse étre le plus linéaire possible, en évitant les ruptures de prise en
charge. A cet ®gard, la fin de | 6obligation
difficile parfois de poursuivre le projée vie. Pour les adolescents autistes et jeunes adultes, il
mangue une transition vers | 6©ge adulte. Je
dbédaccompagne mehans gpi paunraierit assurerlcBtte continuité et permettre de
travailler ar s s i | 6accompagnement dans |l e |l ogement e
n®cessaire de sbéinspirer des initiatives de
innovants pour les diffuser et les généraliser. SAMSAH, aides a domitilbelistes

autismee , d®vel oppement de petites maisons dbéacc
semblet-il, autour de ces pistes alliant souplesse, proximité et petite taille que devrait se
construire | 6accompagnement dneité dep enétmodes a d u |

éducatives avec lesquels ils auront grandi.

Cela ne résoudra pas la situation des adultes autistes non diagnostiqués vivant dans leur
famille ou en institution, notamment dans les hopitaux psychiatriques. Un premier pas est
franchidepi s | a publication en octobre 2011 des
di agnostic et ° | 6®valuation chez:| 6daddope i ol
de recommandations de pratiques professionnelles pour les adultes.

lyaurgene °© avancer car | 6approche de | 6auti sme
de | 6autisme de | 6enfant et exige un traitem
nébont pas encore ®t ® identifi®s comme tels.



faut tout bd@&@abordd saowdi,r coanme nt il s sont
finir comment assurer | eurs besoins et | eu
h®&mas r ®gi onaux -sb@arad e&ni sauii onnomM®demwocour s
RS.
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Cela signifie aussi que la réponse a la diversité de leurs situations et a la largeur du spectre
autistique passe par de multiples solutions nécessitant de faire évoluer la palette sanitaire et
médicasociale. A terme, ce sont des structures méslimin | es do6 h®ber gement o
ambulatoire qui ont vocation a prendre en charge les adultes autistes a déficience lourde, le
sanitaire assurant |l es ®ventuell es prestatio
cas complexes dans une logiquecdatinuité de la prise en charge

Il nous faut aussi anticiper les besoins des personnes autistes vieillissantes, & domicile comme
en établissement, en travaillant dans deux directions complémentéaies évoluer les
structures doapec aug bdsoing deupersonnes svieillsshiates, avancer de

mani r e beaucoup pl us vol ontariste sur | 6ac«
| 6agence national e dé®iua(ANESN)idavent se caisir delceite et m
question.
Fai re de | 6autisme une cause consensuell e pour

et les familles

Lors de mes contacts, j 6ai pu constater de r ®e
directement ou indirectement impligués danslagi en charge de | 6auti sme.
Je tiens ainsi a souligner en tout premier lieu la qualité des travaux publiés en mars 2010 par la Haute
Autorit® de Sant® sur l e corpus de <connai ssanc
multiples reprises au coude mes auditions, il existe un document socle que tous, associations comme
professionnel s, se sont appropri®s et reconnai
TED. Partir ddéun constat partag®persmetutnree adv@ma ®me
" terme | es pratiqgues, déaut ant que ces premi e
recommandations sur | es pr ti professionnell
chose, cO®t ai et essbent inel |

a ques
Oklstr patse moi ns, " fair
l 6denri chir en fonction du progr s des sciences
connaissances est indispensable.

Au-del ~ des travaux de | a nced A8 ,la fiabilité des t donnéap ®r at i
®pi d®mi ol ogi ques, afin de disposer dbébune connai s
cerner leurs caractéristiques. Comment en effet élaborer une politique, nationale puis territoriale en

| 6 absendoenéee ces

L a mi ssion méa permis de constater que enertain
panne». Or notre pays doit combler son retard par rapport aux pays qui ont développé depuis de
nombreuses années des approches comportemergais. A mon sens, | 6un des
autisme 2002 010 a ®t ® de l ever |l es tabous sur ces
Lédautorisation de structures expl®rsthassales dbl b
etdel a pertinence de ces m®t hodes. Tell e ®tait i
| 6auti s me. 1 est en effet indispensable de conc
thérapeutiques innovantes ainsi que les essais clmi@oenment en effet accepter encore la poursuite

de la pratique dite dupackingeé mal gr ® | 6absence de preuves scien
Je propose de réactiver trés rapidement le groupe de suivi scientifique du comité national de réflexion
etdepr oposition sur | 6autisme et | es TED et de d®
de r ®f ®rence int®grant |l es sp®cificit®s dbébune pr
HAS.



En matiere de recherche, je formule le souba# soit renforcé le role des Centré&essource
Auti sme (CRA), dont cdest | bune des sept missio
quatre a cing pbles de recherche fondamentale mais aussi interventionnelle en CHRU qui devraient, a

mon s&s, mailler le territoire et permettre a notre pays de retrouver toute sa place au niveau
international.

Léauti sme, cbest aussi | 6affaire de tous.

Chaque ann®e, ce sont 5 ° 6000 b®b®s qui nai sset
socidé de se préparer a les accueillir en son sein et a leur offrir la meilleure insertion possible. Pour ce
faire, nous devons rendre notre pays plus attentif a cette réalité.

Deux outils majeurs sont a notre disposition

1- La sensibilisati dr et ali @dienfdommatfioon e ment
«Grande cause nationage © | dauti sme et soutiens | a dem:
Changer | e regard de | 6autre sur ce handica
personnesetleus pr oches. Léattribution du | abel p
de sensibilisation a grande échelle.

2- La formation. Les f or mati ons constituent un l evi e
pratiques institutionnelles et professionnelles. Elles comestit également pour les
famil |l es uade aunaidanid et rdosc demand®e. Pour donn
aspect stratégique, je propose de créer, au sein du comité national, un groupe de travail sur
|l a formati on et | e s a miBdion prensére cdara db Aédinirten s me 4

fonction des besoins, une offre de formation adaptée. Au sein de ce groupe, siégeront les
principaux acteurs de la formation, initiale et continue, et des représentants des régions,
acteurs publics pilotesdecetep i t i qu e . La formation sdorgan

V La formation de tous les professionngtgcialisé: sans elle, on ne pourra pas
am®l iorer l a qualit® des accompagnement
services. Une large politique de formatiantiale et continue, adaptée aux
besoins (sensibilisation, spécialisation) et aux différents publics concernés, aprés
| 6®l aboration de | 6®t at des connai ssan
pratique constitue un des enjeux prioritaires. Elle nécessite

o La mobilisation de tous les partenaires : éducation nationale, régions,
uni versit®s, I RTS, I FSI1, formation pr

o0 Un pilotage national par le groupe formation et des plans régionaux en
synergie avec tous les acteurs

oLOIi rutctdadn de | 6obligation de disposer
appels a projet pour la création ou la reconversion de structures.

V La formation des parents et des aidant s
déaccompagnement inité. Cetie mesgre déjn prévuelpar lec o n t
Plan Autisme 2002 01 0 doi t d®sor mai s s e d®velo
territoire. Une sensibilisation de toute la population a la nouvelle approche des
troubles autistiques. La diffusion trés large de la formatiénéraliste a
| 6auti s me, gui assure l a transmissi on
repérage et change le regard sur un handicap qui fait encore trop souvent peur.

Respecter | es familles, faire de skefoatut i sme une
insuffisantes sans une nouvelle responsabilisation des pouvoirs publics

Le bilan que jb6ai ®tablfiil edeneonmoiescllaaraeyeami qu
les ministéres sociaux ont conservé leur réle et piloté les actioq u i d®pendai ent doeil



rel evant débun niveau interminist®riel ou tribut e
S

aux soins omatiques, fonctionnement des MDPHE¢)
freinebl edbedns@iman. Et |l e sentiment partag® des
pilote danslL®Btaati odoit retrouver son rtle doéi mp
désormais le niveau régional opérationnel.

Au niveau nationaldi mp®r ati f est de redynamiser | e Comit®
sur | 6Auti sme et |l es TED, en | ui adjoignant un
|l auti sme, et de mettre en pl encassancade to®@deaant i on

site internet dédié, avec un pilote interministériel, le secrétaire général du comité interministériel du
handicap (CIH), bénéficiant du support logistique de la direction générale de la cohésion sociale
(DGCS).

Auniveaurgg i on al l e pilote est | 6ARS qui doit assurer
a la charge, la coordination avec les acteurs (éducation nationale, associations, professionnels...) et la
|l iai son avec | e niveau omatcioomrals.poh@AmRS, aatt i sonteaq !
Le suivi du plan doit int®grer une synth se des

Je souhaite que le Comité national se réunisse le plus rapidement possible, réactive son groupe
scientifique et constitue le groupe ttavail formation, afin que le Plan Autisme retrouve le méme
ni veau de sui vi que dbébautres plans tels | e plan

1 appartient aujourddhui :taballeestadanyleurcansp. publ i cs d

Valérie Létard



Synthese

Par lettre du 4 avril 2011, Mme Roselyne Bachelot Ministre de la solidarité et de la cohésion

sociale a confi® ~ Mme Val ®rie L®t%pldnasti@e4008i ce, |
2010) au terme des 3 années prévoimiement«af i n dbéen d®t er miner | es pri ol
entretenir la dynamique amorcée
Le concours doun membre de | 01 GAS, pr®vu dans
|l 61 GAS qui a d®si gn® Mo n énéral das EthbbispemeniS def Jantéo lya,missibo n s e |
doappui a ®t ® soumise au Copair coh®sion sociale |
Le travail a consist® " ®tablir wun b2010&an de |

analyser les raisons des retards et des diffisulencontrées et a en tirer des enseignements pour présenter
des propositions.

La mission a eu recours :

M1 - des r®uni ons regroupant | 6ens ®@A8 XGOS, es dir
DGS etCNSA surla base des outils de suivi de la mise Et@ des mesures et réaliser leur
évaluation

a des entretiens bilatéraux avec chacune des Directions des Ministéres et avec Ja CNSA

a des rencontres avec de grands acteurs associatifs (auditions et contributions $éstang

Autisme, Autisme R nc e, Vai n¢ USAFAMS Rratitlel Asutieree, UNAPEI,

Col Il ect i f eE@&#écldéshdieDrs iastitutionnels et organismes gestionnaires

a des déplacements et visites sur place notamment dans 4 régions

“ des consultations dbéexperts du domaine.

=A =4

= =

Le bilan du plan

Si | 6on sb6éappuie sur | a pr®valence actuelle d
retenue par |l a Haute Autorit® de Sant® (HAS) : on
000 personnes atteintes de syndr@utistique au sens large du terme, et que 5 000 a 8 000 nené=aar
an développeraient ce handicap.

La tr s grande h®t ® og®n®i t® des personnes at
des causes, la méconnaissance de ces troubles pantemublic et par beaucoup de professionnels de la
sant® et de | 6®ducation, |l es divergences persistan
dramati ques dbéerreurs doéorientation per me tcefte nt de
problématique de santé publique.

La France connait, par rapport a de nombreux pays, en particulier les paysaxogie et

d6Europe du Nord, un retard important dans | 6appro
mise en placeal m®t hodes dbébaccompagnement et ®ducatives ac
| 6adoption, depuis plus de dix ans, de mesures | ®g]

Léopposition, entre des conceptueqarteesdacun@m at ur e
| arge proportion de psychiatres, et |l a demande pr

recours aux approches éducatives et thérapeutiques développées au niveau international a marqué ce secteur
du handicap. Avecdestn s ®quences souvent dramatiques cette op]
| 6on peut encore observer de nombreux freins ° | 06a
la conception de psychose a celle de trouble du développementiesh@alacement du primat du soin par

celui de | 6®ducation.



Le plan autisme 2008010 a eu | e m®rite dbébaborder cl ai
passionné, la nécessité de régler torflit franco francai®@ por t ant sur | al @@®ési ni t i o
connaissancest | es m®t hodes ddaccompagnement . I pr ®coni
autorit®s scientifiques ind®pendantes wutilisant de!

Le plan a été construitsurladesl 6 une | ogi que g:ltootbsdeb dimemstonssley st ® mi
| 6auti sme ont ®t ® appr ®hend®es (d®finition, di agr
scolarisation, empl oi , sant ®, | 0ge me nprablématique§ r ent e
rencontr ®es dans | e parcours de vie dbébune personne

Au vu de | 6ampl eur de <certains aspects du p
intégration dans des politiques publiques transversales (logeme e mp | o , ®ducationé)
dimension culturelle et sociale, il était impossible de les réaliser toutes dans le calendrier prévu par le plan.

Cet aspect est i mportant car compte tenu de

mesuresl 6absence de synchr oni s @itrendam endosenpbus délecat le @ilatdge s at i
du plan.

U De réelles avancées doivent étre soulignées, méme si elles ont pris beaucoup plus de temps
gue prévu:

T | 6® aborati on eitfilqauev glairdaltd HWAS seti end ANDEM d6
connai ssances et de recommandati ons de bonnes
achevées (les recommandations de bonnes pratigues adultes sont trés attendues aprés la
publication des recommandatsdiagnostic adultes)

T I a r®al i sation et | 6®valuation de nouveaux m
| 6i ntroduction des m®t hodes ®ducati;ves pratigq

9 la création sur 5 ans de 4100 places supplémesnfasur la base de programmes régionaux
contractualisés avec les ARS

T les progr s significatifs, bien quéincomplets,
enfants

1 le renforcement des Centres de Ressources Autisme(CRA).

U Néanmoins de avancées inégales et des mesures a remettre sur le méggidémiologie
de | 6aut i s me et des TED, recherche, acc s a
professionnelle...)

Un calendrier tr s re
plus que |l a r®alisation db©o
et de recommandations de bonnes pratiques.

sserr® de tesi ebpast ines p
un grand nombre de mesur

La dynamique du pl ammessble pluartudésf mesuredevBm dedaf f e t

responsabilit® des Directions des Mi nist res soci
d®pendai ent de |l dinterminist®riel ne sont guden d
empl oi , adul t es é) .nesImesures sont augsi éé impgaiées parees tdifficultés plus
g®n®r al ement rencontr ®e s politigue globdleaen direct®redesepersorinesv r e  d
handicapées (fonctionnement des mdphepample) | | nbest pas ai ge@ecldain®t abl i r
du handicap en généraletcalii- | a sp®ci ficit® de | dauti sme en par-t

Le Comit® National de R®f |l exion et de Propos
®t ® tr s impliqu®s dans | aeges@gmenesanesuksa ¢Gua uplea muet |
observe dans |l es r®unions de ce |ieu dbé®changes no:
un recul de la concertation.

Enfin, | 6i mpact doébun grand nombiaekeregdrédemeersur es
mi se en Tuvre r®gionale et de | eur appropriation p:

Les propositions



itLa conception du plan garde toute s:alfapterti ner
cependant | e relancer, s 0 a s :amesures, k& @roldnger mi s e
et conforter les acquis.

1 La relance de la dynamique du plann ®cessi t e de r ®activer l a co
gouvernance efficace aux niveaux national et régional.

Au niveau national, | 6 i ompe®le @andertatior Nationall en lur e d y n ¢
adj oignant un groupe de travail sur l a formation
évaluation trimestrielle portée a la connaissance de tous, avec un pilote interministériel, le secrétaire général
du CIH, bénéficiant du support logistique de la DGCS.

Au niveau r ®gional l e pilote est | 6ARS qui dc
dont il a la charge, la coordination avec les acteurs (éducation nationale, associations, profegstbiaels
liaison avec le national 6 A Ri@amment son correspondant autissm® appui e | e CRA.

1 La nécessité de conforter les acquigourra étre réalisée en facilitant voire imposant
| appropriation et | a mise eressétdeynemmnanditienst i v e
actualisées (HARNESM)

Le socle de connaissances ndest pas acquis un

l e conforter et | 6enrichir par une approprilation d
passe par un ensemble de mesurEgmations, sensibilisation du grand public, prise en compte des
recommandati ons dans | es appels doéoffre et contraci
1T Des avanc®es m®ritent doé°tre consoli d®es
Elles visent a améliorer le diagna@sti pr ®c oce pour |l es enfant s, or
favoriser | a recherche, renforcer | 6autonomie des |

labellisation, diffuser et évaluer les méthodes éducatives.

1 Un levier essentiel a la réssite du plan doit étre priorisé: les formations

Les formations constituent un |l evier indispen
professionnell es. El'l es constit ue ndide &g aidassmes t pou.l
demandée. Une large politique de formation initiale et continue, adaptée aux besoins (sensibilisation,
sp®ci alisation) et aux diff®rents publics concer n(
recommandations de bonne pratique représenties enjeux prioritaires pour la réussite du plan.

1 Un domaine apparait est encore trop largement oublieén | accompagnement d
autistes

Le plan autisme avait signalé le retard significatif dans le repérage des troubles du spectre de
| 6authemel 6adul t e. Pour |l es enfant s, m° me soOi l res
ont ®t® r ®alis®s. Pour | es adultes, mises ~ part ql

Léapproche de | 6autripsarsea baldeu |t ec enlélees td ep alsd aswitpie

des approches diff®renci ®es des popul ations concer
leurs situations (domicile, établissements psychiatriques, établissements médico sociaux).

L 6 tcipation des besoins des personnes handicapées vieillissantes vivant a domicile est
également une préoccupation

Le besoin de pr®voir des services et des str
population autiste implique des évolutions eérégani sations tr s significati
existante sanitaire et médisociale mais également des compétences et modes de fonctionnement des
professionnels.
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A terme ce sont les structures médico ci al es do6h®ber gelattrenquiodu de s
vocation a prendre en charge ces adultes autistes a déficience lourde, le sanitaire assurant les prestations
psychiatriqgues ou somatiques et | 6expertise des ¢
charge.

Il est essemtl que les dispositifs psychiatriques, sociaux, médmgaux et éducatifs avancent
vers des modes de collaboration qui tiennent comptejedarleurs logiques propres, de la réalité complexe

de | 6auti sme et des avanc®es rapides de | a connai s
Dars un domai ne aussi compl exe gue l 6auti s me
problématiquesousjacentes | 6 ®v ol ut i on du ggsséblisatioms imthevanteaanttét® f r ar

conduites a la faveur de consensus entre acteurs et a partir déqiigsalncales. Ces réalisations doivent

pouvoir, aprés évaluation, étre modélisées. Dans ce contexte les ARS ont un rble important a jouer pour
mobiliser |l es initiatives dans un secteur o% | 0en
forte.
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Les principalesrecommandationsdu rapport

En finir avec la peur: sensibiliser et informer le grand public

1 Organi ser une campagne nationale de sensib
de | 6®t at desicommaids $a®@®centeneev | 6auti s me
2 Obtenir qud alitismedevienne «grande cause nationaleavec un plan de communication partagé
| 6 ensembl dlabdl ebtenudec20 decemize 2012)
Favoriser la recherche fondamentale comme appliquée
3 Favoi s er | 6®mergence de plles de r ®f ®rence
international ement pour asseoir scientifigqg
4 Favoriser l a recherche i nt flcacitéedes stratégiesedt iméthog
déaccompagnement
5 Soutenir un projet de const i t-foimesaacolectes de dbned
cliniques sur | 6autisme permettant de d®ve
Consolider et actualiser le socle de connaissances et les bonnes pratiques qui en découlent
6 Formaliser des procédures pour actualiser le socle de connaissances. Le groupe de suivi scief
comit® de concertati osn dponarnrdaeist dabvaccitru all 6 ism
Intégrer comme exigencdans les appels a projetetlesCPOMa f or mati on des
7 connaissancesinsi que les recommandations de bonnes pratiques et de bonne orgatésktibtAS
et de | 6ANESM
8 Demander ° | 6HAS et " | 6ANESM dobéint ®gr er | €
dé®valuation externe des structures qui ac
Conforter | 6action des CRA
9 Favoriser les accords de coopérations entre CRA psogBographiquement sur une ou plusieur
leurs missions
Demander ° | 6ANESM do6®l aborer avec | e conc
10 . , .
d®cl encher un audit externe qui serait con
Facilter unposi ti onnement des CRA |l eur garanti s
11 support et une ouverture - | ensembl e d e
do6®t abl i s s-sovia rett leurme®atirercla possibilité du choix duustaridique le plus
approprié a leur situation.
Améliorer le dépistage et le diagnostic précoce
Syst®matiser | a formation au d®pistage de
12 | médecins de PMI, les personnels de sant@isesl(formation initiale et continue).
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13 |[Mi eux wutiliser | es donn®es actuelles du ca

14 | Expérimenter un examen systématique a 18 mois (C.H.A.T.).

Doter chaque zone de pr ockdrgéd desRévatudtions diagrmostiques
TED en premi re intention “-<cpadtivrad@&wmpec

15 : ~ . . N
des recommandations de | 6HAS ainsi gue | 0
par le CRA du entre de diagnostic.

Conventionner | es ®quipes de diagnostic a

16 [rendre conformes |l es proc®dures aux recomm
organisant les procédures deaecs (consultations partagées et revues de dossiers).

Coordonner les interventions entre les acteurs sanitaires, rsgieax et sociaux (notamment PN

17 CAMSP et CMPP) qui interviennent, au sein du territoire concerné, dans la détection des étg
dans | a mise en Tuvre des projets de vie e
des parcours.

18 Organiser un acc s pr®coce au diagnostic ¢
des enfants pour lesquels senspectés des troubles envahissants du développement.
Assurer |l e suivi de | 6accompagnement apr s

19 Veiller -~ la continuit® de | a prise en <ch
professionnels qui assureronte® i ns et | 6accompagnement des

20 Assurer une articulation avec les équipes pluridisciplinaires de la Maison départementale des
handicapées.

21 Développer au niveau national des analyses de colts de référence tstiégrapecificités de la pris
en charge de | 6dautisme et | es recommandat.
Redynamiser le pilotage du plan avec une gouvernance rénovée
R®activer | e comit® national de r®fl exi on

22 | scientifique; y ajouter une instance de concertation et de réflexion sur les thémes de la formatig
m®t i ers de | dauti sme.

Organiser au niveau r ®gional une concertat

23 |suividelamisee T uvre r®gionale du pl an.

2 Af ficher c¢clairement | e pilotage interminis
sous la responsabilité du secrétaire général du CIH, avec le support opérationnel de la DGCS.

o5 Formaliser la gouveance du plan autisme avec un comité de pilotage, des réunions mensu
bilans trimestriels aux Ministres.

26 Mettre en | igne | es informations sur | 6 av
comme | es professi cresadions.sur | a mise en 1Tu
I nt®grer |l e rtle et | a place de | 6ARS dans

27 . . . ,
pl an avec des indicateurs de r ®alisation e
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Formeré f or mer et encore for mer

o8 Installer dans le cadre de laréactiaon du comit ® nati onal de 1
et les TED une instance de concertation et de réflexion nationale sur la formation.
Travailler en amont avec | 6Educati on nat

29 L . .
coordnner une politique nationale de format.

30 Mettre en Tuvre | e travail pilot® par | a I
cadre de la mesure 16 sur la formation des familles.

31 Poursuivre la mobilisation MDPH/CRAIi t i1 ®e par | a CNSA, en par

32 | Proposer des formations régionales inter MDPH

33 D®vel opper |l es relations avec | e CRA pour
situations complexes.

34 Proposer dans le cadre de®| abor ati on des sch®mas r ®gi o0
formations di spens®es sur | 6dauti s me.

Proposer des interventions de sensibilisation intégrant la problématique des troubles envahis

35 . e P
développement dans le cadre de la foramatles étudiants en médecine.

36 Assurer une coordination en amont auprés des tétes de réseau des organismes de formati
OPCA UNAFORMATION, UNIFAF..).

Accompagner les adultes autistes
Arréter une position nationale sur la politique de eechc he ®pi d®mi ol ogi qu

37 |lentreprendre | es mobilisations n®cessaire
| 61 NSERM effectu®s dans | e cadre de | a mes
Constituer a partir des données disponibles dan€Rs une base de données homogéne permg

38 | de conduire des études régionales et nationales. Cette opération pourrait étre confiée a un
mai trise ces outils et coordonn®e par | 6AN
Faire en sorte gue, compt e atrenlud HAEB red p ¢

39 [recommandations de pratiques professionnel
honorent, le plus tét possible, la commande initiale repoussée a leur demande.

40 Favoriser | 6®mer genc egioaalde nentre®éguipesregriesoafinadé gam
terme et de fa-on progressive | e niveau de
D®vel opper des ptles territoriaux doé®valua

41 | de recows de proximité) permettant de mobiliser les compétences et les plateaux tec
nécessaires.

42 D®vel opper, selon | es territoires et | 6off
mi ssion de g®rer | e sludionkiusdu»i ons compl exes
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43 Soutenir |l es projets port®s par des ®t ab
augmenter une offre de qualit® et de cont. i

a4 Inscrire au programme de travaill deHAS et de | 6 ANESM | 60® abo
bonnes pratigues en mati re dobéborganisation
Mettre en place d s ° pr®sent dans | ésaoxsdm

45 | des PRS des programmes pour les personnes autistes reprenant les préconisations formulé
cadre de | 6audition publique organi s®e sur
Favoriser | e d®veloppement dadrts hoeanveildes d

46 (vi e ordinaire) per mettant de faciliter | e
adultes avec autisme en capacité de le faire.

47 | Développer le SAMSAH comme alternative a l'obligation d'admissionsgitution.

48 Exp®ri menter un mod | e doac c-26ans]permdttantladcantinuite
|l darticul ation entre sect e uSAMEBAHIpar exemapleet ad

49 Développer dans chaqgue région (sur la basdatamires de santé) des aides a domicilabellisées
autisme» au sein des organismes existants.

50 Favoriser le développement des appartements et des petites maisons d'accueil, a proximn

famille.
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Rapport

1. HISTORIQUEETETATDES LI EUX DE HENARANCES M
1.1. Un environnement complexe
1.1.1. Une définition difficle: des auti smes plut®t quodéun auti

Pour des raisons historiques liées a la prejpasdes connaissances sur ces troubles, le terme

déauti sme est souvent employ® de mani re restricti
(variante |l a plus s®v re et hi stori gquememanierd a pr el
®t endue pour p a rtrbubles ddspectte @distiGguee mbl e des

Léauti sme et |l es troubles qui I ui sont appa
regroup®s aujourdobhui dans |l a classifecmeidep fAbhteu

envahi ssants du dg@i v idehtiiep pué ncatégoriés( deEtyubles envahissants du
développement

Les TED forment un groupe de troubtps sont tous caractérisés par

- des altérations qualitatives des interactions socidéels communication et du langage
- des comportements répétitjfs
- un r®pertoire doéint®r°ts et dbébactivit®s restr

Ces anomalies qualitatives constituent une caractéristique envahissante du fonctionnement du
sujet, en toutes situations

Audelad | eurs caract®ristiques communhes, | 6aut i
dont not amment | a d®f i ci ence intell ectuell e, | ®p
syndromes autistiques se manifestent par une trés grande hétérogénéd e s per sonnes att e
certaines ont des capacités intellectuelles normales voire supérieures, tout en étant profondément affectées
par les déficits dus a leur handicap. Ainsi, a un extréme, le handicap peut étre profond, avec une absence
tot ale de communication verbale, et 7 un autre extr
peut étre parfois associée a des capacités intellectuelles hors du commun.

lexisteune tr s grande di vetbienévide@mmdre |feosr nbeess od énasu tdi
desupport diff rent dobébune personne ~ | b6autre.

u
0

Leurs causes relévent probablement de processus complexes, résultant d'une anomalie
neurologique durant la période de développement du cerveau dont l'origine reste indéterminée.
L 6 ervention de facteurs génétiques multiples a été mise en évidence, et des facteurs environnementaux
divers pourraient étre impliqués. Les études portant sur la composante génétique de l'autisme se multiplient
et dessinent un tableau toujours plus comptixee syndrome.

Malgré des progrés significatifs la science est encore trés loin de comprendre tous les
meécanismes de ces troubles, mais il est au moins slegjtl@sebasées sur une psychogenese exclusive de

| 6 a u tHoivenhéee et sontlargementa our d6 h.ui ®cart ®es
"!Autisme infantile, auti sme atypique, syndrome de RTT, autr
retard ment al et " des mouv e me hrgsstroublds @mvahisdantspde sléveloppgmedty o me  d

trouble envahissant du développement, sans précision
2 Les termes de "troubles du spectre de l'autisme” (TSA), ol le classement s'effectue & partir des anomalies observées dans 3
domaines
- une altération ggalitative des interactions sociales ;
- une altération qualitative de la communication ;
- un caractéere restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des intéréts et des activités
Tendent & suppléer celle de TED dans les discussions actuelles dassfications.
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En | 6®t at actuel des connai ssances, lnestl ne p
possi bl e, par contr e, par une ®ducation, unetaccomp
déen | i miter lesaméguetic®s paun b gers@metet pour ses proches.

Le fonctionnement des personnes avec TED, notamment la triade autistique (troubles de la
communication et du langage, troubles des interactions sociales, comportements répétitifs), évolue tout au
long de la vie.

1.1.2. Un manque de connaissances épidémiologiques en France

A partir de | 6 eréaliséea gapnslplasieurd payiGER®Ita @vhrecs en 2003
un taux de pr®valence de 27/ 10 000 habidembetdsla pour
population francgaise environ 170 000 personnes atteintes.

Mais en r®alit® | a pe &adréseTER dansotr®@pay8 estdepd D a
connueOn manque doé®tudes ®pi d®mi ol ogi ques em@mpaRirance.
des donn®es recueillies dans do &oetlboedent méeysenviion di gqu e
de formes typiques dobéauti s me.

Des données sont disponibles chez les enfants et les personnes de moins de 20 ans. Elles sont
issus de | a revue syst®matique de Fombonne (1999) s
successivesEn 200 9, |l a pr®valence esti mPe pour | 6ensembl
000 personnes de moins de 20 ans ; dans cette mémiatmmp la prévalence des TED avec retard mental
est estimée entre 2 et 3 pour 1 000 personnes.

La pr®valence actuell e des TED, retenue par |
connai ssances sur | daut i s mi@veelto papuetmeenst tg uobueblllees veinevn
6 © 7/ 1000, soit un enf ant sur 150 atteint doéun TE

Si |l 6on extrapole ces donn®es ~ | a France, on

000 personnes atteintes de syndrome autistique au senssléange du terme (troubles envahissants du
développement), et que 5 000 a 8 000 nouvesupar an développeront ce handicap.

La proportion filles/gargons est invariable dans toutes les études, soit 1 fille pogadcas.

Les études épidémiologiquesropéennes, américaines et japonaises révelent une augmentation
de la prévalence des syndromes autistiques, dont la cause est discutée

Les troubles ou pathologies les plus fréquemment associés aux TED sont :

- les troubles psychiatriques (30 a 75% despersonnes avec TED ; ils sont difficiles a déceler
chez les personnes avec TED associés a un retard mental ; chez les adultes avec TED sans
retard mental, l'anxiété et la dépression sont les troubles psychiatriques associés les plus
fréquents) ;

- | 6 ®pe (ROBOIMRY% des personnes avec TED) ; l' e risgq
les filles que chez les garcond est eégalement plus élevé chez les personnes avec TED
associé a un retard mental que chez celles avec TED sans retard mental

- le retard matal : sa prévalence varie selon le type de THe est plus faible dans les
catégories « autisme atypique », « autres TED » et « autres TED, sans précision » que dans la
catégorie « autisme infantile ». Par définition, il n'y a pas de retard mensaledayndrome
d'Asperger. Chez les personnes avec autisme infantiléy peésentent un retard mental
associé ; celuti se distribue en 4% de retard mental profond et 30de retard mental 1éger.

1.1.3. Le rble moteur des associations
Les parentus isdersf aretgr oaap®s en associations o
prises en charge. Refusant dbéadmettre | efamjiilscour s

néont pas accept® de r enon c e rollectifslactifs. sese spnd tournésrvergg r o u p
les autres pays, en particulier anghxons et ils ont fait valoir les résultats obtenus par ces derniers.
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Les parents ont découvert assez rapidefinebhtces échanges se sont multipliés grace a internet,
aux forums de discussions des associations de parents des pays francophones, et a la consultation de
documentsenlignequ éen ce qui concerne |l a prise en charge
dans un environnement institutionnel trés difféfrer¢ ce qubéon peut trouver aill
pays, la prise en charge repose, essentiellement et depuis de nombreuses années, sur des thérapeutiques dites
c®ducativeseé al or s guden France, | es p r ratere s en
psychanal ytique. En France, pendant | ongtemps, i nt
(hépital de jour, centre médigumsychopédagogique ou CMPP, et institut médiacatif, IME), signifait,
dans la majorité des case se voir ppposer bien souvert u 6 wne epproche psychagttjue. Pendant
longtemps,lee nf ants auti stes ndont pas eu acc S aux pri s

Ceci expligue que des parents se soient regroupés en associations, pour fairequelesio

d®ci deurs et rem®dier " | 6absence dans | e public di
devenes op®r ateurs de sant® (avec | 6aide de psychol og
| 6i nsuffisancei @i 6o ffgei ELLesvastsosdoccuper doédun
plus que | d6htpital de jour) ndont dbdbabord foncti oni

financier, souvent trés conséquent consenti par les familles. Au fil du tereps, m®c ®nat dbéentrepr
guelgues grandes fondations les collectivités territoriales et également des fonds publics ont commencé a
prendre le relais

Léabsence sur | e t err iltermaiivesexpligeetédalemdatd o ddag icees m
d ® p aenfants cudistes en Belgique)a recherche de structureisde servicegui ne sont pas accessibles
en France.

1.2. Un retard i mportant de | a prise en cha

121. Hi storique de | 6®mer gence du concept
développement”

1.2.1.1. Les années 1940960

Léauti sme a ® ® d®crit par Leo Kanner en 1943
émis deux hypothéses s oi t i | pouvait sdagir dbébun trouble dobo
soitilpouvaitét e | i ® " des caract®ristiques particuli res
retenu que la premiére hypothese.

La th®orie psychog®n®ti que, S i ell e avait d
engendré une injuste culpabilisatidne s par ents et , dans certains <cas,

milieu familial. Elle a également provoqué de nombreux dégats, aussi bien psychologiques que sociaux, dans
les familles concernées et chez les enfants ainsi traités.

Les théories psyehnal yti ques de | 6auti sme sbappuyant ¢
psycho dynamiques qui en découlaient proposées durant les années 1950 et 60 pour décrire et expliquer le
monde int®rieur des enfants souf fsean tompbriemant dess me |

parents, et en particulier des meres, décrites comme des « meres frigidaidss» méres mortiferesdans
le développement du handicap.

1.2.1.2. La révolution des années 19709 8 0 : | 6®mer gence du co
envahissant du délappement”

L6®mergence au cours des ann®es 1970 dbébune no
de | 6auti sme, ¢ monbdeienv@hissant duadéveiapennena conduit, en particulier dans
lespaysangls axons et | e sNopaay dévetbgp&nemt deprethodias radicalement nouvelles
ddbaccompagnement, d désimditationalisation ets de cprise lee chargd eprécoce,
®ducative, psychol ogique et th®rapeuti gaparenisees enf a
des familles. Elles ont aussi conduit a porter une attention particuliére a la souffrance des familles et a leur
accompagnement contribuant ainsi a atténuer leur détresse.
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1.2.1.3. La période actuelle

Depuis les années 1980, la classification intésnate des syndromes autistiques comme
troubles envahissants du d®vel oppement"” a condui't
et de la notion de "psychose autistique” dans la guasit al i t ® des pays, - | 6exce
cerai ns pays d6AM®ri que | ati ne, o% |l a culture ©psyc
importante dans la pratique psychiatrique.

Depuis de trés nombreuses années, les pays-smglg ons ont adopt® cette
ainsi que les intervédions de type éducatif auprés des personnes concernées.

Ces interventions se basent sur une ®valuatio
projet ®ducatif individualis®. Cette prirmessien char
| 6i mplication des parents et de | dentourage ainsi

per manente des acquis et un r ®aj ustement des prog
essentiels. Les apprentissages sedoath s des conditions optimales de st
avec un maximum de repéres visuels exploitant ainsi les bonnes capacités de visualisation des enfants avec
autisme.

Les approches éducatives, dans le cadre des démarches anglo ssaxonnme n t fait | 6 cC
nombreuses ®tudes qui en ont d®mondma&®l ythiedque < arcd d ®
fait | 6o bouwartvalitér @ur biehdoadé.p

La notion dbéaut i s me désoedrecdeurologitjudas eremmiees| siades de ~ un
développement du cerveau. Mai s si | 6apparition des troubl es
déidenti fication de | 6auti s me infantil e, ses var
doAsperger ou amt tdouddt®eeceleopphinest non sp®cifi® pa
gue beaucoup plus tard, voire au d®but de | 6©ge ad:

122. Un retard majeur en France dans | a mise e]

La France connait, par rapport a de nombreux payparticulierangks ax ons et dO&Eur c
Nord, un retard majeur dans |l a mise en place dobéune

Il'y a eu dans notre pays pendant longtemps un maintien de la théorie psychogénétique, a la fois
chez les professionnels de la psychiatees] pr of essi onnels de | 6enfance et
France de la "forteressevid' eu un retenti ssement durable. Cepend
partir des ann®es 60 | e maint i eitauxdlejour at dersteuctuaeg dec | a
soins ambulatoires. Des activités éducatives ont pu y étre organisées, en particulier grace a la présence
do®ducat eurs sp®ci alk0ksdsintégrations individueles alen droape bnd pu sal e
faredms | 6 Educati on National e.

On peut observer toutefois un frein ° | 6accep
de la conception de psychose a celle de trouble du développement, de la transition du primat du soin a celui
dé®ducati on. erGurces poiptsj dansbbeaeicowp de régions de France, un conflit qui a pu
apparaitre sans fin et se révele encore étonnamment laborieux. Cette opposition ancienne a été trés marquée,

dans notre pays, par | es ¢ ons @egcopceptionset desiap@adcheede q u 6
nature essentiellement psychiptique portées par une larggoportion de psychiatres, et la demande

pressant e, de |l a part des associations de famille
développées u ni veau international. Ell e commence n®anm
psychiatres qui sboccupent dbébenfants autistes, a a
une position soignante, prenant en compte les aspdcte aft i f s et cognitifs ains
| 6hi stoire individuelle de | 6enfant dans son conte
| 6absolue n®cessit® dbébune approche ®duc apationvde . Ai ns
psychiatres ° des modalit®s dbéaccompagnements et d

approches inter disciplinaires recommandées au niveau international.

3 Bruno BettelheimThe Empty Fortress: Infantile Autism and the Birth of the, EedePress, 1967
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Cependant, malgrés travaux actuels infirmant définitivement leegbs psychogénétiques qui
évoquaient les relations défaillantes avec la mere, encore trop nombreux sont les médecins, les psychologues
et plus g®n®r al ement | es professionnels de | 6enfan

en questia et de le faire évoluer
Des psychiatres frangais qui sont en charge du diagnostic ont continué a utiliser la Classification

Fran-aise des Troubles Mentaux de | 6Enfant cet de |
introduit bien le terme Tuble envahissant du Développement, mais garde comme synonysyehese
précocee et l 6i ncl ut d a nAutismheaet tpubkes gbychotitwes g @ontribeie a¢
mai ntenir une <confusion et "’ s 60 ®c a mtielse établisl pas la c o ns e

communauté scientifique francaise.
Les personnes, enfants et adultes, atteintes de syndromes autistideiess giroches ont

longtemps été¢ i ct i me s, en France, ddune errance diagnost:i
grandes difficult®s dbéacc s ~ un accompagnement ®d
structures ddectde mpoadapi ®es® pour Il es familles d
de leur enfant, de la carence de souti aux f amil | es, et de | 6i nsuffi sal

ddéinsertion sociale des personnes adultes et ©g®es

1.2.3. Une succession de rapports, de circulaires et de lois depuis plus deah6

Sous la pression associativeHr ance reconnait en 1995 | 6auti s
plus comme une mal adie. Ceci néa pas mis fin aux di
En novembre 2003, le rapport sur la situation de l'autisme en Eraeces par M. Jean
Francois CH@ S Y, d®put ® de |l a Loire, au Gouvernement sou

caractére partiel ou mal adapté aux situations, laissant encore un nombre important d'enfants, d'adolescents et
d'adultes sans réponse satisfaisante, a la ctaertgar famille.

Il insistait sur:
- la nécessité de développer la recherche
- la n®cessit® dbébun diagnostic  ;pr®coce et | a mi
- I 6information et | 6accompagnement des famil/ ¢

- Il e besoin de formati on sdirgervédnéneanpartiobidr dansdlee s pr
champ de la petite enfance

En 2004, I 61 NSERM (I nstitut Nati onal de | a S
rapport sur | 6®valuation des psychot h®r api €8 c¢co0omma
rapport conclut a la supériorité incontestable des thérapies cogritimgportementales par rapport aux
thérapies psychanalytiques, et cela dans toutes les pathologies étudiées.

Le Conseil de I'Europe, aprés avoir condamné la France en 2004, & rdipp2008, que la
France ne s'était toujours pas mise en conformité avec la charte sociale européenne sur I'égalité d'acces a

I'enseignement des personnes autistes.

Les recommandations de | ' ANAES (Agensaeg) nati on
publiéesen 2005 et 2006 pour la pratique du dépistage de l'autisme écartent clairement le rattachement de
| 6auti sme aux psychoses infantiles
‘“La situation de | dautisme en Fr-Brancos, : besoins et perspecti

Secrétariat d'Etat aux personnes handicapées, septembre 2003, 75p

5 SAUSSILLOUX Charles, BAGHDADLI Amaria, BEUZON Stéphane, CONSTANT Jacques, SQUILLANTE Maria,

ROGE Bernadette, VOISIN Jean, DESGUERRE Isabelle, BURSZTEJN Claude. Fédération Francaisecliaesidasy
(F.FP).Recommandati ons pour l a pratique . parion Hate futonith deeSantee du  di

(H.A.S.). SaintDenis., 2005, 167p., tabl., ill., réf. 26p.
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Les deux avislu Comité Condut at i f Nat i @dhda CCNEdy Bjahvieri@0ésur n A
la priseenchage des personnes autistesFeance et n°102 du 6 déceml2@07 surla situation en France
des personnes, enfants et adultes, atteintes d'awismiedans le méme sens. Dares avis, ¢ comité
consul tatif nati onal d 6 @itighei: ¢le @éfaut @CGNSE en chagge demeuter a i t
considérable, et la situation de la plupart des familles confrontées a cette situation demeure dsgmatique

1.2.4. Les textes fondateurs
1.2.4.1. Lacirculaire du 17 avril 1995(dite circulaire Veil)

Lacirculairedu 1l7avril 995 reprend | a d®finiit«i dmautiesméaant
un troubl e gl obal et pr®coce du d®vel oppement , af
fonctionnement déviant ou retardé dans chacun des domaines suivants

1 Interactions sdales perturbées en quantité et qualité.
1 Communications verbales ou non verbglegurbées en quantité et qualité.
1 Comportements restreints, répétitifs, ritualisés, stéréotypés

Elle met en place deux outilsles PRA (Plan Régional Autisme) et les RA (Comité
Technique R®gional sur | 6Auti sme)

1.2.4.2. Laloidu 11 décembre 1996

La loi du 11 décembre 1996 modifiant la loi du 30 juin 1975 relative aux institutions sociales et

medicos oci al es pl ace | 6auti sme comme un absarerdrieprdg et n
en charge adapt ®e de | 6 a ldute gem@neatteintp dushandidap résultant qur i n c
syndrome autistique et des troubles qui [V sont @
charge pluridiscipl nai r e qui tient compte de ses besoins et ¢
de | a personne et eu ®gard aux moyens disponible

pédagogique, thérapeutique et sosial
1.2.4.3. Laloi du 11 février2005

La loi du 11 févrieR005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapéss le principe du droit de la personne handicapée a la compensation
de son handicaguelques oi t | 6 or ficpicese de ses d®

La loi introduit deux nouveaux acteurs dans le paysage institutionnel du hankisadydDPH
(Maison Départementale des Personnes Handicapés) et la CNSA (Caisse Nationale de Solidarité pour
| 6Aut onomie) .

1.2.4.4. La circulaire interministérielle de ma2805

La circulaire du 8 mars 2005 sur | a prise en
clairement quelques principes, sans doute pour la premiére fois aussi clairement dans afficiekt@
savoirque les theses passées sur une psychagerekisive de I'autisme ne sont plus recevables

Cette circulaire conforte | e pilotage et | 6an
rtle des CTRA et pr®voit | d6instauration au plus ta
dans chacune des régions francaises tout en listant leur mission.

Des politiques nationales sont d s |l ors mise:
traitement ne suivent que trés lentement.

® Comité Consultatif National d'Ethique pour les Sciences deda&Wie la Santé. Avis sur la prise en charge des personnes
autistes en France. Rapport n°47 du 10 janvier 1996. Paris: CCNE; 1996
Avis n°102 sur la situation en France gessonnes, enfants et adultes, atteintes d'autisme. Paris: CCNE; 2007
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1.2.5. Un premier plan (20052007)

Le plan autisme 2003007 «U n nouvel ®1 a m, aipsd que lalcidcalairé i s me
interminist®rielle du 8 mars 2005 relative ° la pr
publiée concomitamment, ont marqué des réalisations importantes

- le renforcement des plces dbéaccueil d-sociad de$ établisshneenip et m®d i

services qui accusaient un retard important, avec la création de 2 830 places en établissements
et services spécialisées pour enfants et adultes autistes ;
- la contriimstaltomdns d¢MHaque r ®gi on ddun centre

charg® ddéapporter de | 6aide et des conseil s
aux équipes et professionnels de terrain en articulation avec les équipes hospitalieres chargées
du diagnosc ;

- | 6®l aboration de recommandations professionne
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[1]
2. LE PLAN AUTISME 2008-2010
2.1. Un plan logique et cohérent, mais encore des ambiguités a lever.
2.1.1. Présentation du plan
Le plan autisme couvrant la pério2@082010’, a été présenté le 16 mai 2008 par les ministres
chargés de la solidarité et de la santéesll articulé autour de trois axes8 objectifs et comporte 30
mesures.
2.1.1.1. Trois axes
Axe 1 :Mieux connaitre l'autisme pour mieux former. L e p | aentsumlecto nlsGactcut i on ¢

corpus de connai ssances commun Iserche sdiebtiiquest sus me i n
la diffusion de ces connaissances aupres des professionnels, des familles et des aidants.

Axe 2 : Mieux repérer pour mieux accompagner LO®t abli ssement doun di :
pr®coce est essentiel pour mieux accompagner | es

Axe 3: Diversifier les approches dans le respect des droits fondamentawe plan autisme vise a
promouvoir des appaohes thérapeutigues novatrices encore peu répandues en France.

2.1.1.2. Huit objectifs organisés autour des trois axes
Axe 1 : Mieux connaitre l'autisme pour mieux former

- Objectif 1: Elaborer et actualiser régulierement le corpus de connaissances sur

| Otsrme

1 sbagit de rassembler dans un document qui
compte de | 6apport de | densemble des disciplines (
sur | 6autisme et qden surpdesrbasestsolidges, & fosmation des pdoessibnoels et la

conception des prises en charge.
- Obijectif 2: Améliorer le niveau de formation des professionnels et des familles

Ce socle commun de connaissances devra nourrir tous les modules deofoemdéistination
des acteurs qui participent a la prise en charge des personnes autistes

Axe 2 : Mieux repérer pour mieux accompagner

- Objectif 3 : Définir des criteres de qualité des pratiques professionnelles en direction des
personnes autistes

Ilsbagit dbébam®liorer | a qualit® du diagnostic
l e poser, afin déintervenir de plus en plus t1tt €
entourage vers des structures et vers une priseaggecadaptée et pérenne.
- Objectif4: Am®l i orer |l e rep®rage des troubles et | €
"M | dorilgei npel an ®tait pr®vu pour °tre mis en fTuvre sur 3 an
®t abli ssements m®dico sociaux dont | 6autorisation ®tait pr
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Le rep®rage et | e diagnostic pr®coces des TEIL
raison du gain de chance atptlamsdu edisnel ©®gmi seldanel
appropriée.

- Objectif 5: Mieux orienter les personnes autistes et leur famille

(! i mporte de mettre rapidement en Tuvre une
information et de leur apporter un soutrggtessaire.

- Obijectif 6: Favoriser la vie en milieu ordinaire, a tous les ages de la vie

Dans | 6esprit de I a | oi du 11 f®vrier 2005, i
la vie en milieu ordinaire au mieux de leurs capacités efudeaccomplissement personnel et dans le respect

de | 6exercice de |l eurs droits et |l ibert ®s. Ce pro
personne dans son environnement, prenant en compte I'extréme besoin d'éducation de ces personnes, de
" enfance ~° | ' ©ge adulte, l a scolarisati on, | 6acc s
ou prot®g®, | e maintien facilit® " domicile ou | a |

Axe 3: Diversifier les approches dans leespect des droits fondamentaux

- Objectif 7 : Promouvoir une offre dbéaccueil, de servi

La diversification de | 6o0offre de service 7 |«
personnes autistes ou TED a leurs familles afin de respecter leurs choix de vie. Il importe par ailleurs de
décloisonner les dispositifs tout en développant les partenariats et les coopérations entre acteurs. Un
renforcement des capacit®s dobosmesadistds deméure tdressaiceo mp a g |

- Objectif 8: Expérimenter de nouveaux modéles de prise en charge, en garantissant le
respect des droits fondamentaux de la personne

Le plan prévoit de permettre une expérimentation encadrée et évaluée de noutetdssre
prise en charge : il pr®voit | 6® aboration ddédun ca
en vigueur, les cadres et limites des expérimentations, les garanties attendues en matiére de respect des droits
des personnes accuies et les conditions de leur suivi et de leur évaluation.

2.1.1.3. 30 mesures pour mieux connaitre, former, accueillir, accompagner

Parmi les 30 mesures présentéeglana retenlb mesures phares

1. élaborer un corpus de connaissances commun et promouvog @h er che ;sur | 6aut

2. actualiser et d®vel opper l es contenus de | a
champs sanitaires, médisociaux ou éducatifs et développer les actions de formation

3. renforcer les capacités de diagnostic et expétimem un di spositif dobéannor
facilite | 6orientation;et | 6accompagnement de

4. renforcer | 6offre doacgueil en ®tablissement :c

5. promouvoir une expérimentation encadrée et évaluée de nouveaux modeles
débaccompagnement

2.1.1.4. Meares sous mesures, actions

Certaines des 30 mesures comportent des souc
demandées par le plan et qui peuvent étre assimilées a des actions.
Pour chague mesure ou sous mesure sont précisées

i Lecalendrier,etbe souvent | a date do®ch®ance,
1 Laou les structures pilotes,
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9 Les acteurs,
9 Des indicateurs,
9 Le co(t de la mesure.

2.1.2. Le pilotage du plan

La mise en Tuvr e de sxdifféteentesrdieestiona géi@tal@s canoemées ®e a
DGS/DGOS/DGCS/DGESCO, travailtaen coordination e$ @ppwant sur différents opérateursCNSA,
HAS, ANESM, ANCRA, ANCREAI, EHESP. Les associations de familles et de personnes autistes ont été
associees.

Un comit® national de r®f lexion e® dé®pabpoesi
des propositions dansremier t e mp s , de suivre | a mise aédréinuavr e da
plusieurs reprises sous la présidence du DIPH, puis du secrétaire général du CIH. A ce comité sont adossés
un groupe de suivi scientifique aus me ( GSSA) , compos® dbéexperts de di

groupe de suivi administratif.

187 Mi |l | idenoréditsirdt étdiallonés au plan autisme pour la période2®ddB8selon
le tablealci-dessous

Tableau I Tableau de financement du plantsme

Objectif 11 Elaborer et réactualiser régulierement

: 6 180
corpus de connaissance
Objecuf 2 7 Améliorer Ig niveau de formation dé 1 050 ETAT
professionnels et des familles
Objectlf_ 31 Définir des critéres de qualité des pratiq 300 O ETAT
professionnelles
Objectif 41 Améliorer le repérage des troubles ed a ¢ 3 030 ETAT + CNSA

au diagnostic

Objectif 57 Mieux orienter les personnes avec autig

. 13600 0 0 ONDAM hospitalier + Etaf
et leur famille

Objectif 67 Favoriser la vie en milieu ordinaire, a to

- . 270 0
les &ges de la vie

ONDAM hospitalier +
173 79 MEDICO-SOCIAL
+CNSA+Etat

Objectif 7T Pr omouvoir une off
et de soins cohérente et diversifiée

Objectif 8 T Expérimenter de nouveaux modeles
prises en charge,

COUT GLOBAL DUPLAN AUTISME 187 08§
Source: Plan autisme20082010annexe4 Tableau de financement du plan Autisme

1 100 | ETAT+ AGEFIPH+FIPHFP

2.1.3. Analyse de la construction du plan

0 Une large place a la concertation

Lé&laborationdu plana fait une large place a la concertatiora@éénu compte dgzopositions
des familles et des professionnels notamnantiravers desvis et propositions du comité national de

r ®f |l exi on et de proposition sur | dorstuttions me et | es T
Le plan so6i nscr i tansdaacansinuité des avancéegpde prémiev gan €Q05

2007) . dsurlasoibda plgéurieR005 et sur la circulaire interministérielle de n2085 centrée sur

l'autisme.

U Une logique globale et systémique
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Le planrepose suune logique globale ety st ® mi g u e . Toutes |l es di met
été simultanément appréhendées (définition, diagnostic, procédures et structures de prise en charge,
scolarisaibn, emploi, santé, logement.Gette présentation o u vr e | des clamapadntemés et
permet de saisir également la complexité de leurs interrelations.

La présentation du plan a partir déente mesures coamtl 6 ensembl e des prob
rencontr ®es dans | e parcours de vi eapdibcanséguenela sonne
perspective doéune mp@tellei shdoPadnfan®Pcevss adeeméampl eur
aspects du plan, de leur imbrication dans des politiques publiques transversales telles que celles du logement
ou de | 6eleupforte dimeasion allturelle et socialegtiait en effeinenvisageable de penser les
réaliser toutesahs le calendrier prévu du plan.

On constate ®gal ement gue | 6interaction entr
réalisations souventpls | ents quéinitial ement pr® uUs a eu poul
déautres mesures qui depeéeaxameine Ide Igdéfimiton dubammi@p & 13t e ¢
de connaissancepii interagit sur la question du dépistage dihgnostic et de la prise en charge

Cette n®cessit® doun etdesydélaishdesdifférentastmesniassud e s t el

élémentessentiel insuffisamment peéacompto our | e pil otage et | 6anal yse |
0 Unevolontéclarede g®r er en premier l e conflit de | a
Le plan a eu |l e m®rite dbébaborder cl airement,

régler le«conflit franco francai® portant sul a d ®f i ni t i osurled méthode deuptise erme e t
charge. Entre une psychanalyse influente qui tendait & conserver sa position dominante et les tenants de
méthodes éducatives se heurtankr i sques de d®viances engende ®es pa
particuliers, il devenait ugent de clairement lever ce blocage afin de pouvoir assurer, dans la ligne des
recommandations scientifiques, wéitablemutualisation des compétences et des moyens.

0 Une pr®sentation classiqgue dobébun plan de sant®

La conception du plan en axashjectifs, mesures et sous mesures assimilables a des actions
ciblées, permet son suivi, au travers de la réalisation de chacune des mesures. Pour chagaeesmgsure
mesure sont mentionnés le calendrier, le pilote et les acteurs concernés.

Cette concgtion est tout a fait conforme a la présentation des plans de santé publique.
Cependant, elle rend difficile I a mesure des i mpa
dechaqueme sur e par rapport “aderirobjectif qubelle a voca

Pour certaines mesures, plusieurs pilotes scauteursce qui constituein risque de dilution
de responsabilité.

Le calendrier mentionne pluss ouvent | 6ann®e dbéach vement de
en compte lediens entre mesur® qui auraient nécessité un minimum de programmation des dates de
lancement entrelle.

Le tableau de sui vi de | a mise en Tuvre des
pertinent Il gagnerait cependant a étre complété par des tableaux deégimviauxqui comporeraient des
indicateurs chiffrés du niveau de réalisations des mesurdssett n di c at e u posr cattdinesnp ac t
mesures ciblées.

La subdivision des mesures du plan autisme en sous mesures, dont certaines peuvent étre

assimlées@d es ®bauches de plans dbdédactions, est un premi
m®t hodol ogi e de | 6®valuation de | 6efficacit® du p
ajoutant des indicateurs chiffr®s doéi mpact

lfautce pendant noter que, dans un premier temps
indicateurs de résultats sur trois anssaraient pas significatifs, en effetu pl an sé®val ue dans
|l es changements gquobil a rendus possible

U Une dimension régonale a intégrer dans le nouvel environnement des ARS
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Un certain nombre de mesures initiées au niveau national et forematla@s des notes ou

circulaires d®pendent pour | eur mise en Tuvre des
La faible implication des Agences Régionales de Santé (ARS) da®d | a b de ca plan,au

peut tout ~ fait sodébexpliquer par Il eur installatior
essentiel a jouer et une influence déterminante dans la réalisatib6 un pl an aussi compl e
l a diversit® des champs do6éinterventions et du nomb
| 6ARS, sa capacit® °~ convaincre et mobi IMinstees | es a
et des structures impliquées est déterminante pour la réussite du plan ou les solutions les plus satisfaisantes
sont © mettre en Tuvre dans | a proximit®.

La loi n° 2009879 du 21 juillet 2009 portant réforme de I'hdpital et relative aux patients, a la
santé et aux territoiresen créant les ARS, a souhaité décloisonner le champ sanitaire (hospitalier et

ambul atoire) et cel ui du m®di cosoci @burunaplanitahquel 6 as s u
le plan autisme, cette loi doit créer deilleares conditions de réussite. Les déplacements de la mission dans

pl usieurs ARS ont montr® tout l 6i nt ®r °t de d®fini
®vident qubéen fonction de | 6i mpl i coadstiom ihest@krairlreou mo

gue ne se développent des inégalités régionales significatives.
Les Conventions doObj ect i Bdanseleurs thdicatdisynédice de s

sociaux deux indicateurs de suivi de plans spécifiques. Pour lespersen ©g ®e s , i sbagit d
mesuré a travers le taux de réalisation en unités spécifiqgues pour malades Alzheim&ASIRDans le
champ du handicap, cbest | e id ea compiarg ti slmee tqgani X ad ®® \

des places installées pour enfants et adultes avec autisme et autres TED.

L6i ndiportart sud 6 ®v ol uti on des places pour enfant
permet de mesurer la réalisation du plan autisme et le taux de progression du noplacesi@utisme
(enfantsadultes) installées dans la région sur la péribdecible nationale est une progression cumulée de
73% sur la période 2068013 rapportée a la situation a fin 20@¥ec comme criterle nombre de places
installées enfants adak Elle se décline differemment dans les régions selariveau atteint des placas
fin 2009etles programmations du PRIAC.

2.2. Bilan de sa mise en Tuvre
2.2.1. Bilan : suivi des 30 mesures
2.2.1.1. AXE | : mieux connaitre pour mieux former

Obijectif 1 : Elaborer et actualiser réqulierementlec or pus de connai ssances s

a Mesure 1: Elaborer un corpus de connaissances commun sur l'autisme dans un document
gui rassemblera les connaissances scientifiques et les pratiques du terrain

Réalisations

LaHaute Auto i t ® de Sant® (HAS) a publi ® un ®tat de
troubles envahissants du développement le 24 mars 2010. Il concerne

- la d®f i nition de | 6autisme et des autres troub
- les données épidématiques;

- les sp®cificit®s du fonctionnement dobéune
- les outils valid®s de rep®rage, de diagn

perso

ostic
Dans un document conforme au cahier des charges, il désribbjectifs et les critéres

d évaluation des interventions qui peuvent étre proposées a ces personnes sans en définir les stratégies et les

bonnes pratiques de prise en charge ni en ®valuer |
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1 Commentaires
Ce rapport d e uhebnelsAr€ cewtrale gut plant augsit un point de départ

indi spensabl e pour la mise en T,moteamthéonh pd®hdbmmr
recommandati ons de bonne pratique, |l a conception
| 6ensembl e de sntstdudévelbppement. envahi ssa

Cet ®tat des connaissances nbéest pas une inno
mi ses en Tuvre dans beaucoup dbébautres pays. Mai s i
France et do aetdffusé paRuin®instarce stentifiga@t®rité administrativendépendante
dont cbest officiellement | a mission.

Comme souvent, dans | 6® aboration dobébun conse
préter & interprétations mais tous les acteuesn c ont r ®s r econnai ssent | dapport

Son élaboration a pris plus de temps que prévu en raison des délais liés au choix par la HAS
une m®t hodetl ndi epevaabhld®e cel | e d®uCecemm smepacséus f or
autres maowmited edd amlceament ®tait conditionn® par

o o

0
0
Sa diffusion a toutefois débuté. (mesure 6).

Ce socle commun de connaissances a vocation a étre régulierement actualisé, le plan a prévu
gue cette actualisation pourrait se faire sur proposition du groupe de suivi scientifique prévu par le plan. Il ne
semble pas toutefois que céeete proc®dure soit auj ol

0 Mesure 2: Etudier | 6®pi d®mi ol ogi e vahiseants Hub aut i s
développement (TED)
La fr®quence de | dautisme et des TED dans | a

variablesLe nombre de personnes autistes résidarance estencorea u j o0 u und gubstion a laquelle
il estimpossble de répondre de fagcon précise

« La cible était de mettre a la disposition des autorités sanitaires et, plus largement, des acteurs

de |l a prise en charge de | 6auti s me, des donn®es ®p
etleurdgr ® de retentissement sur | 6autonomie des pers
mati re de facteurs decomairsdijésomatiqud é @sychiatriqudgi e ou enc o

Deux actions cibléeant été prévues dans le plan:

- laprodeti on dbébune revue bibliographique sur | e
méthodologies employées
- 1 6® aboration dbéun protocole des ®tudes ®pi d{d

M Réalisations

Une revue de la littérature a été effectuée el 2010.L 6obj ecti f principal
revue no®tait pas de fournir une estimation actual
de fournir une description exhaustive des taux de prévalence publiés, de rendre compte de&ss dispari
existantes entre toutes cegddse t dob6essayer de d®crire | es causes po

Enf ®vrier 2010 LO6INVS et | 01l NSERM ont | anc® wur
épidémiologiques.

8 Aprés plusieurs mois de travaux préparatoires, la HAt arréé le 4 mars 2010 une méthodologie de travail sur la base

déun protocole en 3 temps, confi® " 3 groupes ddoexperts inc
- un premier groupe chargé de rédiger les propositions (juillet 2009) ;
- un deuxiéme groupe chargé de les catlsta-dire de noter leur niveau delidation scientifique (automne 2010)
- un troisieme groupe chargé de relire et de valider le document final.

°Plan autisme 2008010
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Si ces deux actions représentent urrege de pr ®par ati on, | 6obj ecti
aux acteurs du secteur de v®ritables outillsa de c¢
connaissance des populations concernées et de leurs caractéristiques constitue un préaldble a t
®l abor at i on qdié®usditdnaipnalé outrdgignale. Cette relance de la mesure 2 pour la faire
déboucher sur des outils épidémiologiques opératiomakdlge de décisions dégutoritésPubliqueset une
plus large mobilisation sur ce chardp la connaissance est absolument nécessair& | | e e st auj o
possi ble avec |l es consensus obtenus sur | 6®tat des

U Mesure 3: Favoriser la recherche sur l'autisme pour faire émerger des outils
diagnostiques, des stratégies thérapeutigs innovantes et des essais cliniques

La Circulaire Interministérielledu 27 juillet 2010 a rappelé le réle du Centre Ressources
Autisme (CRA) dans ce domaine. La recherche fait en effet partie des sept missions des CRA telles que
définies par la circulee de 2005.

L6OAssociation nationale des centres ressource
des f ®d®r ati ons ou regroupements ddbassociati ons
développent des initiatives et ménent des projetsamerehes actions.

La th®matique de | 6autisme a O®t® npidtei2onn®e
010. Huit PHRC ont été retenus sur ce théme pendant les trois années étauleéhSA
participe également dans le cadre de la section 5 de dgetbau financement de quelques actions de
recherche.

1 Commentaires

Les approches comportementalistes, préconisées pour leur efficacité dans tous les guides de
bonnes pratiqgues ®tranger s, ne font pr aesetgausennent p
pas éligibles au support des recherches actions publiques.

Des orientations en matiere de recherche ont été demandées au groupe de suivi scientifique de
| 6auti s me, g u,icette Maswd émipdmment imte®ministérielle et acafiéme noda pas
véritablement portée

Cette mesur e, compte tenu des enjeuxgrandempor t ai
complexité et deesdimensios scientifiques einternationals, devrait faire | 6o0objet ¢
et doétuanblve®rpl an dbéaction avec un etamdémgupe n®cessaire

A Objectif 2 : Améliorer le niveau de formation des professionnels et des familles

U Mesure 4: Diffuser le socle commun de connaissances

La diffusion par communiqué degops s e et par | a mise en | igne du
synthése et un diaporama reste trop limiéene si elle a été relayée par des formations et la documentation
des CRA. Cette diffusion 6 e st pas suffi sammeartlledoitcloamclra umteeurd 6cas
des professionnels et des métiers mais également tous les publics non intéressés a priori mais concernés par
| 6auti s me.

Léappropriation de c e danstous ks spppatsfermaiianrdécsions i nt
professionned s, r ®gl ement aires, ®valuatifs &
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U Mesure 5 : Développer des formations de formateurs

Deux actions

1. Développer une formation «abellisée» de formateurs ou personnes ressources, déja
impliqués dans une pratiguee n confi ant ~ | 6 EHBHBukRe formaton®al i s a
sur la base du socle commun de connaissanéest si g u e dudiceaugationalslest i o n
sessions de formation sur la base de ces modules

2. Mettre a disposition de ces professionnels des outils et des supports innovants de
diffusion des connaissances (ex : outils pédagogiques labellisés, sites internet) dans le
cadre de ces formations

1 Réalisations
Lacirculaire du 1&vril 2011adr ess®e aux ARS et DRJCS, a | anc
La premiére session a été organisée poweriaée 2011 sur la région lle de France.

Ces formations de formateurs ont vocation a étre déclinées en région, en appui sur des réseaux
et des partenariats locaux (institutions, associations, professionnels dont les équipes de psychiatrie associées
aux (RA). Disposer de personnese s sour ces ° | 6®chell e dbébune r ®gi on,
des maquettes harmonisées au niveau natemsdns attendre des connaissances actualisées, doit étre en
effet considéré comme un réel atout.

Cependantc et t e for mati on, du moins dans un premie
adhésionNosinterlocuteurs auditionnés sur la mise en place de cette mesure, ont fait renaarqetxde
la question de la prise en charge financiére du co(t de lafiempour les membres des associations,
| 6i nsuffisance de r®fl exion pr®alable sur | a place
l es types de formation ainsi gue | 6i nsuf fppésuance de
plan de formation.

Un certain nombre déambig¢it®s ont ® ® | ev®es
de cette formation de formateurs dans la démultiplication régionale.

Une région qui a définkn amont sa politique, ses objectifs s es pl ans dbéacti on:¢
formation ° | 6autisme devrait °tre compl tement ma
informés avant la formatiotle leurs missionsevecd e s modal i t ®s dbdacti on auxque

U0 Mesure 6: Formation des professionnels

Actualiser et développer les contenus de la formation initiale des professionnels de santé, des
professionnels du secteur médimrcial et des enseignants sur l'autisme et les TED.

1 Les formationsnédicosociales
1 Les formations pédagogiques

Une note d'information du 28 juillet 2010 relative a la mesure 6 du plan a été diffusée aux
DRJSCS afin d'actualiser et développer les contenus de la formation initiale des professionnels du champ
medicosocial

L6 act uades soatenusodae la formation initiale des professionnels de santé, des
professionnels du secteur médsmxial et des enseignants sur l'autisme est un chantier largement ouvert qui
demeure un enjeu majeur pour | 06 coupeplus large etEli tegte en ®c e s s
grande partie a concevoir dans la transversalité.

Elle impligue notamment un travail coordonné non seulement avec les Ministéres, au niveau
central, mais également avec les régions, les universités et tous les actadiosrdation professionnelle.
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U Mesure 7 : Développer la formation tout au long de la vie professionnelle

Le 5 juin 2008, | es Agences R®gi onal es de
Départementales des Affaires Sanitaires et Sociales (DDASSeautune circulaire leur demandant de
veiller " ce que | 6autisme figure par mi l es axes p
avec cing actions a engager :

- former | es professionnel s aux signes do

développement

- informer |l es professionnels du contexte ju

| 6accompagnement des personnes souffrant de
- appréhender les spécificités de la prise en charge au plan thé&rape éducatif, et
pédagogique, et sensibiliser aux avancées significatives en matiere de recherche sur ce

théme ;
- sensibiliser ™ la n®cessit® de protocol es ¢
services hospitaliers ;
- informer surlesstruicur es doéori entati on, ddébaccuei |l , do
soins.

La formation au diagnostic et aux bonnes prat
les priorités de formation de tous les professionnels de santé pour 2009.

Pour répndre aux demandes concernant la scolarisation des enfants handicapés, le ministére de
| 6Educati on Nationale a fait unspeufdcampagner oep enfattsant d
dans | es classes. Le r ecr utdesrhexiidires sed\desScolaiepAAB)® sous
individuel ou collectif, recruté sur des contrats de 3 ans renouvelables une fois, et des Emplois de vie
scolaires (EVS), sous formes de contrats aidés. Une formation leur a été proposée pour se former a la prise
en charge du handicap. D6une mani rsepegrBr®réparidre, cet
dans | urgence au besoin quantitatif. Mai s, associ
formation de ces personnels et certeis r uptures de prise en charge, [
particulierement préjudiciables pour les enfants.

Lors de la deuxieme conférence nationale du handicap de juin dernier, le Président de la
République a annoncé la fin du recrutement B&S et la professionnalisation progressive de cet
accompagnement, en lien avec les associations. Dans le cas précis des enfants atteints de syndrome autistique
ou de TED,la majorité des rectorats avaient déja entrepris un effort particulier pour ne pes fa
accompagner des enfants dont la psychopathologie et les handicaps sont connus pour étre complexes par des
personnels insuffisamment formés.

Il reste encore beaucoup a faire pour éviter ces décalages a la rentrée ou ces ruptures
d 6accompag nenniésrat statutgprécpieemdes contractuels recrutés sur cette fonction.

U Mesure 8: Faire évoluer les métiers, identifier les métiers émergents répondant aux besoins
d'accompagnement spécifiques

1. Mettre en place un groupe interministériel de réflexiemrpme t t ant doéi dent i f i
déaccompagnement sp®cifiques non satisfaits
donner lieu & la prise en compte de nouvelles fonctions (professioaladts auxiliaires
de vie scol aire etsurdes plangalégonaux pour esymésed ap p uy a
service des personnes handicapées et des personnes dépendantes.

2. Faire évoluer, a terme, le répertoire national des métiers du nesdiad, en cours de
préparation.

Ce chantier est a ouvrir dans le cadreégahdes réflexions sur les métiers mais nécessiterait en
amont wun travail cibl® sur | édautisme et | es TED.
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A Obijectif 3 : Définir des criteres de gualité des pratiques professionnelles en direction des
personnes autistes

U Mesure 9: Elaborer des recommandtions de pratique professionnelle et évaluer leur mise
en Tuvre

Trois actions sont proposées au titre de la mesure 9

1) «[Faire élaborer par la HAS des recommandations de bonnes pratiques professionnelles et lui
demander de développer sur cette base wnogr a mme déo®val uati on
professionnelles des professionnels de santé

2) «xFaire ®I| aborer par | 6ANESM des recommandat.i
champ médicosocial

3) Encourager les établissements médiooiaux a entamer desrech c hes acti ons, av
de partenaires scientifiques ext®rieurs, afi

charge au regard doéindicateurs de r®sultats

M Réalisations

LOANESM et l a HAS ont ®t ® s ddsSpodsbléarpnains, eba Mi n |
®gard " HWod®tant dione diem i nterventions, ces deux agenc
une d®marche d6é®l aboration conjointe po-nplotésenett e r
fusionnant les meges 9.1 et 9.2 dans l'objectif de produire des recommandations de bonnes pratiques
communes a leurs deux champs d'intervention.

Cependani a HAS et | OANESM ont propos® de | imiter
| 6®l aboration del aecoemmaadati oherventions chez | 6e
mesure oY% | 6® aboration de recommandati ons de bonn
conditionn®e par | e travail pr®aldél kedaetasmé abed
11).

La formulation de la recommandatiorde la mesure 9 devientinsi: « Autisme et autres
troubles envahissants du d®veloppement progr amme

La Haute Autorité de Santé (HAS)aavert une "consultation publique" via internet sur une
version préliminaire de recommandations de bonne pratique de I'accompagnement et du suivi de l'autisme
pour recueillir l'avis des divers organismes, institutions et associations impliqgués danwilet sui
'accompagnement de l'autisme.

Le document préparatoire souligne notamment la nécessité d'une offre de services
thérapeutiques, éducatifs et pédagogiques diversifiée, pour que les interventions soient adaptées "aux besoins
singuliers de chaque emféadolescent".

Le document recommandi&galementaux parents "d'étre particulierement prudentsawss
d'interventions présentées, par des professionnels ou des associations, soit comme une intervention exclusive,
soit comme une intervention permettamé supprimer complétement les manifestations des troubles
envahissants du développement, voire de guérir totalement leur enfant".

La recommandation devrait °tre publi ®e en d®b

Concernant la mesure- 3 , (! s 6agi s s aredherclies actipmsoqui el seo i r d

l i mitaient pas aux ®tablissements exp®ri mentaux mai

médicos oci aux, avec | 6enjeu fort doéam®liorer | a prise
it

existants s p®ci al i s ®s géhaalistee | 6 n & ame, aesstgt dbéautres han

Cette démarche a été initiée par certains CRA, mais reste trées marginale.
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2.2.1.2. AXE Il - MIEUX REPERER POUR MIEUX ACCOMPAGNER

A Obijecitif 4 : Améliorer le repérage des troublese | 6 acc s au diagnostic
O Mesure 10 : D®velopper | e diagnostic pr®coce ¢
«L e rep®rage et l e diagnostic pr ®c oces des

international et constituent un objectif majeur en raison du gain de chance agendud mi se en T uv
|l e plus jeune ©ge, d 6 u hes références ee réahsatianhda dépistageagt dur o p r
di agnostic dbébautisme chez | 6enfant ont ®t® arr°t®e
laHAS en 2005 etdifus ®es en 2006. 1 y ®tait fait cl aireme
di agnostic cela signifie que | dautisme sort du

infantiles et entre dans le registre des troubles du dévelmmel.

Reconnaitre que l'autisme est un trouble du développement met l'accent sur l'importance d'un
diagnostic juste et précoce, qui permet d'améliorer l'efficacité des interventions. Dans les pagaxanglo
et scandinaves, en avance sur les matatie repérage précoce des troubles du développement, le diagnostic
est , dans certaines si tmasa En Foancs, le cansensusspaug l®dédrmisatidnd © g e
déun diagnostic formank.i s® s' ®tablit aujourd'"hui ° .

Aujourdobéhsesti teedi agnoore souvent r®alis® trop
uni t® diagnostique du CRA sont trop longs (pr s do

Les d®I a{2@9)redbténatrés éavds,een moyenne 289 jours depuis la réception de la

demande par IERA jusqud” la restitution du bilan, m° me ¢
débune r®gion ° |l dautre.
délais d'attente moyenne 289
moyens max 605
(en jours) - 2009 min 26

Sourcee suivi de | dactivit® des CRA 2009 ( CNSA)

Les unités diagnostiques des CRA qui doivent étre sollicitées en seconde ligne ou en recours
dansbi nt ®grati on des recommandations de bonnes prat.
encore insuffisamment et inégalement prises en compte dans les pratiques des professionnels

Des erreurs de diagnostic sont encore trop fréquentes desmrtradibles du langage, une
déficience intellectuelle ou des anomalies sensorielles par exemple. Les enfants peuvent alors voir leur
handicap sbaggraver ou subir | es e f bue desparc®wesc o nd a i
inappropriés.

A Mesure:
1 Mesue 161 conforter | es moyens des ®quipes de p
| 6®valuation approfondie des TED, pour r®duire

1 Mesure 12 : Assurer une information adaptée sur les recommandations de lal¢i2305 en
mati re de d®pistage des signes dbéalerte et (
recommandations).

19 présentation du plan autisme 200810
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U Mesures prises

La circulaire du 27 juillet 2010 concernant |
Léactionodés péERmedtre de faire ®merger des proposi
en matiére de diagnostic.

Dans la circulaire il est spécifié que :

« Les équipes associées aux CRA doivent a contrario prendre une place accrue en matiére

d 6 a p pdeiformation des équipes hospitalieres ou mésiimiales (CAMSP et CMPP) susceptibles
déintervenir en premi r e intenti on en mati r e de
| 6auti;smeé. e

« Une attention particuliére sera apportée a ladination des professionnels intervenant en
amont et en aval du diagnostic chez | 6enfant. Lec
direction des tres petits enfants présentant des troubles du développement, sont des structures en capacité de
metr e en Tuvr e, d s | dapparition des premi res d®&f]

rééducation et un accompagnement parental, en lien avec les équipes spécialisées.»

Les moyens des équipes en charge du diagnostic ont été renforc290@de ministére de la
Sant® consacre 1,4 Mu " cet effet, effort qui sera
été délégués pour renforcer les équipes hospitalieres qui interviennent en matiére de diagnostic autisme et
TED. tafioa duk @gions a été faite en fonction de critéres populationnels. Les ARS ont ensuite ciblé
les crédits sur les équipes concernées.

30 000 plaquettes ¢ D®pistage et di agnostic
médecins et aux professiommee santé.

Cette mesure constitue un enjeu essentiel de la réussite duepadépend largement pour sa

mi se en Tuvre des dynamiques r®gional es, et tout g
diagnostic et des équipes pluridiscipina es en charge des diagnostics com
subsistedl e t el s d®I a,i spldbbsatde nG eares apmure s | a pubolti cati o

encore signalés dexbsence de prise en compte par des professionnelssdermmandations scientifiques
ayant fait consensus.

U Mesure 11 Faire ®| aborer des recommandati on
chez | 6adulte par | 6HAS

La Haute Autorité de Santg proposé (Octobre 2011), sur son site internet, une nouvelle
recommandation intituléeAut i sme et autres TED diagnhostic et ®va

Cette recommandation, complexe a mettie ef uv r e, ®t ait tr s attend.L
partie de la population des autistes largement ignorée celle des adultes.

A Obijectif 5 : Mieux orienter les personnes autistes et leur famille

0 Mesure 12: Conforter | 6acti on pdoeusr cl ebnaturtel ss me d e
renforcer la cohérence des parcours des usagers

1. Confi er " | a CNSA, en | ien avec | 6ANESMS, un e

2. . Renf orcer, en fonction des besoi ns, | es mo y
charge des autistes adultes sur cette thématique auprés des équipes de psychiatrie adulte

3. Conforter | daction sp®cifique des ®qui pes, et

un rtl e dbéappui et dbédanimation du r®seau | oce

1 Lesui vi de |l 6activit® des Centres de Ressources
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http://www.has-sante.fr/portail/jcms/c_1102317/autisme-et-autres-ted-diagnostic-et-evaluation-chez-ladulte

Le suivi de | 6activit® des Centaééaisereplaétes sou
depuis 2009, i a pour objet de mesurerérds@ualeut i vi t ®
sont associées sur la base des 6 missions sont identifiées, par la circulairdDBSAFHOS du 8 mars
2005

r

Information, conseil et orientation des personnes TED et de leurs familles
Appui " |l a r®alisation de diagnostics et doé®\
Organi sation de | 6information ° | 6usage des pr

Information, conseil et formation des professionnels

Recherche et études

Animation régionale des acteurs

Cette mesure était coordonnée par la CNSA, est menée conjointeraeria DGOS, la DGCS et la

DGS, avec |l a coll aboration de | 6dassociation nat.

Les rapports doéactivit®s 2010 des CRA ASont en
ce jour, il manque presque la moitié des rapports ce qui meep@as de lancer les travaux de synthése
nationale La derniéresynthése disponible est celle de 2Qpablié en avril 2010), ellae constitue pas une
®valuation au sens strict du terme mais unwaanal ys
chaque région de situer le positionnement de son CRA.

=4 =4 =8 -8 -8 -9

Léxploita t i aume amhée supplémentaipermettrad e sui vre | 6®vol uti on
niveau national.

f La mont ®e en charge des centres ressources sur

Lescentresderessogre pour | dauti sme (CRA), pr ®sents dze
20052 00 7, ont ®t ® financ®s pour un budge%sudcedit$ onct i ¢
médicosociaux et43 sur cr ®di ts sani t adociaexso) été vatdd lors deda LESS®d i t s
2010, pour abonder les CRA les moins bien dotés (mestB L1&s équipes hospitalieres de diagnostic ont
®gal ement ®t ® renforc®es °~ hauteur e 5,6 MI au t o

Commentaire

Les CRA constitue t un dispositif d®t er mi nant de | a p
cependant

1 une grande inégalité dans leurs résultats et leur capacité a assurer toutes leurs missions

1 des difficultés dans leur statut et notamment en raison de leur rattactaeménablissements
porteurs. Dans le cadre de la réorganisation des structures hospitaliéres en poles, certains CRA
ont été intégrés dans les nouveaux pbles hospitaliers alors méme que leurs missions ne
sbinscrivent pas dans ce fonctionnement.

Si E6bbf de cr®er dans chaque r®gion de Franc
réalisé, de nombreux freins sont apparus a leur bon développenwenitatoutia de fortes inégalités tant
dans les fonctionnements que dans la réalisation effetgil@urs missions.

La circulaire du 8 mars 2005 avait | ai ss® <ch
respect des particularités et dynamiques locales.

Le | ®gi sl ateur a donn ®-sdcial au teattesude resb@u@as@dutl2] i s s em
janvier 2002) or cette reconnaissance nobest pas t
considérés méme pour cericomme une unité fonctionnebeo s pi t al i re dodéun ptl e h
CRA ne connaissent pas les moyens algctionnement qui leur sont attribués, et une minorité ont une
direction autonome (4 ont un directeur en titre, les autres ont un coordinateur, le plus souvent un médecin qui
assure cette fonction en sus de ses activités médicales).

37



Les donn ®eB09 cbhsalidées parilatCRISAnnexe ) repérent 6 formes principales

ddorgani sati on. 18 CRA sur 25 sont pl ac®s sous ge
effective ou non de sdoaat (cdtte rdcon®dissahcleipy a@me ndtdé am® dl ie w a
affich®e mais ne pas soO6inscrire comme telle dans |
de gestion autonome

Léenqu°te r®alis®e en juin 2011 aupr s des CR

difficultés:
1 Les CRA rattachés aux établissements hospitaliers font état de la lourdeur, du manque
débautonomie dans | es d®ci sions, pr®j udici abl
rel vent | e manque de tr an seplesrgeitéspeur deaend | 6 u't

bien leurs missions régionale
1 Les CRA en groupement ou sous forme associative apparaissent satisfaits de leurs statuts qui

| eur donnent une | arge autonomie de gestion e
Mesure 13: Exp®ri menter amce didyposditadgnodtbialmn qui
| accompagnement des famill es

1 Expérimenter des parcours de diagnostic et de prise en charge : pour cela un cahier des
charges national sera congu et donnera lieu a un appel a projet pour des
expérimerst i ons en r ®gion, sur |l a base doéinitd.i

T Concevoir di ff®rent s supports doéi nfor mat
| 6annonce .du diagnostic

Léexp®ri mentation doéun diafpddgi ditwrbd @gpamprednce pc
natioral conduit en 2008ur labasel 6un cahi er des charges di ffus® aux
Les projets retenus pour faire partie de | 6e

national. Le montant ddé miséen platedespaojets estlimité a0@@eaudod i ci t ®
par centre.

Sur e cinquantaine de projets regusis centres ont été sélectionnés (Hopital Robert Debré,
CH Erstein, Tours). En 2010 quatre autres centres ont été chBesancon, CHS Esquiral Limoges, CH

Guill aume R®gnier ~ Rennes. Lé6®valuation finale de:
Les structuresnédicosocialesm 6 o n t pas ®t ® ®I|igibles " <cet ap
di ffusion plus | ar ge @npomanteale cetie mesure qidoitesanjr detbase ades  d e
préconisatons pr s | e retour doéb®valuati on.
0 Mesure 14: Renforcer | dacc s aux soins somatiques

«Les personnes autistes doivent pouvoir b®n®f |
debs oi n. Or , l a symptomatol ogie de | dauti sme et des
médicaux somatiques requis. Il est souhaitable que ces soins puissent étre assurés par des professionnels
formés aux spécificités des TED, dans un cadeagpté

1. Faire identifier par les CRA, au niveau de chaque territoire de santé, les partenaires des
différents champs de la prise en charge somatique (médecine générale, médecine des

di ff® r entes sp®cialit®s, dent i e susceptibles der m®s
délivrer des soins dans les conditions spécifiques requises.

2. Faire publier par | a HAS et | 6ANESMS des rec
déorgani sation de | 6acc s aux soins somati gque

3. Sur la base de ces recommandationstrenen place :
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- dans | es ®t abl i ssement s hospitaliers, de
autistes ;

- au sein des établissements médiooiaux accueillant des personnes autistes, des
protocoles doorgani sati on d eierlecantitoosmp agn e
de participation des médecins libéraux a ce type de dispositif (accueil, prise en
char g é)

I Réalisations

La Haute Autorité de Santé aorganssédr | a probl ®mati que de | dac
pour les handicapéame audition pulidue les 22 et 23 octobre 2008. Callé a about i " la pu
rapport dont les trois objectifs sont de garantir aux personnes en situation de handicap la liberté de choix de
leurs soignants et des modalités de soins,Aemdiscriminationainsigu & un accompagnhement p

Léaudition publique a permis de r®aliser un
constat ®s. Le manque doaccessibilit® (architectur
doéi nf or maatcitoenur ssesconcer n®s, | 6i nsuffisance de di s
| 6organi sation complexe de | 6offre de soins consti/f

Les préconisations formulées par la commission de la bit®orté sur les moyens matiels
(®t abli ssement ddannuaires recensant l es ressour ce
mobilité) et sur des mesures organisationnelles. Elles caiestr@galement les moyens humains a dégager
(formations, financement de constilba a tarif préférentiel) et les modifications réglementaires a introduire.

Il a été demandé aux CRA dans le cadre de la circulaire interministérielle du 27 juillet 2010

| 6identification des ressources sur |l e territoire.
Cette problématique trés coragk représente un défi considérable pour résoudre le probléme de

| i n®gal i t® dbéacc s aux soins qudil convient de r

n®cessite une r®ponse compl te ° p a retard pris daassle r ®s u |

d®r oul ement de cette mesuwre pillanc anbvaiceadetfavorisdrdasss |céo m
initiatives locales, et de mobiliser les professionnels de ,santdmment les médecins référersisy cet
enjeu.

U Mesure 15: Améliorer la qualité des évaluations réalisées par lemaisons départementales
des personnes handicapé¢MDPH)

1. Organiser une formation destinée aux équipes pluridisciplinaires des MDPH relative aux
spécificités de la prise en charge des troubles auwtistiget aux difficultés et besoins
spécifiques des personnes avec TED et autisme.

2. Mettre en place une coopération entre les MDPH et les CRA:

- en organisant des réunions de concertation interdisciplinaire a intervalles réguliers
entre MDPH et CRA

- en systtmai sant l e recours des MDPH aux <cons
ressources ou des services de psychiatrie pour la connaissance de cas particuliers.
Dans ce cas, une information mutuelle sur les missions et spécificités de chaque
partenaire institutionsl est organisée ;

- en organisant des journées thématiques et des temps de rencontre entre les
professionnels des MDPH et des CRA.

La construction de partenariats entre | es CR.
déo®change nat i8décaerhbee 2009 & Rarisias @®ars de éaquelle des expériences variées de
coopération en régions ont été présentées.

1 présentation du plan autisme 200810
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La circulaire du 27 juillet 2010 sur l a mise
nécessité de renforcer le travail conjoint destres ressources autisme avec les MDPH, les équipes
hospitali res des CRA devant notamment so&i mpliquer

1 Constats

-La journ®e du 8 d®cembre 2009 a ® ® tr s appr
noéppas fait | 6objet doéoun suivi. Localement, des coop
(information mutuelle, concertations a intervalle régulier, études de cas...) formalisées ou non par des
conventions. Mais le travail conjoint MDPHCRA pour am®l i orer | 6®valuatio
d®finir | es plans personnali s®s de compensation de
des initiatives mais peu de conventions ont été formalisées.

-Les comp®daxmeretsi £d d &és MDPH sur | 6auti sme ma
®qui pes 7 | fssenittés issoffsantepppprarwne bonne partie dbéentre
uni que du handicap, ont “ conndcaps.,r e ddbune grande

Il existe une tres grande hétérogénéité dans le fonctionnement des M&Pidélais
administratifs de traitement des demandes par les MDPH excedent, dans nombre de départements, les 4 mois
de délai légal.

Ces structures sont déterminantes pawontinuité et la pertinence du projet de vie. La rapidité

des d®l ais déinstruction ainsi gue | a qualit® de:¢
| 6Educati on National e sont | oi n auj o u rededritoive do°t |
Léenqu°te nationale de | 6Unapei (22 septlelemkeare 2010
du syst me do®valuati on eteune pdse entcongie tercone insuffisahte sles d e ma

difficultés et besoins spéitjues auhandicap mental.

Les besoins déexpertise pour | es cas compl «
coopérations avec les CRA.

0 Mesure 16: Donner aux parents et aux aidants les outils pour accompagner leur
enfant

4 actions.

1. Veil l er” "uné aicef ar mati on diversifi®e sur | es
(brochures, guides).

2. Lancer un appel a projets en liaison avec la CNSA en vue de développepdementations
locales de formation en direction des parents, des fratries etidiants.

3. Renforcer |l e rtle des CRA dans | e recensement
des parents et des aidants.

4. Expérimenter un dispositif de guidance parentale pour soutenir les parents et grendre
compte leur connaissance derleafant.

9 Réalisations

El aboration en cours avec | " ANCRA dbéun appel
des expérimentations locales de formations de parents.

Di ver ses mesures dobéaide aux aidants veamili al
I 6 ANCRA, dont une offre de formation en direction

pourrait étre financée sur la section IV de la CNSA crédits CNSA mobilisables depuis la loi HPST. Une
réflexion est en cours avec ANCRA dans le chate l'aide aux aidants naturels.

Plusieurs CRA ont r®alis® | e recensement de |
une pr ®sentation harmoni s®e pourrait °tre propos®
I 6 ANCRA, nautles@Rregnine dpposent pas de site web.
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L6®]l aboration déun dispositif de guidance par

A Objectif 6 : Favoriser la vie en milieu ordinaire & tous les ages de la vie

U Mesure 17: Renforcer les interventions précoces

1. Mettre en place en lien avec le CTRA et le CRA une coordination des professionnels en amont
et en aval du diagnostic enfant.
2. Proposer un accompagnement individualisé deés le diagnostic
3. Renforcer l'action des CAMSP en direction des trés jeunes enfants
4. Développer l'accueil en SESSAD des trés jeunes enfants
Action 1: dans circulaire 27 juillet 2010 CRA
Action 2 ; Lettre circulaire du 27 juillet 2010 DGAS/DHOS/DGS aux services déconcentrés.
Action 3: Lettre circulaire DGAS aux services déconcentrés Circuthird3 février 2009. Etudes
CNSA relatives aux interventions des CAMSP
Action 4: Circulaire du 13 février 2009.Une recommandation ANESM en cours.

U Mesure 18; Améliorer la scolarisation des enfants autistes

« Depuis la loi du 11 février 2005, les enfamvec autisme sont plus nombreux a bénéficier
ddbune scolarisation dans des cl asses ordinaires,
nationale est donc confronté, a tous les niveaux de scolarité, a des situations particuliéres liéas a chaq
enfant porteur ddéauti sme. Les ®quipes p®dagogi que:
| 6auti s me, de |l a singularit® de chaque ® ve, de
débaccompagnement

Trois actions

0 Mesure 181 : Diffuser un guide d'information aux personnels enseignants. Diffusion effectuée
parl e Minist re de | 6Education Nationale (DGESCC

U Mesure 18 : Créer des places en SESSAD dédiées a I'accompagnement en milieu scolaire,

0 Mesure 183: Prévoirau sein des EMS un enseignement adapté lié a la réforme des textes ESMS
enfant

T Réalisations

L'Education Nationale a produit un guide sur la scolarisation des enfants autistes, largement
diffusé. Le siteéduscolproposedes guides pratiques a l'usage des enseignants. lls ont été élaborés par
I'Institut national supérieur de formation et de recherche pour I'éducation des jeunes handicapés et les
enseignements adaptés (INSHEA), a la demande etisoriiavec la direction générale de I'Enseignement
scolaire (DGESCO). Ces guides constituent une ressource trés utile pour les enseignants qui accueillent des
éleves handicapés dans leur classe.

Les articulations entre scolarité ordinaire et les strustarédicesociales sont plus fréquentes
et variées. Il existe un niveau de complexité qui nécessite un soutien de la part des professionnels du CRA.

Des progresmportantsont été réalisés mais il apparafitcore de grandes différences régionales
de mobilsation. Bur les enfants autistes les réussites tieneeobre tropa des mobilisations personnelles

de responsables de | 6Edptat it one gibkalé¢ dorscieade géniématdesn i v e a u
responsabil it ®s ddesdolérisation tels énfants aotistese n mat i r e
Pour am®l| i or er |l a scol arisati on, la priorit®

sensibilisation des enseignants dans le cadre de leur formation initiale, possibilité de formation continue pour
les enseignants accueillant des enfants autistes dans leurs classes, formation aussi des auxiliaires de vie
scolaire.

12 présentation du plan autisme 200810
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http://eduscol.education.fr/

Léaccompagnement par des SESSAD est ®gal ement
entre école ordinaire et établissements adaptéd e vr ai ent permettre 7 | 6 Ed L
mobiliser les compétences du monde médimcial pour intégrer les enfants autistes.

Des travaux communs en interministériels sont en cours, dans les régions visitées nous avons

constaté desdynamigis de coop®r ations entre | e Rectorat, I 6 A
forte de | 6Education Nationale dans | e plan et son
de la réussite de cetlai mais également un engagemeatjpr de nouvell es perspecti\
de | 6auti s me.

1 sbagit "’ court terme de rappeler dans tou
contribution des services de | 6Educati on Nati ona
| 6am®l i oration de | eur s c-oipoarrréussa le prajende ei¢ de chacun..a cont |

0 Mesure 19: Moduler les réponses institutionnelles en fonction des besoins des adolescents

Action: Assouplir les repéres institutionnels emat i r e do6©ge concernant
encourager |l es accueils innovants dbéadol escent s

Cette action " notre connaissance nbéest pas |

Mesure 20Am®1 i orer | dinsertion sociale et professi

a

1 Favoriser la création de SAMSAptofessionnel.

T D®vel opper | 6appr en tprofessianget (IMPRO) ét Mmeetrioltiliset lesm®d i c o
ressources existantes dans les UPI Lycée professionnel.

1 Envisager un systeme de validation des acquis et des compétences professionnelles, si une
qud i fication professionnelle, quel qubéen soit |

Ces mesures nbébont pas fait | 6objet dbébune mise en

x Mesure 21: Permettre aux personnelezsamit i stes de di s

«Action : expérimenter des logem¢ s adapt ®s, sdinspirant du mo
avec service intégré. Pour cela, élaborer un cahier des charges pour lancer un appel a projet dans 10
départements volontaires. Les outils mobilisés pourront étre des outils de droit commun déyiee pihli
logement (logement social, maisons relais) et/ou des outils plus spécifiques de la politique du handicap
(SAVS, SAMSAH)»",

M Réalisations

A |l a suite de | a mise en place dbéun groupe de
logement ada@ aux aspirations des personnes TED dans le médiial (mesures 21 et 26), une étude
portant sur |l es innovations pour | d6int®gration des
réalisation. Elle doit aboutir en 2011 alaréalisatéorudn gui de dobéai de ~ | a d®ci sio

En mati re doéh®bergement et de | ogement adap
DGCS, en | ien avec | 6ANCREAI proc de © une explor

ddéohabitat de sourprtiresdenpnopositiofsE D, p

U0 Mesure 22: D®vel opper une of fre de travail pr ot

1. Expérimenter des ESAT spécifiquement adaptés aux personnes autistes et TED. Pour cela,
élaborer un cahier des charges nati@bdhire appel a projets dans 10 départements.

13 présentation du plan autisme 200810
“«Lohabitat des pdechezso aueisre ensemsANTREID septembre 2011.
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2. Au vu de | d6®valuation de ces exp®rimentatio
ESAT aux spécificités des adultes autistes ou TED.

3. Inciter " la cr®ation dokESABhdematwampatd@tnatioren ®I a
des porteurs de projet et des DDASS.
Ces réflexions sont initiées dans le cadre de groupes de travail avec les ESAT

0 Mesure23: Favoriser | b6acc s “ Il 6empl oi ordinaire
1. Expérimenter au niveau local un partenariat avec les chamtdmeslaires et les chambres des
métiers
2. Sensibiliser et solliciter les fonctions publiq@e&csaisine par les ministres du FIPHFP
3. Expérimenter des structures de job coaching

Ces actions ngom® measi®tl® olna mex@rescamnetamemant e r g U e
associatives

2.2.1.3. AXE Il - DIVERSIFIER LES APPROCHES, DANS LE RESPECT DES
DROITS FONDAMENTAUX DE LA PERSONNE

A Objecti f 7 Promouvoir une offre dbébaccueil,

0 Mesure 24 Relancerlerbledasomi t ®s technigues r®gionaux de |
dans |l a dynamique de r®fl exion r®gionale sur |

Trois actions recensées.
1. Formaliser au sein de chaque région l'installation d'un CTRA.

Circulaire du 8 octobre 2008, réunion dul®cembre, action confirmée dans une circulaire du
27 juillet 2010 destinée aux ARS.

2. Organiser une journ®e nationale annuell e dOoR®
charge au sein des services d®coneeantiru®s ede
régionale du plan autisme.

Une r®union sbéest tenue |l e 9 d®cembre 2008.
(ARS).
3. Associer |l es CTRA au Groupe technique admini s
Ces trois actions ontce&rttRairmadu Gelelse smadisenrntl «
|l 6obj pcoimbudeir une offre dbéaccueil, de services e
U Mesure 25: Renforcer | 6o0offre dbébaccueil en ®tabliss:eé
«En dépit des efforts déja réalisés, Far an c e souf fre encor e doéun
®t abl i ssements et services accueill ant des person
i mportera dbéapporter des r®ponses compl ®menhaires
accompagnant not amment | 6avanc®e en ©ge des adulte

médicoesociaux pour assurer une couverture plus équilibrée du tersitaire

1. Pl us de 170 millions déeur os sont0 paeest i n®s
supplémentaires dédiées aux personnes autistes, soit 2 100 places pour enfants (1 500 places
en IME et 600 places en SESSAD) 20D places pour adultes (places de MASM) et le
développement des SAMSAHpas dobéobjectif quantifi ®).

15 présentation du plan autisme 260810
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2. LébaccummMsESAldNnN &f in de permettre | daccompagneme

|l ogement ou dans | 6empl oi sera favoris® sans
soit fixé.

3. Une partie des créations de places en IME et en MAS/FAM sera orientée vers le
d®vel oppement de | daccuei l temporaire pour

personnes et de répit pour les aidants.

x Reéalisations

A fin 2010le tableaucd e ssous pr®sente | 60®t at du sui vi (
pour | 6 a c wctduhandicap aitis@e.

Tableau 2 Suivi descréatiorsde places p®c i al i s®es pour | daccompagnem
Places Places
s:izfeszmmées autorisées | installées
pour 2008-2014 | 300 oo 4" | S00s 2010
Accueil temporaire AH 0 63 40
Adultes Autres adultes 0 18 18
FAM 2000 601 139
MAS 314 125
SAMSAH - SSIAD 0 45 20
Total Adultes 2000 1041 342
Accueil temporaire EH 57 28
Enfants IME 1500 1091 766
SESSAD 600 711 536
Total Enfants 2100 1859 1330

Source.  CNSA: Programme pluriannuel de création de places en établissements et services pour un
accompagnement adapté du handicap tout au long de la vie. Premiers chiffres clés au 31/12/ 2010

0 Sur | e s ecteela% dad placés@aanisées e SESSAD (88,8st supérieur a la
progression prévue dans le déroulement du programme %®8,6es places autorisées en 3
ann®es de notification de cr®dits du progr amme
les SESSAD 711 places étaient autorisées au 31/12/2010, alors que le programme en prévoyait
600 sur toute sa durée.

72,7 % des places prévues au programme en IME sont également autorisées au 31 décembre
2010.

U Sur le secteur des adultes, les autowsatieffectives durant les 3 premiéres années du programme
demeur ent en dl041 placdksesont dutnrisgées aut3l décembre 2010, soit un peu
plus de | a moiti® de | 6objectif

La création de places de SAMSAH et SSIAD est peu dynamique (sedld$e des places
adultes autorisées).

Ce programme de créatiode placesspécialiséesen établissements et servicgour
| 6accompagnement du handicap sp®cifique auti sme
atteindre | 6 ocabepaudotaliefi 202 &ibld croissafce ges places de SAMSAH et SSIAD
tient en partie au partage des responsabilités de financement avec les Conseils Généraux.

8 pour créer ces places, le plan temaio mpt e doéun c o %t h |l a place sup®rieur
handicaps confondus, soit 50 000 euros en établissements pour enfants et 80 000 euros en établissements pour adultes
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Les cr®dits de fin de programme de | aederni
notification. La suite des programmes en matiere de création de places sera instruite dans le cadre de
| 6i nstruction du PLFSS 20&dcavex lehamaluyse ddbe®d adPRO:

L6®volution de | o6ofdren deompetrevilc@est dangf qrrmeat
vient sbajouter "’ ce |lmrotgr amsnfeo rprauvriiosmn ndie | pl aces
requalification de places dél ME pour d®ficients inf

U Mesure 26: Adapter la prise en charge en établissements médisociaux aux aspirations
nouvelles des personnes TED et de leur famille

Mettre en Tuvre des structures r el | ement ad
TED et leur famille de petites structures, ailte humaine, des structures tournées vers la prise en compte
du projet de vie de la personne autiste.

Trois actions présentées pour cette mesure

1. Faciliter la création de petites unités de vie, en adaptant les normes techniques exigées pour
ces structtes et en adaptaa réglementation (notamment sur les conditions de sécurité,
déhygi ne, dobéaccessibilit®).

2. El aborer un r ®f ®r enti el sp®ci fique ° | 6 a
dans | e cadre de | a r ef ofeanttiennethensdes étalgissensentsd
et services médiesociaux accueillant des enfants et des adolescents handicapés.

3. Elaborer un vadenecum a destination des promoteurs de projets et des services déconcentrés,
pour leur donner les outils nécessaires amtage technique de projets adaptés et répondre
aux guestions portant sur | a planification,
commun, les financements

on

cc
6org

A Réalisations

Léadaptati on des nor mes t ec hni g deedispogitions r | es
réglementaires dans le cadre de la refonte des textes régissant les ESMS.

Ces mesures sont liées a la mesure 21 et a la réforme des textes ESMS enfants

La troisi me mesure est | anc®e dans erlien cadr e
avec les recommandations de 'ANESM concernant les pratiques d'accompagnement. Cette mesure en lien
avec | 6 ®t uhdReb elr ggenmeant des personnes TED devrait e
fonctionnel.

U Mesure 27 : Améliorer la prise en chargeales personnes autistes accueillies en psychiatrie
1. Définir, dans le cadre territorial, une structuration des prises en charge sanitaires.

2. Organiser une contractualisation établissement /ARH sur missions et moyens des centres
de référence.

La Circulaire Iterministérielle du 27 juillet 2010 aux ARS et la circulaire d'orientation et de
financement des CRA (ler trimestre 2010) sont censées avoir répondu a la mesure.

A Objectif 8 : Expérimenter de nouveaux modeéles de prise en charge, en garantisdant
respect des droits fondamentaux de la personne

0 Mesure28:D®crire et analyser |l a diversit® de | 6off
et dbéaccompagnement

Une action ainsi décrite mener dans trois r®gionsolefran-ai
déenqu°te r ®al i s ®-Rpusgillonldes rech@rghiastiams régmmalgsuvisahtoacdécrire les
interventions propos®es en mati re de TED et dbaut
structures adaptés.
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L6®tudenfhi ® ® cl 6 ANCRA sur |l a base du cahier |

- Réaliser une enquéte dans 3 régions permettant de décrire les pratigues de prise en charge
éducatives, thérapeutiques et pédagogiques des enfants, adolescents et adultes avec TED accueillis

dansles établissements sanitaires et médicoiaux: selon | a m®t hpidtel ogi e
conduite en LanguedeRoussi |l 1l on en 2004 par | e CRA, | 6 ORS
DGAS.

- Mettre au point et réaliser dans ces 3 régions une enquéte petrdettdécrire les pratiques de
scolarisation des enfants et adolescents avec TED dans les établissements scolaires.

- Mettre au point et r®al i ser dans ces 3 r ®gi ol
permettant de décrire leur degré de satisfaction] 6 ®gar d de | 6offre de se:
de pratiques éducatives, thérapeutiques et pédagogiques.

L6®tude a ®t ® finalis®e fin f®vrier 2011 et I
(DGS).La diffusionde cette étudestrestéerestreinte et son exploitation confidentielle malgré la qualité du
travail et la richesse des expériences décrites.

0 Mesure 29: Promouvoir une expérimentation encadrée et évaluée de nouveaux modéles
ddbaccompagnement

Le plan autisme 2008010 a pévu a la mesure 29 de promouvoir une expérimentation encadrée
et ®valu®e de structures exp®rimentales dbébaccompag
déorganisation et de fonctionnement aacaglds@meles des
approches comportementales de type méthode ABA.

Trois actions

1. Autorisation de structures expérimentales

2. El aboration doun c gbur &finir aleegardcdd lagementatiom at i o n ¢
en vigueur les cadres et limites de péxmentation des modéles peu répandus en France
et un référentiel d'évaluation

3. Remontée des informations sur chaque expérience et évaluation.

Le plan a ainsi autoris® | 6ouverture de 24 s
enfants autistes mattn t en Tuvre des m®t hodes ®ducatives, f ond
dite ABA (Applied behavior analysis) ou TEACCH (Treatment and éducation of autistic and related
communication for handicaped children) encore peu implantées en Fraagauv@etures ont été autorisées
en 2 vagues successivemn 2009 (14 projets) et 10 en 2010.

Ces projets repr®sentant 381 places (pour une
sur les crédits réserve nationales équipes hospitalieres chargées de suivre les enfants accueillis dans ces
structures innovantes ont été renforcées. Legdibms concernédsont recu un financement par la DGOS
d 6 e n v i000cewros pad projet.

Toutefois, et pour assurer la qualité du traitement utilisé, ces structures expérimentales sont
autorisées pour une durée de cing ans et doivent étre régulieerakerétes

Le cahier des charges a été diffusé par circulaire du 5 janviel010l e r ®f ®r ent i el ¢
en juillet 2010, unénstruction DGCS aux ARS du 28 juillet 2040été transmise aux ARS, y est joint un
cadre pour | 6®valeapt®irdmmecd ad eess saturtu cstmer,e s ®al i s® av

Le cahier des charges a été réalisé par la DGAS, dans le cadre de réunions de travail auxquelles
ont participé des DDASS, la DSS, la CNSA ainsi que des MDPH, sur la base de projets portés par des
associations

17 Aquitaine, Bretagne, Haute Normandie, NofRksi dei Calais PACA, Pays de la Loire, PoitéDharentes, La Réunion,

RhoéneAlpes

BCIRCULAIRENA DGAS/ 3C/2010/05 du 5 janvier 2010 relatiwve ~ 1la n
2010«Promouvoir une expérimentation encadrée et évaluée de nouveauxsmodéfiea c c o mpagne me nt
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Ces informations, collectées en routine au moins annuellement, contribueront a décrire le

foncti onnement et |l bactivit® des structures, | es ¢
leurs évolutions. Lors des différentes évaluations eeifiiternes et externes), elles seront complétées par
des observations et des entretiens, l e recueil doba

pour renseigner les différents domaines explorés.
Ce cahier des charges vise exclusiveindes structures expérimentales pour enfants et

adol escents au sens des ®tablissements ou skrvices
du CASF.Ces structures sont autorisées au titre des services et établissements expérimentnesianti
12A du | de-11 &ar tciocdee de 3ll&2acti on sociale et des

do®t abl i ss-soae ntCom®air en® me n t-7 du CASE,des établsssementk et SedviBes a
caractére expérimental sont autosisiéns le cadre des procédures prévues par la loi.

Sbagi ssant d e -sceitlas wastinées aug enfarsdet adolescents en situation de
handicap, leur financement reléve des enveloppes régionales et départementalesouidiisy dans le
cadredes objectifs de création de places nouvelles fixés par le Plan Autism@@DD8 appartient aux
services d®concentr®s de | 6Et at dbaccompagner | es
dossiers au vu de la qualité des projets et déplanse aux besoins.

0 Mesure 30: Donner un cadr e juridique et ®t hi qu
avec autisme ou troubles envahissants du développement

1. Mettre en place une mission chargée de conduire la réflexion juridique et élubae
sur les garanties dues aux personnes avec TED ou autisme concernant leurs droits
fondamentaux, notamment en établissements, ainsi que sur la place et le réle laissé aux
famill es dans | 6accompagnement des personne

2. Confier 7 | 6 ANE S M&8es bedg@alitéadeoinmteaventiomsnen direction des
personnes autistes pour respecter la dignité des personnes et pour lutter contre les dérives
et lespratiques dangereuses.

La premi re act i obElle apparaitcependantsRant@lle pausssu@reles
garanties dues aux personnes avec TED ou autisme et permettre aux professionnels de trouver des soutiens
dans leurs questionnements de métiers.

Cette missiome nécessite pas de créer une structure nouvellep elear r ai't sdappuye
esmces éthiques régionaux ou interrégionaux et ouvrir le débat sur les exigences en matiére de respect des
droits et de |l a | ®gitimit® pour un professionnel d
doéef fi c gauirdiel damg ceiges situations relevete la maltraitance

La deuxi me est r®al i s®e. LOANESM a publi® e
accompagnement de qualité des personnes avec autisme ou autres troubles enhhisagitgopement »
au titre de lamsure 32 duplanc onsul t abl e sur |l e site de | 6ANESM

Acteurs, usagers et familles, professionnels du secteur resabica et sanitaire, universitaires
et chercheurs ont ®t® | argement associ ®s ~ | 6®l abo
lignes directrices et reperes communs pour accompagner les personnes s@uffrantdi s me ou dobéaut
guelsque soient leur age et leurs sitoas de handicap.

222. Bilan synth®tique de | a mise en Tuvre

Les 30 mesures du plan noéont pas Fdessousm*® me s
constituet-il une représentation plus synthétique du suivi des mesures et actions inscrites dans le plan sur la
base déune appr®ciation de son d®roul ement r ®sum®e

M Action réalisée |l a mesure egft mi se en Tuvre
o R®Rali s®e avec mise en Tuvre et impact vis
o R®Pali s®e sans i mpact encore visible ou °

1 Encours la mesure est éxutée selon les modalités prévue&C
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http://www.anesm.sante.gouv.fr/spipdc3a.html?page=article&id_article=127

1 La mesure est lancée mais sa réalisation rencontre de grandes diffiE@i@s.
1 Non commencée, en étude ou préparation EP
T Noncommencée | a mesure nda pas ® ® amor c®e.

Les 30 mesur es déamegehjeur, leur Suivinpeut §ira analylséepar rapport aux
mesures phares considérées comme déterminantes et par rapport aux 8 objectifs du plan.

2221. Et at déavancement des mesures et acti

Une | ecture du tabl eau en n ¢lB)ben prépdrdtiond®) iow ns r @
non | anc®es(24) sur 49 actions du plan (mesures et
grande diversit® de | 6i mportance des actions quant

Cependant i r ®v klle prdgammati®rc des masure® avdcounen date de®
| ancement et une date doé®ch®ance r®alistes par rafrg
r®al i sati on. Compte tenu du choix de pr®senter un
pertinentd 8 af fi cher | eur r ®alisation en tenant compte de

Le tableau montre que les mesures réalisées (21) comprennent les mesures prioritaires et
fondatrices telles que celle du socle de connaissances, ce quitrad bi en | a r ®ussite
priorit®s. Mais © contrari o, cela conforte ®gal eme
pour permettre raisonnablement de tenir tous les objectifs.

Si un certain nombr encées) eecitrévatenégalemedtdes Wifficpltdss ®t ¢
rencontrées pour les initier. Hors du champ sanitaire et de celui du rsédiay la coordination nécessaire
des acteurs sur | es champs de | 6®ducation,desde | a
personnes auti stes sbav re beaucoup pl us d®l i cat

interdisciplinaire de la sensibilisation et de la formation des familles et des professionnels mais également
celle du grand public, afin de faire errteoque notre société toute entiere change de regard face a un type de
handicap qui lui est encore trop étranger.

Mesure/actions intitulé pilotes Minastioenalee n
OBJECTIF 1 Elaborer un corpus commun de connaissance sur |'autisme
Mesure n° 1 élaborer un corpus de connaissance DGS R*
Mesure n° 21 faire revue bibliographique/études épidémio DGS R
Mesure n° 22 élaborer protocole d'études épidémiologiques DGS ECD
Mesure n° 3 développer la recherche DGS/DGOS/MESR/ONFRIH ECD
OBJECTIF 2 Ameéliorer le niveau de formation des professionnels et des familles
Mesure n° 4 diffuser le socle commun de connaissance DGCS/DGS/DGOS/DGESC( ECD
Mesure n° 51 développer une formation labellisée de formateurs DGS/DGCS/DGOS R
Mesure n° 52 outils et supports irsvants de connaissance DGCS/DGOS EP
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Mesure n° 61

formations initiales sanitaires

M. santé et enseign. sup

Mesure n° 62

formations initiales médicsociales

DGCS

Mesure n° 63

formations initiales pédagogiques

M. enseign. Sup

Mesure n° 71 actions de formation professionnelle de santé en exerd DGOS ECD
o recenser besoins de formation continue des professio -
Mesure n° 7-2 du médicesocial DGCS/Régions
Mesure n° 73 plans de formations des personnels des établissemen DGCS/Réipns
services
Mesure n° 74 plan de formation continue nationale ou académique DGESCO et rectorats EC

Mesure n° %5

formation CAPASH et 2CASH

DGESCO et rectorats

Mesure n° 7-6 formations DU et coordination des DU DGSUP
Mesure n° 8 groupe interministériel@réflexion sur les métiers DGCS

OBJECTIF 3 Définir des critéres de qualité des pratiques professionnelles en direction des personnes autistes
Mesure n° 91 faire élaborer par HAS des RPP DGS En Cours
Mesure n° 92 faire élaborer par ANESM des RPP DGCS En Cours
Mesure n° 93 encourager les recherchastions dans les EMS DGCS

OBJECTIF 4 Améliorer le repérage des troubles et I'acces au diagnostic
Mesure n° 161 gzn;o;;enrolsﬁcmoyens des équipes de psychiatrie en ch CNSA Réalisé
Mesure n° 10-2 aisgrze(r)gge information adaptée sur les recommandat DGS EC
Mesure n° 11 saisir la HAS pour recommandation BPC pour diagnog DGS R*

adulte

OBJECTIF 5 Mieux orienter les personnes avec autisme et leur famille
Mesure n° 121 confier & la CNSA la mission d'évaluer les CRA DGCS/DGOS ECD
Mesure n° 123 renforcer les moyens des CRA DGCS/DGOS R*
Mesure n° 124 ggggtlritéeésl'zc;t)i(ogsgécifique des équipes psychiatrique| DGOS R
Mesure n° 131 S%r;‘cne(;/ﬁclrecgﬁE;gﬁzsct?ca@appel a projets dispositif DGOS EC
Mesure n° 132 concevoir supports d'information a destination des parf DGOS/DGS/DGCS/régions EC
Mesure n° 14 renforcer l'accés aux soins somatiques DGOS/DGCS ECD
Mesure n° 151 organiser ua formation aux équipes des MDPH CNSA ECD
Mesure n° 152 ggire en place une coopération entre les MDPH et le CNSA ECD
Mesure n° 161 \ég:lrlle(;easugs’&nformanon diversifiée sur les traitements DGCS ECD
Mesure n° 162 | G atons locales formations de parents EC EC
esure 163 | {enrce 0 des CRA dare e fecenserertae 19 pacsicnsa cc
Mesure n° 164 expérimenter un diositif de guidance parental DGCS/CNSA EC
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OBJECTIF 6

Favoriser la vie en milieu ordinaire, a tous les ages de la vie

mettre en place en lien avec le CTRA et le CRA une

Mesure n° 171 coordination des professionnels en amont et aval du DGCS/DGOS R CIRC
diagnostic enfant

Mesure n° 172 proposer accompagnement individualisé dés le diagnd DGCS/DGOS R CIRC

Mesure n° 173 ;e;r;;%rtcser I'action des CAMSP en direction des tres jeu DGCS R CIRC

Mesure n° 174 développer l'accueil en SESSAD des {gsies enfants DGCS/CNSA

Mesure n° 181 diffuser guide d'information aux personnels enseignan DGESCO R

Mesure n° 182 grnéa”cij;l;ssclifaei'rseen SESSAD dédiées a I'accompagne DGCS

Mesure n° 183 prévoir au sein des EMS un enseignatadapté DGCS/DGESCO

Mesure n° 19 encourager les accueils innovants des adolescents DGCS/CNSA

Mesure n° 201 favoriser la création de SAMSAH professionnels DGCS/DGEFP/CNSA

Mesure n° 202 développer l'apprentissage en IMPRO et UPI lycées p DGCS/DGESCO

Mesure n° 203 ﬁg‘rﬂ;aé?:rzcuensS&ztfiﬁgodnengﬁggaﬂon des acquis et DGCS/DGEFP/DGESCO

Mesure n° 21 expérimenter des logements adaptés DGCS/DGALN ETUDE

Mesure n° 221 expérimenter des ESAT adaptés DGCS ETUDE

Mesure n° 222 adapter les regles de fonctionnement des ESAT DGCS

Mesure n° 223 inciter a la création d'ESAT adaptés DGCS ETUDE

Mesure n° 231 expérimenter au niveau local un partenariat avec les DGCS/DGEEP

chambres consulaires et les chambres des métiers

Mesure n° 23-2

sensibiliser et solliciter les fonctions publiques

DGCS/Fonction publique

Mesure n° 233

expérimenter des passerelles entre ESAT/EA et milied
ordinaire

DGCS/DGEFP/

Mesure n° 234

expérimenter des structures de job coaching

DGCS/DGEFP/

OBJECTIF 7

Promouvoir une offre d'accueil, de services et de soins cohérente et diversifieée

formaliser au sein de chaque région l'installation d'un

Mesure n® 24-1 CTRA DGCS/DGS/DGOS FAIT
R organiser une journée nationale annuelle Etat/ service
Mesure n° 242 décacentrés DGCS/DGS/DGOS FAIT en 2010
Mesure n° 243 associer les CTRA au Groupe technique administratif DGCS/DGS/DGOS FAIT
Mesure n° 25 renforcer I'offre d'accueil en établissement et service DGCS/CNSA CIRC
Mesure n° 261 adapter les normes techniquesiples petites structures DGCS/CNSA ETUDE
R élaborer un référentiel & I'accompagnement des perso|
Mesure n° 262 avec TED DGCS
o élaborer un vadenecum a destination des promoteurs
Mesure n° 263 projets et services déconcentrés DGCS/CNSA ETUDE
R définir dans le cadre territorial une structuration des pr
Mesure n° 271 en charge sanitaires DGOS CIRC
Mesure n° 272 organiser une contractualisation établissement /ARH ¢ DGOS CIRC

missions et moyens des centres de référence
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OBJECTIF 8

Expérimenter de nouveaux modéles de prise en charge, en garantissant le respect des droits

fondamentaux de la personne

o mener dans 3 régions, des recherae®ons visant a
Mesure n° 28 décrire les interventions proposées en matiére de TE DGCS/DGS/DGOS R
élaborer un cahier des charges national pour définir le
Mesure n°29-1 cadres et limites de I'expérimentation des modéles pe DGCS/DGS/DGOS R
répandus en France et un référentiel d'évaluation
o diffuser cahier des charges et référentiel d'évaluation
Mesure n° 292 auprés des DDASS DGAS/DGS/DGOS R
o assurer une remontée nationale sur les résultats des
Mesure n° 293 expérimentations DGCS/DGS/DGOS
Mesure n° 361 r,nefttre en place une mission de réflexion juridique et DGCS
éthique
o faire publier par I''NESMS des critéres de qualité des .
Mesure n® 3062 interventions en direction des personnes TED DGCS R
2.2.2.2. Bilan des 5 mesures phares
fTL6O®I aboration dbéun corpus de connaissances
L6®]I aboration ddéun corpus de connai ssances
recommandatins ®I| abor ®es par | 6HAS et LO6ANESM ont fait |
°tre publi®es au tout d®but de | 6ann®e prochai

di agnostic

des

recommandations de pratiques validéggntifiguement par une Autorité indépendante

ne.

enf ant sdésormhigl ot @othd@unecdepludadei sma

llresteraapr s | es recommandati ons du dinéggensorst i ¢ a
| e si t e acbmpléteodrAeS adultes la démarche des recommandations de bonnes pratiques visant
les enfants et adolescents pour achever ce dispositif essentiel a une prise en charge de qualité de toutes les
personnes autistes.
Cdbest dans ce cadreorcmapil e®eguleedeproa®dinee
références pour intégrer les progrés scientifiques et professionnels.
fLa promotion dbéexp®ri mentations encadr ®es et
L a promoti on doexp®r i miwalutes t deo mauveaug nroadales ® e s
d 6 @mopagnement a été lancée.-dela des 24 expérimentations financées et évaluées dans le cadre du
pl an, cette mesure a contribu® ouvrir | e champ d
démarches encore peu développées en France.
fLerenf orcement de | 6offre doébaccueil en ®tablis
Le renforcement de | 6offre dbéaccueil en ®t akb
création sur 5 ans de 4100 places supplémentaires destinées aux personnes autistes est ermrappoxe pa
au calendrier initial de montée en charge.
fLOexp®ri mentation doéun dispositif ddédannonce d
LOexp®ri mentation doéun di sposi tif déannonce
| 6accompagnement des f amdiel | dexpR iemceodesr ®uUsb®ne
| 6abondement en moyens financiers des ®quipes de

renforcement des capacités de diagnostic pour déboucher partout sur un diagnostic précocesptatios ori
choisie se heurte, dans nombre de régions, a des problématiques plus complexes.
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fLéactual i sation des contenus de | a formati on

Léactualisation des <contenus de | a secteursmat i on
sanitaies, médics oci aux ou ®ducati f s, et l e d®vel oppement
maitresse du plan qui nécessite une action plus ambitieuse et une réflexion préalable & mener, non seulement
sur la politique de formation, mais égalementlauecherche.

2.2.2.3. Bilan par rapport aux objectifs

Léoanalyse du sui vi du plan au travers des 8
les objectifs k élaborer un corpus commun de connaissance sur l'autisthe« définir des critéres de
gualité des pratiques professionnelles en direction des personnes autist@s expérimenter de nouveaux
modéles de prise en charge, en garantissant le respect des droits fondamentaux de laxpersonne

Le premier objectif est largement réalisé ménie dgiéveloppement de la recherche nécessitera
des concertationsles délai®t une politique ambitieuse partagée avec les acteurs de ce domain® o b j ect i
3 est en bonne voie de réalisation | 6exception de | a mesurrehesci bl ®e
actions dans les établissements médiocaiaux qui apparait trés sensible et nécessiterait un incitatif appuyé

Les mesures de | 6objectif 8 ont ®t® pour | a
mi se en pl ace dOowjaridiguemététltiqueon de r ®f | exi o

Les mesures concernant |l es objecti flasieencher ch
milieu ordinaire, ©° tous |l es ©ges de |l a vie, sont
étaient liées alaréalisa on de mesures du plan ou " des probl ®ma
nombre relevait de d®marches interminist®rielles s

scolarisation.

Léobjectif doéam®Il i oonadsiprofessiotinels et deg families regwupdito r ma |
un grand nombre de mesures compte tenu de la diversité des publics a fodmda eegmentation des
responsabilit®s de ce secteur. Cbest dans sarest obj e
non lancéest parmi celles lancées, les difficultés de réalisation les plus grandes.

Pour un nombre important de mesures non lancées ou en études cela ne veut pas dire que des
initiatives |l ocales ndont pagsesbndurirée Qudekicfir ®as sd
retards pour lancer au niveau national un certain nombre de ces mesures tiennent aux difficultés du pilotage
interministériel mais également a la nécessitéd aul - de ses sp®cificit®re, doéin
de ces politiques | 6auti sme comme participant ~° | a

223. L6®valuation de I a mise en Tuvre du plan
impact

2231 Les difficult®s dbéappr ®ciation de son

L6®t at des | ieux dae d®&estul pment ufl 6lubsianmspraecpto u r
l a situation qubéelle devait transformer et, “ fort
atteindre.

Un certain nombre dbdactions r ®a leicic@airesPour o nt ®t
autant c o mme n t sbassurer de | eur mi se en Tuvre effec
pr ®coni s®es, de | eur application sur | 6ensembl e d
atteindr2 | 6objectif

On enveut pour preuve ces quelques exemples

0 Mesure 7 actions de formation professionnelle de santé en exer&téalisée pour I'année
2008 avec la circulaire DHOS du 5 juin 2008 relative aux axes et actions de formation
prioritaires, qui integre la "serslisation aux TED".
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U Mesure 1Q conforter les moyens des équipes de psychiatrie en charge du diagnostic
Allocation intégrée dans les circulaires budgétaires annuelles DHOS /DGOS

U Mesure 14 renforcer I'accés aux soins somatigedsidition publique @ la HAS acces aux
soins. Identification des ressources sur le territoire dans la circulaire 27 juillet 2010 CRA

U Mesure 17 mettre en place, en lien avec le CTRA et le CRA, une coordination des
professionnels en amont et aval du diagnostic enfant, pFoptss accompagnements
individualisé dés le diagnostiecirculaire 27 juillet 2010 CRA

U Mesure 27 organiser une contractualisation établissement /ARH sur missions et moyens des
centres de référeneecirculaire d'orientation et de financement des CRAr T 2010)

La qualité de la conception du plan résidait dans sa transversalité et les interrelations entre les

mesures, cbObest pr®ci s®ment dans cette di mension g
2232 Lb6ébabsence dbéun sui vi r ®gi onal du pl an
Ledegréde ®al i sati on ddébun grand nombre de mesur es

peuvent sbappr®cier ,Ppupgpu ®oiwveaonddul deg®®i doi mpl
mesures concern®es pourrait ° tdeson eogespondat aptiame) sbouss AR
deux formes

- des commentaires par mesure, laissés a la discrétion des répondants,
- une légende normalisée

1. Terminé: | a mesure est totalement mise en Tuv

2. Encours la mesure est exécutée selon le planning prévu.

3. La mesure est lancée mais sa réalisation rencontre de grandes difficultés.

4. Non commencée, mais des développements sont a venir.

5. La mesure est ~ | 6®tude.

6. Noncommencée | a mesure nda pas ®t ® amorc®e.

Cette approche permettrait de compléter le tableauidédu plan par une synthése du niveau

ddbengagement r ®gi onal de chaque mesure. Cette d®me
déi mpl antation des mesures et ° permettre ° chaque

son offre de services par rapport a la situation nationale avec les limites du caractére subjectif des
informations recueillies

Evi demment =elle nbest pas exclusive de d®mar c
penser gubdel |l e aur an entre uégions et fawseraitrlee diffusior®piua rapide ides
innovations intéressantes.

2233. Lb6absence de I a di mension ®conomi que

(! est pr ®sent ® un tableau de financement d

(171M d6é60G sur 187M dbéu) est enti rement consacr ®e au
La di mension ®conomi que, comme dobéaill eurs | a

une préoccupation du plan. Une approche économique pourrait pemmagttseulement de traiter des codts
de références des différentes structures et des prises en charge, mais également de questionner les codts
déopportunit® et | 6efficience des mesures.
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3.

PROPOSITIONS POUR RELANCER LA DYNAMIQUE D U PLAN

Si | 6 ® ammuveatl plan ne pardituni nécessaire, ni souhaitable, il semigieagiche

tout a fait opportuncomptetenu des enseignements tirés du bdarplan actuelde prolonger et relancer la
dynamique de ce plan @mivilégiantlesmesuregssentides et irdispensables a sa réussite.

effectivité

i

Des pas décisifs ont été franchik,convient delesconsol i der tout en S 0 ¢
LO®l aboration de | 06®t at des connai ssances et
apparait nécessaire densolider sur deux points

9 leur appropriation paousl es acteurs et | eyr mi se en T uvr e
T 'eur actualisation en rapport avec | d®vol utic

acc s tiwn pdiRcgncoes de projesdelvié, @uissabliien eéndetme quantitatifs
®l ai s dobat t dapgliaaton dpsirecommaraldtions HAB)sfts engag® mai s

l a quabct®@mpagrneément et | 6engagement des f amil
i ffi cul tu®priseled aharge adaptdeur enfant.

Léouverture de streonttbuéet e$ 6 @x pRPut ment aless pai se:
reconnaissarec ks méthodes comportementales. Pour awh@tne peut constituenlréponse

unique pour garantir la qualité des services offerts ainsil qae di sponibilit® et
structures de prises en char ge. or@iendi diagnedtic d 6 au't
et des préconisatiord 6 a ¢ ¢ 0 mp ayénd@reranévitablementdes besoins nouveausur le

plan quantitatif et qualitatita ¢ r ® adaptatiam et lalre@onversion de structures sanitaires et
meédicosociales existantes devronteéésoutenues et planifiées.

La gouvernance doit &trevisitée en fonction de quaarigences

1 laconcertation nationale dans un secteur a fort engagement des familles et des professionnels
1 la nécessité du renforcement du pilotageerministériel;

T daccroi ssement du rtle et de | 6i mplicatio
n®cessitant un pil otage et une mise en Tuvr
®valuation de | 6i mpact de ces mesures ~ ce ni

T ' 6i mportance delysasr opropardtiges pour faleecennadtra at diffuser les
opérations et les initiatives innovantes et réussies.

De surcroitdeux thématiques générales nécessitent, compte tenu des enjeux et des difficultés, des
analyses complémentaires et dppraches sgcifiques renforcées

1 la problématique des adultes autistes encore largement délaissée demande un traitement plus
spécifique et un fort engagement.

T le champ des foremati ome TCTohdénutosmessentiell
toutes les mesusadu plan.

3.1. Faciliter | 6appropriation et | a mi
connaissances et des recommandations actualisées (ANESM).

En France, | 6auti s me reste ma | connu eat ma |

grandepartie pal @dsuffisancede connaissances sur l'autisme qui touche le grand public aussi bien que les
professionnelset en particulier le monde médical

54



Léensembl e des r ®s ul,d&atasciers et canfirmagepaiginfirmenténe nt i f i
effet les thésepsychanalytiques qui évoquaient les relations défaillates | 6 e n f raémet’ Despluz ¢ s a
|l es recherches actuelles de |l a g®n®tique, des neu
évidence des facteurs de dysfonctionnement neurobiplegtn France dans ce domaidee | 6 aont i s me
constate malheureusemetd trés grandes difficultés a s'adapter aux progres réalisés par la recherche et a
en tirer l es cons®quences en mati re doé®vMgodsut i on
professionnelles.

Ce mntextea eu et a encore des conséquences dramatiques pour certaines personnes autistes et
leur entouragekEn effet les diagnostics retardés, voire erronés, sont encore nombreux.

Sb6agi ssant des mM®t h odsets @@anpeomdretmenmpbes ant |
développementebli mp |l ant at i onquesloeu sr icsoquwee red x idsbtuen r attrapage
développe une promotion ddaxméthode miracle enseignée en express et vendue avec le kit a éouefair
contradiction avec lesnseignements des spécialigtaanges. Ce risque doit étre pris en considératiafin
de valoriser les démarches professionnelles rigoureusesyatatdtir de véritables compétense® a pp uy an't
sur une méthodologie intertiplinaire adap a la situation particuliére de chaque personne autiste.

Le passaga'une conception psychanalytique a apgrocheplus neurobiologique de l'autisme
provoque encore ddgctions entre professionneld.donduit cependant progregementa une collaboration
renforcée entre familles, psychiedr généticiens et neurologues, collaboration égalemerdein des
®qui pes ddbaccompagnement des psychiatres, ®ducat
évolution, révéution pour @ r t ai ns, g u @oanforter caven \priagmatisme ckte réalisameais
également exigeneeans certaines situations.

Léacc® ®ration de cette v®ritable r®volution
combler le retard francais étiterlesd r ames quodil occasionne, mai s aussi
indispensable, en mate de recherche,etddn® accuei | et | 6accompagnement d¢

L6®]I aboration et |l a publication ddesavan@esat des
essentiell es, et indi spensabl es, mai s elles ne ser
politigue volontaire quimobilise t o u s |l es acteurs af i nelegosquel Is s e I
reconnaissance par kxancejl y a plusde quinzeapde | 6 auti sme comme un handic

une mal adie néa pas encore mis fin aux discussions

En 2005, |l es recommandations de | 6HAS avaien
Cette muation culturelle doit étredmise,et portéepar denombreux canaux aux ramificatiof@tement
personnalisées, pard sociétés savanteslesprogrammes universitaires de formation et de recherche.

Parce que la traduction opérationnelle peut prendaeidseip trop de temps, compte tenu des

enj eux, il est indispensable doéidentifier des | evi
Pl usieurs |l eviers peuvent simultan®ment flséesl iter
- la formation initiale et continue indispensa

professionnelles

- la sensibilisation de tous les publics

- le d®vel oppement déune recherche pluridisci
fondamentale que de la recherche clinique, épidémiologique et évaluative reconnue au niveau

international;
- l6int®gration des r ®f ®renti el s dans | es di ff
(planification, autorisations, certification, contnacdd | i sati ons, appels 7 prc

11 ne fait plus de doute que l'autisme a au moins une composante génétique. Le diagnostic pourrait en &tre un jour
bouleversé, et peudtre a long terme les traitements. Des hormones comme la mélatonine, voire l'ocytocine, sesgilent a
intervenir). Les progres de I'imagerie cérébrale suggérent qu'une région particuliére du cerveau est associée a I'autisme
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3.1.1. Une large politique de formation initiale et continue adaptée aux besoins
(sensibilisation, spécialisation) et aux différents publics concernés

Au travers de son premier axemkeux connaitre pour mieux formerle plan autisme
2008/ 2010 a fait de | 0®t at des connai ssances et de
C'est effectivement I'un des points les plus importants pour améliorer la prise en charge des personnes
autistes.

Au-dela du consensu®d © f or mal i s ®, et pour mettre en Tu
développement de la formation générale et de la sensibilisation des professionnels et des familles sur
l'autisme est absolument nécessaire.

La formation spécialiséenitiale mais surbut continue des personnes qui accompagnent au
guotidien | "enfant ou | dadulte autiste et qui n' o
suffisantes représente un enjeu majeur i | sbagit avant tout de etl eur d
dbéact ualkavarire | eur s

r
|

Les actions nati onal es pr ®coni s®es par | 6 EH
représentent un premier apport non négligeable, mais ne peuvent se substituer a une véritable politique
régionale mobilisant tous lesteurs de la formation.

Cbdest une T ®fl exion pr®alable compl te sur I
di ff®rentes populations cibles, sur | es m®t hodes a
au niveau de chaque régi

Cette politique de formation renforcée et globale apparait comme une exigence commune a
toutes | es mesures. Elle doit faire | 6objet dobéune
travers des différents modes de formation et suppaostitutionnels. Dans le rapppttn développement
completest consacra cette problématique.

3.1.2. Lasensibilisation du grand publicpar des campagnes adaptées

Auj our doé huiquelaonécommaisaasice des goubles appartenant au spectre autistique
cr®e de graves incompr®hensions dbdo% peuvent na’ tr
devant des handicaps que | 6on conna’t ma | et sur |
pour laquelle il est primordial de véhiculargement des informations a jour et exactes sur l'autisme et d'en
donner une définition juste.

Les médias de vulgarisation, qui ont souvent pour le public un statut de référence, doivent étre

sensibilis®s et sol |l icit @mentges informagand & jos et pxadtes sug n t d
| 6auti s me, correspondant ) | ' ®t at de | a recherche
autisme.

Une campagnhe doéinformation en directiom du gr
par |l es familles qui aspirent © |l ever cette m®conn
souvent au travers du regard des autres.

De nombreuses associations sont porteuses de projets de communication, sous de multiples
formes: Etas G®n ®r aux en r ®gions c¢cltur®s par une synth’

gui permettrai.t | 6appel aux dons

Lesassociationent demanéque | 6auti sme soit retenulecomme |
Gouvernement a reterette derande et le Premier Ministre a attribué le 20 décembre le label Grande cause
nationalelLad bbanttesmause permettra ~ | dautisme do°
Fran-ai s en battant en br che i som diagrbsiie@ précoceeet u e s 0
compromettent dammaccompayremddllecparmdtitd @ odegani sati on de cam
appel " |l a g®n®rosit® publique et dbéobteni.r des dif
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Cette candlature a été portée par d collectif déassociationskEns e mbl e pour | 6a
rassemblant 6 f®d®r ations dbéassociations de parent
de parents et 800 a stabbssementset présenté ge@ st ilocan ntad s e s d @wn
communicatiorvisant a lasensibilisation du grand public

Recommandation n°1 : Organiser une campagne nationale de sensibilisation grg

public sur | auti sme pour di ffuser a
di f f ®r auisme. de | 6
Recommandation n°2:0Obt eni r pour | @randecausemationale avéc

un plan de communication partag® par |

313. Le d®vel oppement ddédune recherche sur | ¢
international

La recherche fregn-"aipeaer tsuquellbgauuetsi srmar es excep
niveau international Auprés des chercheurs étrangdes France a parfois encore dans les colloques
i nternati onaux | 6i pegkihgquidn@a | paspmah g q@e |dd arbuvesn c e
scientifiques de son efficacité, drmellementrejetée par les autorités scientifique®n peut considérer
gue cette non reconnaissance est liée au retard frangais en matiére de prise en charge des TED et affirmer que

|l e d®vel oppe me fohdantebtaleneeappliceiéeb er a h e |l 6avenir ®viter
(! parait i mportant ®gal ement de souligner |l a faib
et " | defficacit® des programmes de soins et doé®du

3.1.3.1. Le développ me nt ddune recherche pluridisc

international au travers gdatesformesd 6 ex cel | ence i nter r

Le meill eur | evier pour d®passer des querell e

France sur ce sujet est devfar i ser | 6®mer gence débune recherct
mul tidisciplinaire, ouverte sur | 6international

Il est indispensable de renforcer les recherches collaboratives associant cliniciens etrshercheu
de disciplines différentes

- pédopsychiatd, psychiatrie, psychologie ;

- pédiatrie, neuropédiatrie ;

- sciences cognitives et sciences du langage ;

- épidémiologie, sciences humaines et sociales

- génétique ;

- imagerie.

En mutualisant leurs compétences et leurs réseaux internationaux concernéaberactlvec

l es CRA et l es acteurs de | 6dautisme de |l eurs r ®g
recherche avec une taille critique suffisante pour constituer demain, par la reconnaissance de leurs travaux et
publications internationales de v®ritables p'les de r ®f ®rence qui

France | 6®volution dHd bo®Bapltes ponmnail $saseemdbl e d
bon point dé®quilibre.
Recommandationn°3: Favori ser | 6 ®mer g e n csede tkeherche
fondament al e sur |l 6auti sme reconnus i
en France | 06®volution de | 6®t at des cdg
XL e projet ®ligible " L6ANR dans | e cadre du grand emprun

Toulouseest un ex de la capacité a faire émerger ce type de projet.
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3.1.3.2. Le développement &l recherche «action» avec les professionnels de
| 6accompagnement

QuelquesCRA,dan c6est une des missions, ont d® " in
en passant des conventions avec les Universités, soit enfin en répondant a des appels a projets.

LOANCRA a pris ®galement dans ce dobmadest unu e
confier un c er tDesfondatioasnmterviennehtté@atemeshtepgur favoriser cette recherche.

La recherche sur | a connaissance de | 0dauti s me
de Mme Baghdadli sur les pratiques de groégions, la revue de la littérature sur les travaux
®pi d®mi ol ogi gues conduite par | 861 NVS, |l es statisti
|l es r®gions montrent |l a richesse dobini afrétagrandees | oc

fai bl esse de nos cgmahaissésagmueces| 6sunmradbpaati osme de n
épidémiologique.

La recherche interventionnelle sur l es r ®sul
ddaccompagnteuree n®g acloenmgetni t un champ de recherche ess
ignor®, et cependant incontournable, de | danal yse ¢

Recommandation n°4 : Favoriser la recherche interventionnelle sur les résultats
| 6efficacit @n®d eho detsr altb@giceoganpatgne ment .

Dans ce domaine de la rechercheous | es CRA ndont pas | es mi
d®vel opper ou ddéinitier ce type dbé®tudes. Des <coo|
recherche sont nécessaires pour @ssune meilleure couverture nationale et mobiliser les régions moins
dotées ou moinsly nami ques. L6ANCRA, qui sbest dot ®e dobéune
conforter son rt'le doéarticulation deavdwadederramensi on
(cr®ation débun projet de cohorte nationale avec | e

platesformesde collectes de données cliniquedp projet de ce type est porté par le CRA Languedoc
Roussillon

Recommandation n°5: Soutenirunpr oj et de constituti orf
platesf or mes de <coll ectes de donn®es cl i
des études longitudinales et une cohorte nationale.

Les PHRC, qui apportent leur soutien financier a des projetsaierche cliniques, restent
circonscrit dans le champ sanitaire. Il serait souhaitable de développer la méme procédure dans le champ
médicosociabt pour aller jusqubéau bout de | a | ogique, de

Il serait temps ég| e men't de trancher d ®f i dela inéthedeeitetdu | a gL
« packing», dénoncée par plusieurs associatibmgamillesCe t t e t e tobjourspaaufat a oed a

jour | 6objet doéune validatiioenntsicfiiegnuteinieingu eq uedtu ncet
cadre du programme hospitalier de recherche clinique (PHIRQO007avait été lancédl semble
n®cessaire qubéau plus tard ° la fin du premier s

externe datl davaetéme ® ude et disposer dodéune ex
cette recher che:«dénhobsaton delefiicacital des méthpdes par packing

chez les enfants souffrant de troubles envahissants du développement dles gaves du
comportemens.

Comme je | 6davais iquidiiqu®&rern omal e2de@e9,recherche
nombre de réglesinformation précise des parents ou des représentants légaux et accord exprés de
ceuxci. Et le recours a cetteechnique devrait rester strictement limité & ce protocole, tant que

| 6®valuation de ses b®n®f i ce fdinse tout rvoeursser dehorsides q u e s
ce cadr e, not amment en cas doabsemrudonndrdienaocnor d f o
signal ement , en vue dbébune enqu°te DDASS, et m°m
de maltraitance.
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En 2009, Madam®&oselyne Bachelpalors Ministre de la Santé, avait également saisommission
«sécurité des patisme du Hawut conseil de sant® publique
supposée de maltraitance liée au packing, en prenant en compte la notion bénéfice/risque pour les
enfants concernés.Des instructionsavaient égalementété données aux DDASS enewu d 6 une
vigilance particuliere a ce type de pratiques en établissements r3édiacpi aux 0% cett e ml
pasa étre employée.

Pour Ssui v

re ces instructions et ®viter | e risqu
autistes, il convientd 0 e assurer strictement la tra-abil:i
prescripteur qui devra garantir | e suiuvi du pro
m®decins des corps dbéinspecti on duewvle andpareacé as s ur

élémentaire.
Dans le cadre des recommandations de bonnes pratiques en préparation conjointe par la HAS et

| 6ANESM et qui devraient °tre publi ®es au d®but
faut le souhaiter, défitivement clarifiée.

3.14. Ldéact ua tégukee tuisacke commun de connaissances

Le socle commun de connaissances a vocation a étre régulierement actualisé

Recommandation n°6 : Formaliser des procédures pour actualiser le socle
connaissances. Le groupe de suivi sciiqgue du comité de concertation pourrait avo
l 6initiative de demandes doactualisat

3.1.5. La prise en compte de la conformité des pratiques et des compétences dans les
différents outils de régulation

Les r®f ®renti el s dansiué g racommadreations debhon@es maiquesc e s

voire de bonne organisatiogagneraient en visibilité et opérationnalité a étre officiellement intégrés comme
r ®f ®r ences dans | es d®mar ches de pl ani ficienti on,
(CPOM) et dans les appels a projet des pouvoirs publics.

Les exigences en mati re de formation profes

voire demain de reertification des professionnels devraient également pouvoir intégrer ces acturidati

60®t at des connai ss.ances et de bonnes pratigues

Recommandationn®7: | nt ®gr er comme exigences, |
des connaissances ainsi que les recommandations de bonnes pratiques et de
organisation dans les appels a projet et les CPOM.

Une r ®f | exi on men®e par | 60HAS et I 6 ANES per m
dans | es proc®dures de <certification t dé®val uat
autistes.

Recommandationn®8: Demander ~ | 6HAS et 7 L otkldl

dans |l es proc®dures de certification ¢

des personnes autistes.

Dans | a m°me perspective | 6®t at des connai ssa

comme r ®f ®r e n c e satiueslprof&sicariellesa t i on des pr
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3.2. Améliorerledi agnostic pr®coce, | 6organis
di sponibilit® de | 6accompagnement

Dépister, diagnostiquer, intervenir au plus tét pour soutenir le développement des enfants,
informer et apporterunsdute n aux familles sont |l es conditions pr
précoces. L'amélioration du diagnostic précoce, et donc de la prise en charge de I'enfant dés son plus jeune
age, lorsque sa plasticité cérébrale est a son maximum, estprdesgr s quo0i | i mporte d
concrétement.

La Haute Autorité de Santé a fait état, en mars20ldune donn®
/

atisti gl
France un enfant sur cent cinguante (1 t

e st
150) est a
ne

En moyenne | 6autisme de cet enfant sera d
®pi d®mi ol ogi gques internationales font ®t at doéun di
formation des professionnels de santé de ville quantas dépige de cette pathol ogi e 1
ce retard. Le manque doéinformation du grand public

ddbaccompagnement en sont ®gal ement responsabl es.

Tout aussi préoccupante est la situationfdesmi | | es dobéenfants autistes
une pénurie de structures ou de services offrant a leurs enfants un accompagnement éducatif permettant de
stabiliser leur handicap, de les intégrer et de les maintenir en milieu scolaire ordinaire.

LeA an Au¢siattachin fagedévoluer favorablement la situation, mais il est clair que les

mesures quodi l pr®coni se doivent sb6accompagner non
coordination des moyens ®assr ®galtmeatt @dmuinttoidi s p e
compétencesfin que le succes du plan ne génére pas de discorgiduiéen s | e parcours de | ¢

3.2.1. Conforter| 6 a cdesicentres de ressources

Ces structures représentent élémentclé dans | a rfussite de |l a poli
bien pour le niveau régional que national.

Deux risques ont été relevés

1 La grande inégalité dans leur capacité a assurer leurs missions, diagnostic conforté par le
recueil déi nf aéwaationde leur acevité[(GNSAr i | | e

1 Le caractére inadapté de la position statutaire de ces structures qui sont pour bon nombre
contrairement a toute logique de leurs missions assgdléles unités fonctionnelles de pbles
hospitaliers.

Recommandation n°9 : Favoriser les accats de coopérations entre CRA proch
géographiquement sur une ou plusieurs de leurs missions

Recommandation n°10:De mander " | ANESM do6®lI aborer
grille do®valuation permettant de d®cl enax
demande des ARS.

Recommandation n°11 : Faciliter un positionnement des CRA leur garantissant u
i nd®pendance par rapport “ 1 d6htpital de s
r®gi onaux. R®affirmer | eur identit @ podsibitié du
choix du statut juridique le plus approprié a leur situation
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3.2.2. Améliorer le repérage des troubles (dépistage) et le diagnostic précoce chez
| 6enfant

Trop dbéenfants sont encore auj our doagoosticcor i ent
par d®f aut de connaissance des signes doboalerte ®vc

compromet les possibilités de poser un diagnaetticet donc | 6acc s ~ une prise
ainsi les chances de déoppement optimal de la personne qui sont compromises avec le développement de
troubles s®v res mettant en cause |l a qualit® de vi

accéder au diagnostic spdans beaucoup de régigitsecompatibes avec une prise en charge acceptable et
l es CRA sont g°n®es par une absence dbéorganisatio
sbajoute une tr s in®gale qualit® des ®quipes de di

Le CHAT et le MCHAT sont des outils dd ®pi st age pr®coce simple d
nécessitent une confirmation via un outil de diagnostic adéquat.

Ce dépistage est essentiel car une prise en charge éducative précoce, dés 2 ou 3 ans, permet des
progrés significatifs non réversifs dans [pacités cognitives et sociales, mais les médecins fradgais n
pas été formés a ces méthodes.

Cette détection précoce est pourtant prévue dans le dernier plan autisR2®2008

Recommandationn®12: Sy st ®mati ser | a formation au d
généralistes, les pédiatres, les médecins de PMI, les personnels de santé scolaires (formation
et continue).

Recommandation n°13 : Mieux utiliser les données actuelles du carnet de santé sur
d®vel oppement de | 6enfant

Recommandation n°14 : Expérimenter un examen systématique a 18 m(€.H.A.T.).

3.2.3. Former les professionnels de santé au dépistage

Si le médecin généraliste, qui est en général le premier interlocdibéuétre formé, le public

auquel sbadresse cette sensibilisat ilemantlespdrenteetaucou
|l es professionnels de | 6enfance et de | a petite el
rencontrerg partager un moment avec un enfant, un adolescent, un adulte avec autisme.
€ | 60geascoiacdeceammerhé®te et primaire), compt
expression plus tardive, i est recommand® dbé°tr
les interactions sociales et des particularités dans les apprentissages, sangamouyrésenter de retard
mental significatif.
3.24. Favoriserlbacc s ° un diagnostic pr®coce et 7 d
Lasituation:l a mei |l | eure connaissance du syndr ome,

| 6ensembl e des tr oub Eneest leedéapistade ietsure anriltesre ifanmatib®du @uble p p
conduiront de plus en plus a une exigence accrue et justifiée de demandes de diagnostic précoce.

En amont
T les d®l ais déacc s ~ | 6®valuatiaon diagnosti gl

o0 Les mdlecins qui sont conduits a repérer des troubles évocateurs de TED (pédiatres,
médecins généralistes, médecins de PMI, etc.), tardent & orienter vers une structure
spécialisée de diagnostic, comme le recommandent pourtant les travaux menés par la
Haute Auteité en Santé en 2005.

0 Les professionnels intervenant dans le repérage précoce de ces troubles ne disposent
pas toujours dbébune r®elle visibilit® sur
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et ne bénéficient que trés rarement de liens réguliers ageéquipes, favorisant les
échanges sur des cas cliniques.

o Les familles ne sont pas suffisamment i nf
garanties et des bonnes pratiques. Si les parents souhaitent participer activement a la
mi se en 1 uderpase ehihame, iLs xlavent pouvoir recevoir des éléments
de formation en ce sens.

0O Le r®seau capable de poser l e diagnostic
structuré. Par exemple, dans la région Nord Pas de Calais, le CRA a monté un projet
enien avec | 68ARS (qui a accord® wune dot a
financer) pour organiser un plan de for
proximité (15 zones pour le Nord). Le projet prévoit un an de formation pour 12 a 15
équipes. Ces éques émanent des CMP (centres mégiispchologiques) ou des
CAMSP, mais en général plutbét issues du milieu hospitalier. Le CRA assure la
supervision et la formation continue. La formation se fait avec les outils et selon les

recommandati onbj @et ilfa dHAtS. dda®drori ver ~ une
mettre en place une strat®gie r®gional e
devient insupportable. Il faut 15 mois po
et 150 familles sont en atten Durée du diagnostic en ETB,4 jours de travail par
enfant.
1T Le progr s des connaissances en mati re doba
di agnostic et doé®valuation sont i nsuffisamme
en prenere intention de les assurer (en particulier les CMP et les CAMSP), et ce malgré les
recommandations de | a Haute Autorit® en Sant
pratiques de référende et la confusion autismpsychose perdureBeaucoup desituations
ddéauti sme restent non d®t ect ®e s. Le temps

extrémement lent, empéchant la prise en charge précoce

Dans la chaine du dépistage, le CRA devrait étre un centre de deuxiéme intention, auquel
seraient réféi®les cas complexes. Dans les faits, le CRA fait aussi du diagnostic primaire, ne
seratce que pour pouvoir remplir |l es dossiers d
centre de premiére intention

En aval, | 6annonce du ddéalenche gas toujoursll®d raiseten Haoeerapidee

déun projet de soins et de vie pour | 6enfant

cohérent avec les indications posées par le bilan diagnostique. Il est indispensable de ne pkes laisse

f aut

familles sans solution dans cet intervalle de temps, ce qui peut étre crucial pour le développement de

| 6enf ant .

1T Les pistes dbéaction

o Les instructions de l a circulaire inter mi
pr ox|

du plan autismet ai ent de doter chaque zone de

ni

chargée des évaluations diagnostiques des TED en premiere intention. Elles doivent permettre
un acces plus rapide et plus proche a un diagnostic et redonner au CRA son véritable role

dappui aux ®quipes et ddexpertise en
circulaire du 8 mars 2005.

Recommandation n°15: Dot er chaque zone de proximit®
®valuations diagnostiques des T EbDlesehmrggsrCelmi
devra comprendre | application des recomi
compétences permettant une labellisation par le CRA du centre de diagnostic.
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Recommandation n°16 : Conventionner les équipes de diagnostic avec le CRA

d éatmoniser les pratiques de diagnostic, rendre conformes les procédures aux recommand
de | 6 HAS et formaliser |l es modal it ®s q
(consultations partagées et revues de dossiers).

Recommandation n°17 : Coordonner les interventionentre les acteurs sanitaires, médisociaux
et sociaux (notamment PMI, CAMSP et CMPP) qui interviennent, au sein du territoire conce
dans | a d®t ection des troubles et dans | a
TED, a kurenla abritiruié des parcours.

Recommandation n°18:0r gani ser un acc s pr®coce au d
soins et dbéaccompagnement des enfants pou
développement.

Si un d®I ai est IME&Bteasbddisrsempuosquds di agnosti
maintenirun lienawc | 6 ®qui pe ou | e professionnel qui assur
d®f i nir, en coll aboration avec l a famillneet un pr
débaccompagner |l es familles damexmnflahdaj.ust ement de | e

Recommandationn®19:Vei |  er ° |l a continuit® de | a

relais n®cessaires aupr s des professionn
enfants et de leur famille.

Orienter les familles vers la ou les structures deir r i t oi re | es mieux 7~ m°r
l e programme de soi ns etaingdl ue waersolanfasgnndépatementalel des | 6 e n
per sonnes hanaboratienpeptanss pgravnnalisés die @mpensation

Recommandation n°20 : Assurer une articulation avec les équipes pluridisciplinaires de la Mais
départementale des personnes handicapées.

3.25. Mettreenplacebor i ent ati on et | a prise en charge

Il y a obligation de cohénce entre le développement des connaissances et les outils permettant
de déliver un diagnostic précoce” | 6©ge de 3 -aeata, disponibilifé aéssdispasitifa n t
sp®ci figues de prise en charge pbo®cobicen, Ehes 6bbmiehl
il

dans | 6i mpossib i te®chatge suffisammpentsseutenuel @owr mear erdanti Gr,eil est
®t abl i gue | a pr®cocit® et l 6intensivit® de |l a pr.i
ultérieur et il nbest pas possible de | aisser un temps
mi se en Tuvre. De | a m°me mani r e, compte tenu des
faut pr®voir | a agnersestipridcode avecRinedydidance parentate.mp

Si, en France, |l a prise en compte de | a n®ces
di agnostic pr®coce commence ~ sob6affirmer, |l a capac
quual i t ® et en quantit® suf fatiskhisantae j olue dp huetdeplist pasd
en plus souveni pouvoir r®pondre aux demandes pl us i mpor

diagnostic précoce.

T Pi st es RéEremedanleplagautisme 20@2811: mesure 17)

0 Renforcer | es CAMSP pour l eur donner | es m
direction des enfants présentant des TED.

o Soutenir | 6exp®ri mentation de di spdxmatites f s art
et th®rapeutiques, en |ien avec | 6®ducation r

o0 Abai sser | 6©ge dobadmi s s-sociaes, deapius solventsa 6sang uct u
actuellement.

o Poursuivre | 6effort de cr ®asenaes étdbbissementsbd on s
services médicgociaux dans les zones de proximite.

o Pr®voir |l a possibilit® dbébun accompagnement ptr
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0 Harmoniser et structurer les services a la personne a domicile.

Ces mesures sont précomsédans le plan 206810, un certain nombre relévent du
dévelope ment et de | a diversification de | 6aufismere de s
des MDPH apparait comme un élément déterminant a la fois de la pertinence de la éédésiarréduction
des d®I ai s. 1 nol®e vembl d oncommeangegdai gpe des appl
cas complexes sur | a base doébune coop®ration partag:

3.2.6. Garantir la qualité des services offerts, la disponibii t ® et | 6ef fici
structures

326.1. L6accompagnement

Le point le plus délicat, et le plus conflictuel, consiste ensuite a trouveu lalutot les
méthodes thérapeutiques les mieux adaptées aux besoins de la personne autiste dans les différeletes étapes
sa vie, le tout en y associant ses proches. Thérapies comportementales (ABA,, Teyctiothérapie,
psychomotricité  éhdant longtemps ces disciplines se sont fait la guearerisque de renforcer le clivage
de ces enfants déplore la psychanalystdarie-Dominiqgue Amy, agacée par ces incessantes querelles de
chapelle. « On sait aujourd’hui qu'il n'y a pas un mais des autismes : rien n'est pire qu'un programme
standard, car tous les patients sont différents. L'approche mono disciplinaire ne peutecgud des
catastrophes.

Si les "stratégies édudats" (a l'instar de méthodes telles qUEACCH, ABA ou PECS)
gagnent du terrain sur le sol frangais, c'est surtout vers une diversification des solutions qu'il faut s'orienter
permettant d'adapteatcompagnement proposé aux besoins de chaquaperso

L a mi s e en Tuvr e de | 6 Anal yse Appliqu®e du
perspective de recherches multiples mais ne peut occulter la dimension économique et les problématiques
des codts. Leat i o de 1 pour 1, l a formation et l a superyv
sortent du cadre habituel des financements autoris
exp®ri ment al . 1 n 6 eFrance mamtrapt ai,smalgré un calteglobdlfl@stinpdriard ene n
d®but doéinterventi on, ces modes de prise en <charg
terme.

Il est important que le descriptif de ces projets tienne compte des besoins descrags (colt
encadrement, m®tiers, architectureé).

Sbappuyer pour l e prix ° l a place sur une mc
suffisamment do®t abli ssements sp®cialis®s de qual.i
autisme pour influer sur |l es moyennes. Les exp®ri men
|l 6occasion do®valuer | es moyens 7 mettre en Tuvr
institutionnel avec lesquels non seulement il appartient de méfléc - | 6articul ation d
re®ducatif et de | a place des diff® ents m®tiers m;

Des pistes de travail apparai ssent d®j " et n®

- taille des uni t ®soupethénts cen ungtiiele dev servisas scommungy r

déorgani sation et de gestion

- programmes dobéaccueil et; temps de scol arisatic

- compétences demandées et organisation des superyisions

Léexp®rience des structures exdp@ui mest gues nen
sommes actuellementgua u x bal buti ements de mod | es ddéinterven
grand chantier de r®flexions au plan de | 6®t hi que,
ut il i sere labcegxupi®rei ednacns doOanésedbOpag®edepuis des di z

Recommandation n°21 : Développer au niveau national des analyses de co(ts de référ
i nt®grant |l es sp®cificit®s de |l a prise en
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3.2.6.2. Ladisponibilité des structureslete d®v el oppement de | 6of

U Les structures et places

Le prolongement du programme dobéouverture de p
handicap autisme doit pouvoir °tre engag®e avec | ¢
SROS médio-sociaux. La plupart des SROS médgmriauxseront terminés au cours du premier semestre
2012, ils seront porteurs par région des besoins recensés et des arbitragedl gpéaéissouhaitable que
| 6articul ation de ces SRM3L3aellescmodaliés desla répadition dea d e
enveloppes régionales du médamxial puisse se faire dés 2012 dans la continuité du plan.

Au-dela de la création de structures et de places supplémentaires qui sont nécessaires mais ne
peuvent a elles skeues combl er | e d ®@fe meitrée endldoe fedaleneent urie Ipolitique n v i e |
volontaire de reconversion de structures et de moyens existants a la fois au sein disooéied entre le

médicaesocial et le sanitaire.

Les adaptations peuventrister a spécialiser, au sein de structures existantes, quelques unités
sur | a base doébune taille critique, en g®n®r al faib
ces unités leur soient bien réservés et que ces unités ne soienbphs®es du reste de | 6®t a

La coupure juridique et financiére entre le sanitaire et le méxdicial, spécificité francaise, ne
facilite pas des opérations de reconversion naturelles que connaissent beaucoup de pays mais ces
reconversions sont@l uct abl es pour sbéadapter ° | 6®vol ution d
®gal ement © 1 d86int®r°t des ®tablissements, tout par:

Pl usieurs voies sont ouvertes ngpodriassurec manvi ent
fongibilité des financements.
U La partiion ONDAM sanitaire /médicosociale: le différentiel des taux ed progression

sanitaired médicasocial votée par le Parlement représente la premiére source de fongibilité
niveau national maisencible pas des opérations particuliéres.

G La fongibilit® de cr®dits cibl®s sur une op®r
moyens du sanitaire vers le médgmrcial. Le transfert est conditionné par une instruction et un
accord de la DGS. Des échanges avec certaiA&S, il ressort que ce mécanisme, pourtant

pr®vu par | a | oi HPST, peine encore ° se mett
Fonds doéintervention r®gional, pr ®nitéusoclans | e
pour 2012 puisseadn n e r dans une certaine mesur e, des
pour effectuer ce type de transferts.
itLa reconversion ° l 6i nt ®ri eur d u sseutieh @aw r san
handicap (équipesmbbl es, services hospitaliers sp®ci al

0 Léadapt at i on nedusanimise canme du médmacial poar couvrir les besoins
déaccompagnement aldngiemps émsoupestiméedt poormui kgsuservices
offerts étaient non adastest a la fois un enjeu de santé publique et un enjeu stratégique en
terme de management des établissements qui voient les populations, dont ils avaient
traditionnellement la chargegjoindrel 6 ambul at oire et | 6®col e.

3.3. Mettre en place une gouvernancen@vée dans le cadre du plan

3.3.1. Reétablir la concertation au niveau national

Le comité de réflexion et de proposition pour l'autisme et les troubles envahissants du
développement ainsi que le groupe de suivi scientifique de l'autisme prévus dans le gitae28062007
ont été installésespectivement en avril et juBD07 lls ont largement contribué a la détermination des
grands axes et des mesures du nouveau plan triennal sur I'a220R&R010.
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Composé des représentants des associations, des mroietsi et des administrations
concer n®es, l e comit® a pour mission de proposer d
aux besoins des personnes atteintes doébautisme ou d
Délégué inerministériel aux personnes handicapées puis par le secrétaire général du Centre Interministériel
du Handicap (CIH), l e comit® est assist® dbébun grou
scientifique rassemblant différents spécialiskeslomaine.

Le Comitéavait été fortement sollicité pour la préparation et le lancement du plan, les membres
du comit® scientifique ont jou® un r!'le important
Dans la période récentiés ont été peu malisés. Cette situation a étégrettée par les participants recus en
audition et percue comme un recul de la concertation avec les associations.

Le comit® national de r ®f1l exi on,qualargementpr opos
par t i cabpr&ondesImés@rés du pR008201Q seraitchargl e sui vre | a mise en 1
de proposer des corrections et évolutions. La configuration actuelle du comité pourrait étre complétée par un
groupe de travail formation sur le modéle du groupé £ nt i fi que dans | equel | 6 E

acteurs de la formation devraient trouver toute leur place.

Recommandation n°22 :R®acti ver | e comit® national d €
et les TED avec son groupe scientifiqug ajouter une instance deoncertation et de réflexion su
|l es th mes de |l a formation et des m®tiers

Dans la méme logique et avec la méme volonté de faciliter la concertation au niveau régional,
es ARS, qui peuvent so6appuy encertatierssur@Térollemeptduwpltanr ai e
t

I n
e de mani re plus g®n®rale sur | a politique de 16

Recommandationn®23: Or gani ser au niveau 7T ®gional U
acteurs concern®s dans | e cadre du suivi d

3.3.1.1. Mettre en place un pilotage plus resserré du plan en interministériel

Le suivi de | planestassweé pales Direations @ées Ministeres sociaux avec la
participation de la CNSAqu moyerdu tableau des réalisatiopar mesureOn constate @g les mesures qui
i mpliqguaient un travail intermini st ®ri el ou qui r
Ministéres sociaux ont manqué de pilotage et méme de suivi.

Il en va ainsi pourdi nt ®g rnalied scolaireeqoi doitttreg | e r ®sul t at do
interministériel » equi,dars | e cadr e du plan auti sme, avedcées pas b
services du Mini st r Bestdvei quedlE&Eancertatibn sornle sijet spéaifigua tee
| auni poe i ®gal ement des difficult®s ~ d®boucher s
nationale, notamment celui des auxiliaires de vie scolaire.

lenestdemémeour | e | ogement e portdntdseomgpd od o mway n eess mt
pour la plupart, pas été lancées.

Il estsouhaitable qualans ces domaings t not amment l e | ogement et
| 6 ®d u taadchemmhel, a conception des mesur es sompottantdes pr i s e,
indicateurs et un cahdrier scént établs de maniére concertée.

Le pilotage interministérietlu plan autismep e u t s @es pogqedures formalisées qui,
aujourdoéhui , s osplams«agngidap visueka «soupds et malehtendantfinsi, comme
pour cesleux plans,d secrétaire général du CIH, avec le support opérationnel de la RG@Se [égitinité
pour assurer ce pilotagendre compte des avancééaliséest préparer leévolutionsnécessaires

Sur la base du pilotage des plantgs plus haytla gouvernance du plan autisme pourrait étre
organiséeselon ledispositifsuivant:

Un comité opérationnel de pilotage interministériel
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Présidé par le secrétaire général du CiHestc ompos ® de | 6ensembl e
déoadmini straigo®mesentdeal a CMNBIA et dbébun repr ®sent an

Le comité se réuniratbusles trimestresen associant & une réunion sur deux les représentants

des agences nationales de sant® et | es op®r§teurs
ANESM...).
Le comité de pildge examine le bilad e vdnéement des mesures du plan, veille aux
interactions entre |l es diff®rentes actions et sob6as:
Il établit un bilantrimestrielquif a i t | 6obj etti othd uente dpbru@sEn datias c U S S

Comité de concertation national
Un rapport semestriel destiné aux ministres concernés

Un rapport do®tape semestriel destin® aux min
du Plan, présente un étatdeslisux nt h®t i que de | 6avancement des acti (
pilotage par mesure.

Un sui vi tri mestri el de | 6avancement des acti

Le suivi des actions du plan comprend trois dimensions, qui constituent les éléments de pilotage
dess mi se en Tuvre

T le suivi de | 6ex®cution budg®taire
Les dépenses engagéeséstlisées par chacun des financeurs pounilas e e mles aations fent
| 6obj et dbébun bilan dbéex®cution annuel sur | a dur

1 le suivi des indicateurs de résultats
Desindicateurs ont été retenus pour chacune desedliresa raison de 3 a ihdicateurs par mesure.

lIs permettaet doéappr ®cier | a r®alisati onRahseignésapart i ons e
l es pilotes des actvirGguiersurladugediipamt | 6 obj et ddéun s
T Le suivi de | 6avancement des actions
Afin de conna“ tre en continu | 6®t at @échbéanidanc e ment
retards a signaler pour alerter le comité de pilotage, des jalons sont dé&edimau¥respondent aux
étapes principales de la réalisation des actions.
Les i nformations sur | 6avancement du Pl an ¢
r®gul i rement | e public comme | es professionnels s
L énsemble des iofr mat i ons sur | 6avancement des mesur e
jour r®guli rement, au moins chaque trimestre ~ | 0

Cette organisation devtaétre opérationnelle dans les plus brefs délais afin que le comité de
concetation etde suivi national du plan puisse étréuni le plus rapidement possible et tout état de
causeavant la fin du premier trimestre 2012

Recommandation n°24 : Af f i cher clairement l e pilotag
selon des procédures formaliseesous la responsabilité du secrétaire général du CIH, ave
support opérationnel de la DGCS

Recommandation n°25 : Formaliser la gouvernance du plan autisme avec un comité de pilots
des réunions mensuelles et des bilans trimestriels aux Ministres

Recommandation n°26 : Mettre en ligne lesi nf or mati ons sur | 6a
informer r®guli rement | e public comme. | es
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3.3.2.  Enrichir la méthodologie de suivi du plan

Pl usieurs pistes dbéam®liorati on emant misesien i du
Tuvr e

x introduction au niveau r ®gional doéi ndicateur s
du d®pistage pr ®coce, scolarisation en milieu
|l 6empl oi wordinaire, C)

x introducton® un vol et r ®gional dans | e tableau du sui

X prise en compte des interrelations entre mesur
des délais

x Dissociation pour | e suivi du plan edtestdanse sur es

une approche plus large de la politique du handicap.

333. Int ®grer |l e rtle et | a place de | 8ARS dans

Auniveau r ®gi onal ligisbreavec led Cors&IS gémeraux, les rectorats et pour la
formation le Conseil®gi onal , qui d®finit et ani meladomertgionl i t i qu
régionaleet end compte des r®sultats. Avec des plans dobac

Le pilotage des ARS devrait permettre, sous condition @erfit e me nt  ddc&lprerni bl e,
les créationsdeplaces | a nouvell e proc®dure dbéappels ° projet
faciliter les autorisations ete financementdes projets répondant le mieux aux besoins et mettre fin au
systtnedes | i stes dbéattente 0% un promoteur reste des an

financé ou non.

La «fongibilité asymétrique», qui devrait permettre de redéployer des moyens desre
secteurssanitaire et médicsocial, est égl e me n't tr s importanteeleest ce qu
indi spensabl e pour reconvertir placespnédicsociglesdansdes ®c h el
territoires ou ces redéploiements seront nécesstifgsssibles. En effed u j cdhui,mambre de personnes
autistes occupent des lits sanitaires, notamment en hdpitaux de jour ou en hépital psychiatrique, faute de
places dans le secteur médsamrial.

Cette fongibilit® est aujourdobéhui trencostrédi f fi c
guelques réalisations sur des projets partagés.
Recommandation n°27:1 nt ®grer | e rl1l e et | a place d¢g
ni veau r ®gi onal du pilotage du plan avec d

4. LES FORMATIONS

La formation, tantni t i al e que <conti nue, est un | evi er i
structures et de services, et a celle des pratiques institutionnelles et professionnelles. Elle est aussi nécessaire
aupr s des f amil | esaide aunmidantsups € maentetsaimte d@dassur er [
| 6accompagnement et dbéam®liorer | a qualit® de vie

Dans cette p®riode dbé®volution rapide et dras
représentationsde 6 aut i s me, ce | evi er poorone vérithble @ppropriaticnmigse u  d ®
connaissances ahe mise a jour des compétences.

La formation des spécialistes (initiale et conéipua sensibilisation de tous les acteurs, les
remisesenquastons des sch®mas r®cus®s constituent autant
le plus rapidement possible dans un secteur trés segmenté et ou chaque segment cultive son autonomie.

La nécessité de développer des formations est inscrite @nulereuses reprises comme mesure
ciblée du plan, elle apparaite pusdans un grand nombre dbéautres me
déterminante de leur réussite.
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1 convient dans |l e cadre du pilotage du pl an
analyse des difficult®s rencontr®es et adaptation

Compte tenu des enjeux que représente laréusste dt i ons de f or mati on,
attentes mais ®gal ement face aux abd rhekures,llapp@ait r enc

n®cessaire dbéaborder cette question de mani re tra
rechercher l es |l eviers dbéaction.
4.1. Contexte et enjeux
411. Une transmission difficil e dneatiohsGnilidlest des

41.1.1. Les formations universitaires

La formation initiale des Universités de médecine ne traite généralement pa® deut i s me .

Léaut on ammiwe rdseist ®s et urnidv enrdsRipteanidraensc er edrecsent di f fi ci
de mauettes de formation spécialisees® me s 61 | est ®vi dent que | es f
enseignants doivent °tre en phase avec | 6actualis
(notamment de psychol ogitde médb@ne)sLes Uninecsités sort eenséed @ u c a t
i nfor mPRes de | 6®t at des connai ssances, mai s travai
des psychologues dans les universités est largement orientée sur les théories psychansdilgses,
qguelgues universitésffrant des dipldmegn psychologie scientifique ou comportementale.

Un certain nombre de programmes proposés en France sont déja en accord avec cet état des
connaissances : un certain nombre des DU ou DAlltisme». Ma i gst iesoffisant, et surtout, il subsiste
des formations dépasséeset noonf or mes ~ | 6 ®t at des connai ssances.

4.1.1.2. Les écoles de formation

La formation est aussi du domaine des différentes écoles de formation comme les IRTS, écoles
déort hophoniter i cdiet ®,s ydbiomfoi rémque desla n€ine fagcand doieest étcke s a n
i nform®es de | 6 ®Ceadinesdeokes irtegranh @déja des formatiers actualisées. Mais on
trouveencoredes formations dépassées ou absentes deames écols.

4.1.1.3. Les organismes de formation

La formation, notamment continatspécialisée, releve largement du domaine des organismes
divers privés ou associatifs qui se sont développés sur le territoire et dont on peut déja constater la grande
hétérogénéité ahsla qualité des offreproposéesLa liberté pose dans ce réseau des problémes quant a la
di ffusion de | 6actual i s acetie méme tiberte donre ume aduesse atpeenset Ce
une grande réactivité pour proposer sans attendre deditorsnadaptées.

41.1.4. LesCRA

Les CRA et |l eurs ®quipes associ ®es ont un r 1]
sensibilisation des publ i cs. D6autre part il s co
documentation, de supports pédagogie s actuali s®s de | 6®t at des connali

4.1.2. Une formation insuffisante des professionnels spécialisés

- Le besoin de professionnels la petite enfance

, plus t1tt |

Il est reconnue t ampl ement document ® que
l e d®vel oppeme

éducativea d ®qu at e, pl us harmoni eux ser a

adul te. Or , l es intervenants de pr emi re |igne aup
et au handicap en général. Beaucoup de formatiomaésitcontinuent de diffuser les anciennes conceptions

de | 6auti sme et ne font pas ®tat des donn®es r ®cent

69



- Le besoin de professionnels formés et spécialisés

La création de places, les reconversions de structures existantes pour accueillir degenfants
adultes autistes nodorrubperdoanel Quaalifié et gampétent.cla riffusignnd®xe s
recommandati ons de bonnes pratiques professionnel|
multiplier les demandes de formations spécialiséest prévisible, si des actions ne sont pas prises, que
des besoins considérables vont se troumsatisfaits sutetune i nsuffi sance criante
spécialiségavec des conséquences sur la qualité des formatidensagdacité des opérateu présenter des
projets.

Ainsi, la licence professionnelle Accompagnant de personnes avec autisme et troubles
apparentég pilot® par l 6l nstitut de Psychol ogi e de I
universitaire innovante mais elle doit@ e auj our ddé hui | 6une desFramceul es |
surcesujetEtin®x i st e aquuide seuledfdrrhation universitaire spécialisée pour la méthode ABA
a Lille.

Léenjeu important des f or ma fementnas niveau defs écelasi on n e
IRTS, IFSI, écoles de professionnels de la rééducation en formation initialesomaisit en formation
« complémentaire (spécialisation postiplome) et en formationontinue.

4.1.3. Une sensibilisation insuffisante des acteurs délor i ent at i on ou de |
dispositifs de droit commun

Dans certaines MDPH on ignore encore ce quobes
comme | es demandes dbéaide ne peuvent °tre trait ®e:

4.2. Propositions

421. Le besoin ddébune politique nationale et doél
Le niveau national repr®sente | a dimension in
de |l a coordination de | a mémekiietnivequegionabest edsemtielndans sao n
déclinaison et son pilotage.
Il convient donc au niveau nationaltleavai | | er en amont et en par
Nati onal e, |l a Formation sup®rieur e, | a réescherche e
Recommandation n°28 : Installer dans le cadre de la réactivation du comité national de réflex
et de proposition sur | dautisme et l es TE
sur ce th me associant | 6ensemble des acte
Recommandation n°29:Tr avai |l | er en amont avec Il 6 E
sup®rieur et | a recherche pour coordonner
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4.2.2. Les publics a privilégier: des formations de sensibilisation

Il y a des publics stratégigsielont | formationest déterminant@our la réussite du plan
publ i cs " | 6 li estt n@cessairal de didtiagsiemtte epubiics dsensibili®r et publics a
spécialigr.
- La sensibilisation entenduecomme simple transmission de connaissancegualiséessur
| 6auti sme permettant de faire ®voluer | es re
doit étre réservée plutdt a ceux confrontés de facon ponctuelle aux personnes atteintes de
TED;
- La spécialisationcomme acquisition de compétescspécifigues aux troubles autistiques
(utilisation des outil s di agnostic et do®v e
m®t hodes dé®ducations structur ®es ou déout i
éducateurs spécialisés, moniteurs éducatey AMPé€) est "’ approfond
professionnels participant au dépistagepdiagnostic et a la prise en charge des personnes
autistes.

4.2.2.1. Laformation des familles

La formation des familles correspond a uaitente forte des associationsaakbesoins repérés

l ors de | 6annonce du diagnostic. Ell e ne amdest pas
approches ®ducatives et comportemental es, |l e paren
EMS. Le travail pilo® par |l a DGCS et l a CNSA avec |l a partici

mesure 16 devrait étre concrétisé et aboutir dans un avenir proche.

Recommandationn°30:Met tre en Tuvre |l e travail pil
participation de | GaMmBsOGrR¥ surtadonmation des famdllesr e d e

4.2.2.2. Formation des professionnels au repérage dans le cadre du diagnostic

précoce
(! est indispensable de sensibiliser © | 6auti
santé dans les écoles supérie@tdgs universités, ainsi que tous les intervenants auprés de jeunes enfants et
de syst®mati ser la formation au d®pistage de | 6au
m®decins de PMI, | es personnels de sant® scolaireé

La nécessaire mdisation des professionnels libéraux peut étre facilitée par des actions auprés
des organismes habilités pour la formation continue médicale, les associatidessipnmelles,
orthophonistes.

4.2.2.3. La nécessité de poursuivre les sensibilisations et formatiesstquipes
MDPH

Dans les priorités de formation, une des premiéres exigences serait que tout le personnel des
MDPH ait connaissance des derni res ®volutions de |

Les propositions:

Recommandation n°31 : Poursuivre la mobilisdion MDPH/CRA initiée par la CNSA, er
partenariat. avec | 6 ANCRA

Recommandation n°32 : Proposer des formations régionales inter MDPH

Recommandation n°33 : Développer les relations avec le CRA pour assurer la sensibilisatig
| 6auti sme et | 6expertise des situations <co
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4.2.2.4. Laformationdes eseignants

Transversale a la formation imitl e et ) | a f ormati on conti nue
doéinfosmatil dmaut ensegrantpour | es

Les propositions:

- Sbappuyer sur des exp®riences de isaetnisviebid & AsSH
et pouvant toucher un ndnr e d & ens ei g n a&xpérienceinangecentara ptt s (| 6
Garonnea concernd 500 enseignants en 3 ans)

- Pour les AVS, le projet d 8 as si st ans prédogadtddQhc de tform@mtion pourrait
permettre @ a m & ld situation

4.2.3. Développer une politique régionale coordonnée par I€&8RIJSCSet relayée par les
CRA

Il pourrait étre proposé aux régioms lien avec lesDRJSC8&,ans | e cadr eu de | 606G
de la mise a jour de leusthémas régionaux des formatig@itaires et sociales, de réaliser état des
| i eux des f or mat i oesdansdegtablissetnents dd fermation dni travailesacgal®t dans
les établissements de formations aux carriéres paramédiealgaelle anné@ par qui? combiend h e ?r e s
selon quelles références théoriq@esDans un premier tempguelques régions pourraient faire cette étude a
titre expérimentalen prenant appui sur les quelques CRA qui ont déja temekelesel 6 of f re terri to
formationsur le sujetlans leur ressart

Une incitation a développer ce travail dans toutes les régions pourra étre incluse dans les actions
promues. Un mod | e pour une pr®sentation har moni s
mises en ligne sur le site des &R

Les DRJSCS, responsables du contréle de la qualité pédagogique des établissements de
formation pourraient étre utilement mobilisées pour, en lien avec les:CRA

- interveniren amont aupres des tétes de réseau des organismes de formations et les OPCA
(IRTS,UNAFORMATION, UNIFAF..);

- organiserun séminaire régional systématique ouvert aux formateurs des écoles en particulier
pour travailler la complémentarité des approches et des méthoelegminaire pourrait étre
ani m®@ par un CRA Idensurded comppitences nds forsnateuns tosnési par
| 6EHESP.

Par ailleurs, les DRJSCS et les ARS pourraient conjointement porter le projeipdegrdes
interventions de sensibilisation intégrant la problématique des troubles envahissants du dévdiaamemen
le cadre de la formation des étudiants en médecine (les enseignements de sciences humaines et sociales
pourraient en premiére année aborder ce thé&meé¢ avoriserles interventions des CRA dans le cadre des
programmes existants.

Recommandation n°34 : Proposer dans lec adr e de | 6®l aborati on
formations un ®tat des | ieux.des formation

Recommandation n°35 : Proposer des interventions de sensibilisation intégrant la problémati
des troubles envahissants du développement dans le cadréa dermation des étudiants e
médecine

Recommandation n°36 : Assurer une coordination en amont auprés des tétes de réseau
organismes de formations et des OPCA (UNAFORMATION, UNIFAF..).
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4.2.4. Le besoin de professionnels formés et spécialisés.

42.4.1. Inciter & la création de formatisnacadémiques spécialisées de
compléments aux diplomes

(! ne saurait en effet °tre question de for me
travailleurs sociaux. 1 ne sob6agirait pasquailen pl us
caractére général des dipldmes de travail social est une de leurs richesses. Pour autant, il doit exister une voie
pour permettre la spécialisation de professionnels qui le souhaitent dés le stade de la formation initiale ou qui
en ont besoin comptenu de leur exercice professionnel dans le cadre de la formation continue.

Cette spécialisatiopourrait ainsiétre délivrée

- dans leprolongement immédiade la formation initiale elle pourrait alors prendre la forme
déun ou UElIsupplénemires créditéesvoire d dne annéesupplémentaire de
f ormati on, dans | e cadre; débune certification
- dans le cadre de DU en formation continue phuafessionnels. Une maquette commune
nationale déclinée régionalement ou intsgionalemenpourrait étre travaillée

Il faut naturellemenétre vigilant sur lesrisque®ce nf er mer | es futurs prof
de la formation initiale sur un seul public, le renouvellement en la matiére étant une fagcon de prévenir
| 6 ®p ui s e nmamek Il cpnvient égademént de prendre gardiesiformations trop spécialiséesis
avec une quasi absencewvibdet pratique.

Auj our dob h udipldmesc spécifiquaesqastisme» de type Licence professionnelle
pr ®sentent un r i s gévcdutiord @raofessoanslle ®u dé aon sreconnaissanseus
reconnaissancéans les conventions collectives. Il seibbablemenjudicieux dans un premier temuke
les coupler avec un diplébme déjaexistar®i pl *t me dO6Et at dDERSIDI padt ener ddHE®a@it ¢
moniteur éducatewrDEM E é).

Cbest pawmgloiement ~ ce travail de d®vel oppe
pour |l es professionnel s, il est indispensabl e dobéen
recomaissance de ces formations dans le cadre des conventions collégitresail engagé par la DGCS

dans le cadre de la commissiprofessionnelle consultative du travail social et de l'intervention sociale

(CPC), et notamment les travaux lancés sur lapémtion avec les universités et sur la question des
formations complémentaires, paraissent étre les enceintes idoines pour conduire cette réflexion.

4.2.4.2. La formation continue et le besoin de faire évoluer les pratiques
institutionnelles et professionnelles.

Le plus efficaced e | 6 avic$ eg ®n ® dresituetrcaliective opar ce qubel |
m° me niveau doéinformation pour tous dans umete st
| 6®mul ati on entre professionnel s

Les propogions:

- Favoriser les formations collectives sur site incluant des observations de pratiques, des apports
sur les logiques de fonctionnement des personnes atteintes de TED et une réflexion sur le
dispositif institutionnel.

- Favoriser les formations intedtitutionnelles (sanitaire, médismcial, Education
National eé) sur un bassin de sant ®.

- Favoriser les interventions de formations a partir de situations individuelles problématiques et
déune approche sur | es compl ®mantapit ®sedediin
| 6adh®si on des ®qui pes.

- Mieux utiliser les temps de diagnostic egetvaluation pour diffuser auprés des équipes de
premi r e l i gne |l es outils di agnostics en
télémédecine, équipe mobile diegtic.

73



- Expérimenter des plateformes> régionales entre organismes de formations et universités
permettant déoffrir un pltle de comp®tence for

4243. Le d®vel oppement de | a formation des

milieu ordinaire de vie et les nouveaux métiers
Il est nécessairele d®vel opper l a formation des profes
ordinaire de vie, en soOinterrogeant sur |l a notion

Les propaitions:

- L6®volution des prises en charge am nerait
r®pondre aux nouveaux mod®sobHéjinbepvest iderss f
| 6articul ation du sanitaire et du soci al

5. LA PRISE EN CHARGE DES ADULTES, UN DEFI ESSENTIEL A RELEVER
Pour l es enfants, m° me soOil reste encore bea
r®al i s®s, pour | es adul tes, mis ° part quelques r al

Le plan autisra avait signalé le retard significatif dans le repérage des troubles du spectre de
| 6auti sme chez | 6adulte et dans | eur prise en char

Il présentait plusieurs mesures concernant les adultes
U Mesure 27 :Améliorer la prise en charge des personnest@gtiaccueillies en psychiatrie.

UMesurell:Faire ®| aborer des recommandations r el at

|l 6adulte par | a Haute autorit® de sant ®.
U Mesure123:Renf or cer , en fonction des besouras, | es
prise en charge des autistes adultes.
La mesure 11 vient tout juste doéaboutir par |
| HAS rel atives au diagnostic et ° | d6®valuation c¢hi

5.1. Unesouse st i mation du diagnots;ti c dbéaut
5.1.1. Contexte
5111. Ldbabsence en France do®t udes de pr ®y

La mesure 2 du plan autisme 26@®&10 qui proposait comme objectif la mise a la disposition
des acteurs des donn®es ®pi d®mi ol ogi ques floiabl es s
de |l a cible fix®e m°me soéil est ° |1 6®vidence diffi
de consensus partagé sur le diagnostic. Cependant un certain nombre de régions avec les CRA, CRIA, et
observatoires régionaux commencentda s poser do®t udes pl us modest es
directement opérationnelles.

La pr®valence des TSA chez |l es adultes (O 16
a fait | 6obj et déune ®t ude du2lHea prévaldmce 8les BSAcaiéte | Car
estimée a % de la population adulte anglaise.

2L (Brugha 2009)
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5.1.1.2. Ou sont les adultes autistes, quels sont leurs projets &e vie

Léadul t e dletrappgott Ehossyken 2002 a aidé a le reconnaitre. Beaucoup vivent
chez leurs parentspda u,tpoueng pas avoir été diagnostiqués assez tot, sont pris en charge le plus souvent
dans des structures généralisie® i | s sont souvent confondus avec d
mental, un handicap psychique ou un polyhandicap. Unrmmatibre bénéficient de places spécifiques dans
des établissements médisociaux owsanitaires.

Toutes les enquétesir lapopulationprise en charge dans le secteuérdicosocial montrent que
les personnes avec autisme ne sont pas repérées (enqu&da ESq u 6 i | existe un ®cart
chiffres et les données épidémiologiques internationales.

Léoenqu°te ES 2001 recensait environ 5 000 pe
apparentés, accueillies au sein des établissemgaticesociax pour adultes handicapés. #bdes adultes
autistes sont accueillis dans des structures destinées a des personnes handicapées sans capacité de travail,
dont une majorité dans des établissements ayant vocation a accueillir des adultes lourdement handicapés
(26% sont accueillis en m&i sanfdyaeccdéaccasp®ti amPds ®a

5.1.1.3. Un changement significatif de la composition de la population des
personnes adultes autistes.

Compte tenu de | 6®voluti on deratidnales di@hastits t i on
fonctionnels, un changement significatif de la composition de la population des personnes adultes autistes
doi t °tre anticip®. Avec | 6extension de |l a d®finit
pl us e ndulied autsstesdedtr@ront dans cette population des adultes autistes sans ou avec faible
d®ficience intellectuelle qui, en mati re de mode
autistes avec retard mental prononcé.

5.1.2. Propositions

Lapromotonau travers des CRA en coordination avec
harmonisation des études du type de celles dévelsmreklidi Pyrénées er met t rait dbéassur er

une meilleure connaissanceldea ut i sme pour | es d®cideurs r®gi onaux
Recommandation n°37 : Arréter une position nationale sur la politique de rechercl
®pi d®mi ol ogi que en mati re dodédauti sme et ern
travaux pr®paratoires de | 61l NVS et de 1 61 N

Recommandation n°38 : Constituer a partir des données disponibles dans les CRA une bag
données homogéne permettant de conduire des études régionales et nationales. Cette of
pourrait °tre confi®e ° un CRA qui maitris

5.2. Développet e di agnostic et | 6®valuation
5.2.1. Contexte et enjeux

L a mesur e 11 du pl an vient tout juste doéalt
recommandati ons de | 6HAS relatives au diagnostic e

Ces recommandations gmbur objectif d'améliorer le repérage des troubles et le diagnostic des
TED chez | "adulte, mai s ®gal ement doé®tablir sur | 8
aides et des services spécifiques pour toutes les personnes adultes comaeriidgetisme et autres TED.
Elles concernet toutes les catégories queljee soit leur situationpersonne vivant a domicile accompagnée
ou non par un service, personne accueillie ou hébergée dans un établissemensaouédjcpersonne
accueillie efou hébergée dans un service ou un établissement sanitaire.
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Les CRA et les équipes hospitalieres qui leur sont associées sont généralement issus de la
culture p®dopsychiatrique et tr s peu peuvest disp
comp®t ences en mati re dbdéautisme pour | es adultes.

Les ®quipes des CRA sont aujourdohui | ar gemen
précoce pour les enfants. De pliessmodeéle de prise en charge du diagnostic adulte ne peut étre idéntique
celui des enfants.

5.2.2. Propositions
5221. L6®l aboration de bonnes pratiqgques pou
Les Recommandations de bonne pratigue (RBP) ont pour objgetifproposeraux
praticienscomme aux patients une démarche méthodologique et rigouteuseherchédes soins les plus

appropriés dans des circonstances cliniques don(gits'H.A.S) établie a partir des données scientifiques
vérifiées les plus récentes

Rappel ons quod”- | a demanddes rdcemmbnilddohns de ebonnesl e L O
pratiques professinnel | es adul tes ont ®t ® di ssoci ®es du
recommandations de pratiques professionnedldsi n ddéattendre | e travail sur

Recommandationn°39: Fai re en sorte que, compte ten

| 6ANME des recommandations de pratiques prd
les deux agences honorent, le plus tét possible, la commande initiale repoussée a leur deman

5222. L6éorganisation du diagnostic adulte

Compte tenu de la rareté des entjses acquises dans ce domaine et du contexte trés différent de
l a probl ®mati que du di agno s tiiseraitsalhaitableede fawniserrlienp p or t
avec les CRAl 6 exp®r i ment ati on de ,rmophrtageatdes @ubsitgstc@statéés c et
localement

Les organisations ou projets en cours de mise
CRA et au CHRU de Montpelliesu encore aLyon constituent degxemplespour construireun modéle
cibleapteareleve ce d®fi du d®vel oppement de | 6®valuati on

Ce modele qui impligue non seulement des compétences adaptées mais également des
restructurations aussi bien sanitaires que méshoales ne peut étrmmédiatemenapproprié eporté dns
toutes les régions. h ®cessitera une p®riode dbébessai mage ° par
territoire porteuses de projet

Une ébauche deadéle cible

x Desplatesformes centres oéquipes expertgfin de garantir a terme et degéem
progressive le niveau de qualité (formation, analyse des pratiques, outils du DPC)
et |l appui p o ur le dirressiormerent watunelpde ees eestres
experts est ) | 6®chell e r®gionale pour
nombre de casil peut étre interrégional sit une dizaine de centres
experts/équipes expertes).

x Adossésacescentteses plles territoriaux doé®val u;
en réseau (ayant une fonction de recours de proximité) permettant de mobiliser les
competences et leslateaux techniques nécessair€gs poles territoriaux seront
opérationnels si et seulement, au préalable les établissements et les
professionnels qui les composent ont engagé collectivement une
adaptation/amélioration de leur offre slervices.

x Une offre sanitaire réorganiséee(Rl ® pl oi e ment de | 6offre s
et somatique pour assurersgiss si ons dans | 6accuei l des
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0 Une unité de lits dédiés au traitement de la période de crise pour des
séjourstempr ai res avec red®pl oi ement/ fong
complete en MAS et FAM

o Un hoépital de jour chargé de la consolidation nécessaire a la continuité
déun projet de vie ;adapt® “ | a perso

o Une ®qui pe mobil e ¢ h alesg @stitutiodsé i nt er
médicosociales

0 Un red®pl oi ement / ada-pociaa (foonationddes | 6 o f
professionnels, ratios de personnels, coopération fonctionnelle notamment
avec les plateaux techniques hospitaliers) afin que les équipes puissent
gére «in situ» les situations complexes (troubles du comportement,
probl mes somatiques associ ®sé)

x Une offre médicesociale renforcée et réorganisée apte a accompagner les adultes
dont le niveau du handicap nécessite un hébergement partiel ou complet

Recommandation n°®40:Fav or i ser | 6®mer gence au ni vea
centres/équipes expertes afin de garantir & terme et de fagon progressive le niveau de qu
| 6appui pour .l es cas compl exes

Recommandation n°41:D®v el opper des ptlles terr i tionnelled
en réseau (ayant une fonction de recours de proximité) permettant de mobiliser les compéter
les plateaux techniques nécessaires

Recommandationn°42: D®v el opper, selon |l es territoiol
interdisciplinaires ayantpourmisi on de g®r er | es si t uaitsituwns

5.3. Le d®vel oppement et l a diversific
services

La réponse &a diversité des situations et a la largeur du spectre autistique passe par une palette

I

f

a

de solut ons organidsati on dbéun continuum de | 6of fre po
| 6ensembl e de | a palette qudil e s fisoaa@mais égalemertee de f

développementeas offres alternatives de vie plastonome et plus ou moins accompagnée pour des publics
actuels notammentceux ayant bénéficild 6un mei | | eur accomp ag retenmeax t pen
pr ®p a audsomie | 6

5.3.1. Contexte et enjeux

5.3.1.1. Un recours aux services de psychiatrie pour adultes sbunvatéquats
pour la problématique autistique

Que ce soit pour les enfants ou pour les adukedernier recours a été ou reste encore par
défaut trop souventa sphére médicale dddpital psychiatriquepourtantinadapté pour la prise en charge
cortinue des personnes autistes

I'l's y sont encore aujourdobhui bien souvent
spécifiquesavec un co(t de journée élevé et sous condition de places dispo@isesersonnes n'‘ont pas
leur place danslessereic de | 6htlpit al psychiatrique. Ell es y

voire des années dans une structure inadaptée a leur état, elles y perdent les potentialités d'adaptation sociale
et d'autonomie qu'elles avaient pu acquérir par ailleurs.

Les soignants de psychiatrie ne sont pas des éducateurs. Ceci est particulierement vrai pour les
autistes dits inadéquats qui représentent une proportion non négligeable de cette population méroe si celle
est en voie de diminution.
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Ces personnes premida place de patients dont I'état justifie réellement une hospitalisation et
dont I'entrée est alors retardée, la sortie avancée, ou se fait dans des structures éloignées du domicile.

L'hospitalisation en psychiatrie colte plus du double de I'accustrecture médicaociale.ll
faut rappeler que I'hospitalisation est financée par l'assurance maladie via les ARS, alors qu'a l'exception des
MAS, les autres structures médisociales(sauf les enfants et les ESA@levent d'un financement par le
Conseligénéral.

Léhtpital psychiatrique nda pas denséjeutsiomges =~ pr
mais dans le cadre de ses missiopsur des séjours courts &entuellemenitératifs pour des situations
complexesou de crise.

5.3.1.2. Des établissenmts et services meédiespciaux de qualité et niveau
déoexpertise i n®gal es

La gamme des services médicaux sociaux est largement ouverte pour la prise en charge du
handicap mais il existe encore une p®eadulteprisede stru
en charges sp®ciali s®es | or s ¢podrdes btreiduress pus générpl®xx e s s a |
adaptations organisationnelles et compétences professionnelles pour offrir un accompagnement de qualité
pour | 6auti s me.

Les étakissements et servicesmédEm ci aux repr ®sentent un poteni
et déoam®l i or dtai ocnl ade fil datfifore des mropétenses chduises,t er v e
accompagnéparune polit gue r ®gi o n a ltfcilitbreceshdaptativ®s. devr ai

5.3.2. Propositions

Il convient de prévoirlessevi ces et | es structures dbéaccueil
objectif ne se résume pas a la création de places ou de structures mais implique des évolutions et
réorganisations trés sighifc at i ves non seul ement drédicdsdcialé maise e xi s
également des compétences et modes de fonctionnement des professionnels. Ces évolutions doivent étre
facilitées et dépendent, du moins dans un premier temps, pour leur diffiesiarcapacité pédagogique des
précurseurs pour faire giager leur expertise et réalisations.

x Léorgani satsoaah du m®di co

x L6adaptation de | 6offre sanitaire psychiatriqu
x L6®mergence de r®seaux multidisciplinaires
L 6 e neptdauwcollabmation du médices o c i a | et du sanitaire avec
maxi mum | 6hospitalisation en organisant wun soutien

Le sanitaire assure avec la etlbration des équipes du médamrial les accueils de sd, gére
les comorbidités notamment celles qui relevent de la psychiatrie.

5321 Lb6organi satsomah du m®di co
Léor gani s atmédcosochke pour & prfsd en €harge des autismes adultes apparait

comme | 6® ®ment cl ® de cette ®volution.

A terme, cesont des structures médisoo c i al e s d & lieRdwdiengmbulatoire quio
ont vocation a prendre en charge adsltesautistes a déficience lourde,sanitaire assurant Iésentuelles
prestations psychiatriques, elans certains casomatiques as une logique de continuité de la prise en
charge.
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1 sera n®cessaire, compte tenu de | é6inadapt
®t abl i ssements sb6bengageant, par red®pl oiement/ adap
[baccompagnement propos® aux adultes autistes par

f une augmentation du ratio dbobaccompagnement d®di

T des programmes de formati on continuaux et do
recommandations existantes.

Recommandation n°43 : Soutenir les projets portés par des établissemen s denga
red®pl oi ement/ adaptation °~ augmenter une o
des personnes autistes.

b322L6adaptation de | 6offre sanitaire psyc

Deux directions doivent étre privilégiées
x Uneadaggt i on de | 6organisation de | 6offre psychi a
x Une accessibilité aux soins somatiques

La r®organisation du sanitaire adulte n®cessi

| 6hospitalisation de | our ecphospitalisatioa paitielle afie de plerelre ens ol u't
charge les comorbidités psychiatriques, les troubles graves du comportement, voir dans certains cas pour
faciliter | 6accessibilit® " des soins somatigques.

Il convient de prévoir des aides spécialisées danmiilieu de vie (équipes ambulatoires,
conventions personnaliséés,

5.4. L 6écees aux soins somatiques

Les pr®conisations formul ®es dans | e cadre d
|l 6HAS |l es 22 et 23 octobre 2068 r ®fe®@wemdesdbbag epl @
développer localement

- Sensibilisation des médecins généralistes et de toutes spécialités aux spécificités des personnes
avec autisme dans leur rapport avec la douleur et les soins, et apporter des conseils pour la
prise en charge du patient

- Création dans chaque territoire de sartéine unité de soin spécifiguement adaptée aux
personnes pr®sentant des handicaps compl exes
vient dbéouvrir,

- Adapions dufinancement aux seices rendus,

- Et abli ssement dbéannuaires recensant | es resso

- Priorisation ded prévention etles soins journaliers de santé primaire avec le recours aux
unités adaptées.

Le Plan Autisme 2002010 prévoit la publication conjointe par la HASt | 6ANESM dobu
recommandati on de bonnes pratiques en mati re dobéor
Cette recommandation détremi se en Tuvre et inscrite au programm
| ever | e s @dbasik sairts Isoenatiquies devibasserr de base a la sensibilisation, la formation et
| 6®| aboration de protocbaes cbanignes eéé& oegbei sact
également de aobiliser les différents acteurs du champitsare pour adapter leur position aux exigences de
prestations pour les adultes avec autisme

Recommandationn®44:l nscrire au programme de travai
déune recommandati on de bonnes pratiques
somdiques pour les personnes autistes.

79



Recommandation n°45 : Mettre en place dés a présent, dans le cadre des objectifs de réductiq
in®galit®s dbéacc s aux soins des PRS, des
préconisations formulées danslecadreldéd audi t i on publique orga
octobre 2008.

5.5. Une logique de prise en charge ne faisant pas encore le pari de
| 6acc s aux dispositifs de droit coc

L'effort de la collectivité a porté principalement sur la prise en cliBrdlautisme des enfants
et adolescents pour laquelle la sensibilisation est plus forte, les informations plus nombreuses et plus fiables.
Ces enfants arrivés a I'age adulte devront cependant trouver des services et structures adaptés a leur handicap
et aleurs besoins qui auront évolué&t heureusement par rapport a leurs ainés, en raison d'une prise en
charge précoce et plus efficace.

De maniére généralbautisme nécessite un suivi a vie, quels que soient les progres effectués
Méme ceux qui disps e nt d'"une autonomie partielle ont toujo
pluridisciplinaire.

Avec | 6extension de |l a d®finition des TED et
en plus dobéadultes aut i s teercessitetont enraoconpagdemensvers la vie e p ¢
sociale et | 6empl oi . Cette ®volution nba pas ®t® p

au travail et a la vie sociale.

Recommandationn°46:Favori ser |l e d®vel oppement des
(services ddbaccompagnement en vie ordina
professionnelle en milieu ordinaire des adultes avec autisme en capacité de le faire.

551. L6am®lioration de | 6insertion professionn:

Actuel | e me ntfesdiodrelle sles mperdormes ayes autisme reste exceptionnelle et
anecdotigue en milieu ordinairet pas toujours adaptée aux troubles autistigues en milieu protégé.
Léargument avanc® bien souvent consi st aemptétalesdi re
accueil lir cache souvent un aveu do6éi mpui ssance ou
autistesde haut niveau ou avec déficience intellectuetle® c e s si t eront ddé°tre accomp
la vie socialeet ont la capacitét la volonté de réussir cette insertion professionnelle

1 nodest pas appar u, au niveau des structur e
déagir en faveur de | 6empl oi des personnesehandic
| 6i nsertion professionnelle des personnes autiste:c
spécificité de ce handicap condamne cette inseptiofessionnellé | 6 ®c he c .

Despersonnes avec autisme demandkSjaa intégrer le milieu profsionnel Ces demandes
seront de plus en plus nombreuses avec | 6am®liorat.

Léadaptation au travail, d ,cest parfditément téalisaple | s e
pour un grand snormbiroen d & apddificitéstdetspntiaautbtegeet des capacités
delapersonnenoyennant un certain nombre .de pr®cautions e

Le maintien dans | 6empl oi est un objectif qui
des expertisedavara bi | it ® des troubles peut poser probl me
modal it ®s dbéaccompaghement par | a hi®rarchie et | e

méthodes qui ont fait lesipreuves dans des réussites eplaines.
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Pour ceux qui rel vent dounlee d ®dii fcfi iemwclet ®ant ke

professionnelle sont accrues. 1 est indispensabl e
sur des dispositifs plus protégéesttme | es ®t abl i ssements et <selerdes ces d
modalités plus novatrices et adasté au handi cap auti s me, con-ues comr

formes doéempl oi

Pour les adultes autistes avec faible ou sans déficiencdedttelleu n gr and nombr e di
sont a développer (SAMSAH), dbautres seraient " -cbaehing suivi et "
comportemental é)

1 existe dbéailleurs des exp®riences r®ussie
de cette inseitn en milieu ordinairet les initiatives des associations y jouent la aussi un réle tres important

55.2. Léaccessibilit® aux catilacgbngité tes fascourd:e dr oi t

La mise en place de services c@udlanmsanretcui ent i
seraient donc a la jonction dicolaire et du médiesocial sans se substituer aux solutions existantes
(SESSAD et AVS) viendraient compléter la palette de solutions, répondant a la fois aux attentes des familles

entermedecontini t ® de | 6accompagnement, dans |l e temps et
Le SAMSAH (Serviced 8 Ac ¢c o mp a g n e-soeiah pour Mddltes ldaadicapéisistituée
par le décret du 11 mars 2005, a pour vocalodb as sur er la continuit® des ¢

médicasocal. Il constitue une réellalternative a l'obligation d'admission en institution

Recommandation n°47 : Développer le SAMSAH comme alternative a d'admission en institut
et renforcer ses missions de coordination.

Recommandation n°48 :Ex p ®r i ment er un mod | e doacclses
ans, permettant | a continuit® et | 6arti cu-
SAMSAH par exemple).

Favoriser les articulations IME SESSAD pour une harmonisation et une continuité des
parcour s, avec | wmursgIMESEEIAD bous uRe ntBihea dirécion eu sous forme de
conventions, voire de Groupement de Coopération

5.5.3. Le soutien a domicile

Des approches de maintien a domicile se développent en France au travers de la notion de
servicea domicile aux personnes avees troubles du spectre autistigue en prenant particuliérement en
compte |l es sp®cificit®s de | dautisme et | es besoin:

Faciliter le recours aux dispositifs de droit commun, notamment les aides a domicile en
développant dns chaque région (sur la base des territoires de santé) des aides a dotaibdsées
autisme» au sein des organismes existants.

Recommandation n°49 : Développer dans chaque région (sur la base des territoires de santé
aides a domicile d4abellisées autisme au ®in des organismes existants.

Des exp®riences vari ®es dbébaccompagnement soci
pourraient faire | 6objet dbébun retour doéexp®riences
notamment au Québec

Dans cette optique le développement des appartements et des petites maisons d'accueil, a
proximité de la famille, est probablement une bonne solution

Recommandation n°50 : Favoriser le développement des appartements et des petites mg
d'accueil, & proximité de la famid.
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Entre | e tout ®tablissement et | e tout domici
en petites unités de vie et structures de répit, représente des solutions adaptées a un certain hombre de
situations et elle permet de développer epau®s er ver | aut onomi e des persont

5.6. La problématique des adultes autistes vieillissants

5.6.1. Contexte et enjeux

Avec | es progr s de |l a m®decine, |l es personne
reste de la population, une augmentation spectaeutrleur espérance de vie. Contrairement au passé
r ®cent , |l es personnes avec autisme au m°me titre

leurs parents.

Les structures actuelles pour personnes vieillissantes (homes, maisons de repas, giélés
a domicile) ne sont généralement pas adaptées aux besoins des personnes avec autisme. Le sénateur Paul
Blanc dans son rapport en 2006 avait déja souligné cette problématique en proposant de lever certaines
barri rewsi dod®aeias andaroitcneis gue meuvent subsister dans les faits, par exemple
réservant 106 des places crées dans les MAS et FAM aux plus de 60 ans.

5.6.2. Propositions

llconvientd baccompagmeirc ¢ £ set | e poursapopulatonh autiskelans d 6 ac c u
le cadre dwieilisse me nt des per s on eredéveloppadtidés coo@E@tons aved & sectdur,
gériatrique (EPHABESAT).

Il est souhaitable de travailler sur cette problématique dans le cadre plus lapEsteses
handicapés vieillissangs, en y intégrant les spécificités des autismes.

Un ensemble de perspectives peuvent étre développées

x la création de places ou extensions dédiées a ces popukaiiseis de structures existantes
en renforcant le plateau technique,

x | es mai s ibpow pedsénaes bandicapés agées avec des accueils temporaires

x | 6accueil familial ou |Ile maintien ° domicile
un SAMSAH
Quelques expériences et réalisations ont été développées mais en en nombré Bstité,
souhaitable de favoriser |l es exp®ri mebdwuane ofnas- surpl
g®n ®r al e, |l es ®tablissements devraient °tre encour

accueillent ainsi, les ARS deaient étre plus vigilantes a ces aspects dans le cadre des appels a projet pour
les structures nouvelles. Des indicateurs de qualité pourraient également étre introduits pour les
établissements, dans le cadre de leur évaluation interne et externe.

Conclusion

On | e voilt. Nous sommes Vvraiment au milieu du
familles. Toutefois je suis optimiste car les mentalités évoluent. Nous savons bien que les accompagnements
doivent étre multiformes et évolutifs dangéenps, respectueux des projets de vie et des personnes. Et je ne
doute pas que |l es pouvoirs publics nbéaient " ciul
mo a u r-ila demanté ce travad
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Liberté « Ega]ité e Fraternité
REPUBLIQUE FRANGAISE

Ministere des %5’@%//,2%4 el de tn Cokision Jociale

G Menisire Posss, 4

GFD/NL D-11 2679

Madame la Ministre, (- heeo. Va [ ",

Annoncé le 16 mai 2008, le deuxiéme plan Autisme s’était fixé pour objectif de « construire une
nouvelle étape de la politique des troubles envahissants du développement et en particulier de
Pautisme », a travers trois priorités : améliorer la connaissance sur autisme pour mieux former
Pensemble des acteurs ; mieux repérer pour mieux accompagner ; diversifier les approches, dans
le respect des droits fondamentaux de la personne. Ses 30 mesures étaient prévues pour étre
mises en ceuvre sur trois ans, de 2008 a 2010, a Pexception des créations de places en
établissements et services médico-sociaux dont 'autorisation était prévue sur cing ans.

Trois ans apreés son lancement, le plan Autisme 2008-2010 compte a son actif des progres
décisifs : la publication, en mars 2010, du «socle commun de connaissance sur Pautisme »,
élaboré avec I'appui méthodologique de la Haute Autorité de Santé ; la création au niveau local
d’une véritable dynamique autour des questions d’autisme et de TED ; Pamorce, enfin, d’'une
diversification des prises en charge, avec le lancement des premiers établissements et services
expérimentaux mettant en ceuvre explicitement des méthodes comportementales ou
développementales de prise en charge de I'autisme.

Drautres aspects du plan semblent néanmoins avoir souffert de retards : le développement de
formations adaptées au nouveau socle de connaissances ou encore 'amélioration de la prise en
charge des adultes avec autisme ou TED, notamment en matiére de logement adapté.

Au terme des trois années initialement prévues pour la mise en ceuvre du plan, il apparait
nécessaire d’en évaluer I'impact, afin de déterminer les priorités a mettre en ceuvre dans les
années a venir pour entretenir la dynamique qui a été amorcée.

Mme Valérie LETARD
Sénatrice du Nord
Palais du Luxembourg
15, rue de Vaugirard
75006 PARIS

72 rue de Darenne- 75350 Paris 07 FP — Tof - 07 42 75 80 00

www. olidarilts, gaaa.ﬂ‘
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