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Annexe n° 1 : lettre de saisine

REPUBLIQUE FRANCAISE
LIBERTE e EGALITE e FRATERNITE

ASSEMBLEE INATIONALE

LE PRESIDENT PARIS.LE "6 DEC, 2016

Monsieur le Premier président,

Lors de sa réunion du 24 novembre dernier, le Comité d*évaluation et de contréle des
politiques publiques (CEC) a décidé, en application de I’article L.132-5 du code des
juridictions financieres, de demander I’assistance de la Cour des comptes pour réaliser deux
enquétes, la premiére sur la prise en charge de ’autisme, la seconde sur I’organisation de la
fonction d’évaluation du systéme éducatif.

Je vous saurais gré de me faire connaitre dans quels délais la Cour des comptes serait
en mesure de transmettre les rapports traduisant les résultats de ces deux enquétes.

Je vous prie de croire, Monsieur le Premier président, a I’assurance de ma
considération distinguée.

Claude BARTOLONE

Monsieur Didier MIGAUD
Premier président

Cour des comptes

13 rue Cambon

75001 PARIS

HOTEL DE LASSAY 128, RUE DE L'UNIVERSITE 75007 PARIS - TEL. 01 40 63 50 00
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Annexe n° 2 : réponse du Premier président

Cour des comptes

Le Premier président

Le

Monsieur le Président,

En réponse a votre courrier du 6 décembre dernier, je vous confirme que la Cour conduira
les travaux d'évaluation que vous lui avez demandés en application de I'article L. 132-5 du
code des juridictions financieres, portant respectivement sur :

- la prise en charge de I'autisme ;

- lorganisation et I'utilisation de la fonction d'évaluation au ministére de I'éducation
nationale.

La premiére enquéte « La prise en charge de I'autisme » sera préparée par une formation
commune rassemblant les troisieme, cinquiéme et sixieme chambres de la Cour, présidée
par M. Patrick Lefas, président de chambre maintenu.

La seconde enquéte « l'organisation et I'utilisation de la fonction d'évaluation au ministére de
I'éducation nationale » sera conduite par la troisitme chambre de la Cour, présidée par
Mme Sophie Moati, présidente de chambre.

L'ensemble des travaux pourra vous étre remis au plus tard pour le mois de décembre 2017.

Les présidents de chambre se tiennent a la disposition des rapporteurs désignés par le
Comité d’évaluation et de contréle des politiques publiques (CEC) afin de fixer le champ et
I'approche retenus.

Je vous propose que ces précisions fassent ensuite I'objet d'un échange de courriers entre
nous.
Je vous prie d'agréer, Monsieur le Président, |'expression de ma haute considération

b
Didier Migau

Monsieur Claude Bartolone
Président de ’Assemblée nationale
Assemblée nationale

126 rue de I'Université

75355 PARIS SP 07

13, rue Cambon = 75100 PARIS CEDEX 01 « T +33 1 42 98 95 00 » www.ccomptes.fr
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Annexe n° 3 : lettre de mission

Le Premier président Le 22 FEV. 2017

Monsieur le Président,

Par échange de courriers en date des 6 et 14 dée@0i6, nous sommes convenus que
la Cour des comptes procede, conformément a lamterdu comité d'évaluation et de contréle
et aux dispositions de l'article LO. 132-5 du cdds juridictions financiéres, a une évaluation
des politiques publiques en direction des persoangstes.

Une formation interchambres (FIC) associant lessigme, cinquieme et sixieme
chambres a été constituée sous la présidence deamck Lefas, président de chambre
maintenu. L'équipe d'évaluation, qui rapporte devanFIC, est constituée de M. Laurent
Rabaté, conseiller maitre, rapporteur général, Mviiehele Froment-Védrine, conseillere
maitre, M. Anatole Puiseux, conseiller référendditele professeur Patrick Netter conseiller
expert, Mme Esmeralda Luciolli, rapporteur extérieuMme Estelle Pagliaroli, vérificatrice
des juridictions financieres. Le contre-rapporteat M. Noél Diricq, conseiller maitre. La
formation commune a approuvé le plan d'évaluatieh,un comité d'accompagnement
réunissant les principales parties prenantes asamuemiére réunion le 10 janvier 2017.

A la suite de la réunion de travail qui s'est teleu®1 janvier 2017 avec les rapporteurs
désignés par le comité d'évaluation et de conthdM, les députés Philip Cordery et Daniel
Fasquelle, je suis en mesure de vous confirmerlggsidravaux pourraient se poursuivre
conformément aux orientations qui suivent.

Les premiers travaux réalisés par la Cour oninede constater que les trois plans
« autisme » successifs, sur la période 2005-20dademt enregistré des progres notables en
termes de diagnostic des enfants ou de sensilmhisat de formation des professionnels aux
enjeux et spécificités de l'autisme. Pour autarsitlzation francaise reste, a bien des égards,
insatisfaisante, comme en témoignent l'importareeqlerelles de doctrine, la fréquence des
retards au repérage et au diagnostic, les difésudilixquelles se heurtent souvent les familles
pour assurer la continuité d'un parcours de prisgharge et d'accompagnement aux différentes
périodes de la vie de leurs enfants ou les bespasifiques encore trop peu reconnus des
autistes adultes.

Monsieur Claude BARTOLONE

Président de I’Assemblée nationale Assemblée relgon
126 rue de l'université

75355 PARIS SP 07
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Les clivages institutionnels entre maladie et heequli et donc entre secteur sanitaire et
secteur médico-social, contribuent a ces ruptutesgnéme sans doute qu'une articulation
encore insuffisante entre une intégration dansdigsositifs de droit commun et le recours a
des structures spécifiques.

Un climat polémique perdure, notamment autour ¢ridé la psychiatrie, qui ne concourt
pas a une diffusion sereine des « bonnes pratigeesionc a une prise en charge de meilleure
qualité. Méme en tenant compte des difficultésipaiéres de délimitation des personnes
autistes ou avec troubles autistiques, I'évalualies besoins reste tributaire d'une estimation
encore trop lacunaire de l'incidence et de la peéxa. Enfin, le droit a la scolarisation est
inégalement assuré. Il repose le plus souventdssr dispositifs peu inclusifs, qui ne
correspondent pas toujours aux besoins des peis@auomistes. L'insertion professionnelle est
tout aussi difficile, y compris pour les autistets dle haut niveau ou atteints du syndrome
d'Asperger.

Sur tous ces points, I'évaluation de la ou destigoés publiques en direction des
personnes autistes visera a enrichir ces premigsignements, pour en tirer des constats
equilibrés et constructifs.

Outre les régions qui ont déja été visitées dargpuamiéere phase des travaux de la Cour
(lle-de-France, Auvergne-Rhone-Alpes et Hauts-deé€e) et qui donneront lieu a des
approfondissements sur les initiatives les plusinemtes et a des rencontres avec les acteurs
de terrain, au moins deux autres régions (Nouvljeitaine, Bourgogne-Franche-Comte)
seront incluses dans le champ de I'étude. Un questire sera également adressé a I'ensemble
des agences régionales de santé (ARS) ainsi quoiaisons départementales des personnes
handicapées (MDPH), afin de préciser le degré éeifgité jugé nécessaire par rapport aux
autres handicaps pris en charge.

Plusieurs pistes d'investigation ont été identfiee

- les modalités du pilotage national et de sa déslmarégionale en ARS mais aussi le réle
des conseils départementaux dans la définitioa etise en ceuvre des orientations des
plans Autisme ;

- l'appréciation des besoins des familles de persoautstes et de leurs difficultés, grace a
une exploitation statistique des réponses d'unnéitioa autant que possible représentatif
de ces familles a un questionnaire anonymisé, aginen liaison avec les associations (au
niveau national et local) ;

- un état des lieux des principaux résultats dedaerehe fondamentale, trans-lationnelle et
clinique et des moyens qui lui sont consacres ;

- la place des différents secteurs dans l'organisafiective des parcours des enfants et des
adultes, et plus particulierement les positionndmeespectifs des champs sanitaire et
meédico-social mais aussi la place des structurgshggriques (ambulatoire, hopital de
jour, hospitalisation compléte) ;

- les réles respectifs de la médecine de premiemrsdgrotection maternelle et infantile,
médecins généralistes, pédiatres) et des disposipécialisés (centres médico-psycho-
pédagogiques, centres d'action médico-sociale pe¢ca cet effet un sondage aupres de
ces professionnels de santé sera conduit avee taid institut de sondage afin de mieux
connaitre leur niveau d'information et leurs attent
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- les actions spécifiques menées pour assurer Bioclscolaire et l'insertion professionnelle
des personnes autistes, qu'elles prennent la fafastions ciblées ou d'un éventuel
renforcement des dispositifs de droit commun ;

- les codts globaux des interventions et accompagmsnue I'autisme en vue d'apprécier
I'efficience de l'allocation des ressources pul@gjwy inclus au travers des prestations
sociales et dispositifs fiscaux bénéficiant auxspanes autistes ou a leurs familles, en les
mettant en regard des codts induits par la noaruention ;

- les colts des dispositifs de prise en charge echptyie, dans le secteur médico- social et
dans I'enseignement scolaire (public et privé soagrat) ;

- a partir de cas types, les restes a charge incdrabarfamilles, en particulier a celles qui
recourent a des prises en charge libérales.

Un parangonnage international des meilleures prasigie prise en charge de l'autisme
sera enfin conduit grace a différentes missionsadppdies en Belgique, dans les pays
nordiques (Suede, Norvége et Danemark), en l&li®ays basque espagnol et dans la province
de Québec et a l'analyse des recommandations etebopratiques des organisations
internationales (Conseil de I'Europe, Organisatmmmdiale de la santé).

Il a été convenu que le rapport d'évaluation pdétee transmis au comité d'évaluation
et de contrble d'ici le 10 décembre 2017

Je vous prie d'agréer, Monsieur le Président, ié&sgion de ma haute considération.

o o]

Didier Migaud -
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Annexe n° 4 : composition du comité d’accompagnement

Didier SICARD, professeur de médecine, ancien Beésidu comité consultatif national
d’éthique

Patrick GOHET, adjoint au défenseur des droits barge de la lutte contre les
discriminations

Catherine BARTHELEMY, professeur de médecine honerau CHRU de Tours,
membre de I'académie de médecine

Fabienne ROOS WEIL, docteur en médecine, secrgairérale adjointe de la Fédération
francaise de psychiatrie, responsable de I'hGgegbur "La pomme" situé dans le XIXéme
arrondissement de Paris

Bruno FALISSARD, pédopsychiatre, épidémiologistepf@sseur de santé publique,
directeur du centre de recherche en épidémioldgargé des populations (CESP)

Marion LEBOYER, professeur des universités — pratitospitalier, responsable du pble
psychiatrie et d’addictologie de I'hdpital henry-Naor

Vincent DENNERY, président du Collectif autisme

Jean VINCOT, représentant de |'Alliance des 4A ighite des associations pour les
personnes Asperger ou autistes de haut niveau)

Sophie BIETTE, référente autisme de I'union natiertles amis et parents de handicapés
mentaux (UNAPEI) et présidente de l'associationradémentale des amis et parents de
handicapés mentaux (ADAPEI) de Loire Atlantique

Christophe DOUESNEAU, Directeur du développemerdect’offre de service au siege
de I'association des paralysés de France (APF)

Gilles PETREAULT, inspecteur général de [I'Educatiorationale, groupe de
I'enseignement primaire

David CAUSSE, coordonnateur du péle santé-socidiretteur du secteur sanitaire a la
Fédération des établissements hospitaliers etedaith personnes privés non lucratifs
(FEHAP)

Jean-Michel RAPINAT, Directeur délégué en chargesididarités et des affaires sociales
a 'assemblée des départements de France (ADF)

Michel LAFORCADE, directeur de I'Agence Régionale &anté (ARS) Nouvelle
Aquitaine représenté par Said ACEF, directeur dée&gl'Autonomie

Eric WILLAYE, docteur en psychologie, directeur dervice universitaire spécialisé
(SUSA ASBL) pour personnes avec autisme a l'unitede Mons (Belgique)

Jacky JURION, Chargé de formation, ancien directigttablissements meédico-sociaux
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Annexe n° 5 : liste des personnes rencontrées

Administrations centrales

Ministére des affaires sociales et de la santé

Secrétariat général du Comité interministériel cdunéicap

Annie LE HOUEROU, Présidente du comité nationaisao
Etienne PETITMENGIN, Secrétaire général
Valérie TOUTIN-LASRI, Cheffe de projet du Plan Agriie

Secrétariat général des ministéres chargés deseaffmciales

Virginie HOAREAU, Chargée de mission aupres du &@ire général des ministéres
chargés des affaires sociales

Direction générale de la cohésion sociale

Jean-Philippe VINQUANT, Directeur général de la&sibn sociale
Cécile TAGLIANA, Cheffe du service des politiquexciles et médico-sociales
Nathalie CUVILLIER, Sous-directrice des personnasdicapées et des personnes agées

Delphine CHAUMEL, Adjointe a la sous-directrice Bemnes handicapées, Sous-
direction de l'autonomie des personnes handicagiéss personnes agées

Jean-Francois LHOSTE, Adjoint a la sous-directritee 'autonomie des personnes
handicapées, Sous-direction de l'autonomie despees handicapées et des personnes agées

Sylvia GUYOT, Chargée de mission

David SOUBRIE, Sous-directeur des professions texiae 'emploi et des territoires,
service des politiques d’appui

Louis-Xavier COLAS, Chef du bureau des professgntsales
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Direction générale de |'offre de soins

Thierry KURTH, Adjoint au chef du bureau Prisesdararge post aigties, pathologies
chroniques, santé mentale.

Julia CARATTI, Chargée de mission autisme
Julie, BIGA, Chargée de mission psychiatrie
Direction générale de la santé

Genevieve CASTAING, Cheffe du bureau de la psydei&t de la santé mentale

Docteur Philippe LEBORGNE, Adjoint a la cheffe duréau de la psychiatrie et de la
santé mentale

Inspection générale des affaires sociales

Claire COMPAGNON
Delphine Corlay CORLAY

Ministére de I'Education nationale, de I'enseignema supérieur et de la recherche

Jean-Christophe PAUL, Chef du département des twwnsade sante, DGESIP Al-4
Fabienne CORRE, Chargée de Mission Handicap

Catherine VIEILLARD, Sous-direction de la perfornsanet du dialogue avec les
académies

Frédéric SPRYWA, Chef du bureau DE B2

Julien DUTOUR, Adjoint au chef du bureau de la bgse budgétaire, des études
et du contrble de gestion

Benoit LAVALLART, Direction générale pour la Reclobe et I'lnnovation, Secteur
biologie et santé

Gilles PETREAULT, Inspecteur général de I'Educatitationale
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Direction de I'évaluation, de la prospective efaeerformance

Fabienne ROSENWALD, Directrice

Sylvie LE LAIDIER, Cheffe du bureau des étudesistigjues sur les éleves, pilote du
panel de suivi des €éléves en situation de handicap

Direction générale de I'enseignement scolaire

Christophe GEHIN, Chef de service, adjoint au dacia général

Roger VRAND, Sous-directeur du socle commun, dpdiesonnalisation des parcours
scolaires et de l'orientation

Isabelle BRYON, Cheffe du bureau de la personrtadisales parcours scolaires et de la
scolarisation des éléves handicapés

Ministére du Travail, de I'emploi, de la formation professionnelle et du dialogue
social

Délégation générale a I'emploi et a la formatiasfgssionnelle (DGEFP)

Marine NEUVILLE, Cheffe de la Mission « emploi diavailleurs handicapés », Sous-
direction Parcours d'Accés a 'Emploi, Délégatioenérale a I'emploi et a la formation
professionnelle

Séverine BAUDOUIN, Adjointe a la cheffe de mission

Direction générale du travail

Fréderic TEZE, Sous-direction des conditions deaifade la santé et de la sécurité
(entretien téléphonique)

Direction de la recherche, des études, de I'évialnat des statistiques

Patrick AUBERT, Sous-directeur chargé de l'obsémvade la solidarité

Delphine ROY, Cheffe du bureau Handicap-Dépendasmes-direction de I'observation
de la solidarité

Laurence DAUPHIN, Responsable du p6le Handicapdauhandicap et dépendance
Thomas BERGERON, Chargé d’études et d’enquétes
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Agences

Haute Autorité de Santé

Dr Michel LAURENCE, Chef de service des bonnesiquegs professionnelles (SBPP)
Joélle ANDRE-VERT, Chef de projet SBPP

Muriel DEHAIN, Chef de projet SBPP

Christine VINCENT Chef du service juridique

Jean-Christophe BRAS, Conseiller aupres de la dRrpt et du Directeur de la Haute
Autorité de santé

ANESM

Didier CHARLANNE, Directeur
Christiane JEAN BART, Chargée de mission autisme

CNSA

Béatrice GUENEAU-CASTILLA, Directrice adjointe,
Xavier DUPONT, Directeur des Etablissements etisesvmédico-sociaux

Etienne DEGUELLE, Directeur délégué a la directinla compensation de la perte
d'autonomie

Nathalie MONTANGON, Responsable du péle programomadie I'offre
Anne VEBER, Chargée de mission

ATIH

Axelle MENU, responsable du pdle SSR/Psychiatrie
Véronique SAUVADET, Cheffe du service du financetndes établissements de santé
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Autres institutions

FEHAP

David CAUSSE, Directeur du secteur sanitaire etr@oonateur du Pble Santé-Social
Adeline LEBERCHE, Directrice du secteur social €pigo-social

CNAMTS

Stéphanie NAUX, cabinet du Directeur général (digtnetéléphonique)
Dr Francois-Xavier BROUCK, directeur de la Directides Assurés
Dr Jean-Luc TOURET, médecin conseil

UGECAM

Anne MOUTEL, directrice adjointe du groupe UGECAM

Christophe ALLIGIER, directeur par intérim de 'UGEM BFC et référent national
autisme pour le Groupe UGECAM.

CHEOPS (Conseil national handicap et Emploi des Organisndes Placement
Spécialisés)

Gilles LENICE, Déléegué général

AGEFIPH (Association de Gestion du Fonds pour Ehtisn Professionnelle des
Personnes Handicapées)

Stéphane CLAVET, Directeur du péle Stratégie espective
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Svyndicat National des Médecins de Protection Materrinfantile

Pierre SUESSER, Président du Syndicat nationahugkecins de protection maternelle
et infantile, médecin de PMI en Seine-Saint-Denis

Maryse BONNEFOY, Médecin au centre de PMI de VanxVelin, Métropole du
Grand Lyon

Colette BAUBY, Médecin au centre de PMI de Genrievd

Conseil national de 'Ordre des médecins

Dr Jean-Marie FAROUDJA, Président de la sectioiméthet déontologie.
Associations et familles d’autistes

Daniele LANGLOYS, Présidente d’Autisme France

Florent CHAPEL, Administrateur d’Autistes sans ftiéres, porte-parole du Collectif
autisme

Vincent DENNERY, Président d’Agir et Vivre 'autiset président du Collectif autisme
Sophie BIETTE, Responsable autisme de 'UNAPEIletr&taire du Collectif autisme
Michel FAVRE, Président de Pro aid autisme

Christine MEIGNIEN, Présidente de la Fédérationa8es autisme et Trésoriere du
Collectif autisme

Jean VINCOT, Alliance 4 A

Corinne KRUX, Alliance 4 A

Magali PIGNARD, Représentante de I'Alliance autiste

Jérome ECOCHARD, Membre de I'association SATEDI

Elaine HARDIMAN TAVEAU, Présidente d’Asperger Aidgance
Isabelle LITTY, Directrice de la communication dipexger Aide France

Thierry SIBIEUDE, Président de Sésame Autisme eflad&ondation de recherche
Philippe Sibieude, ancien vice-président du consgénéral du Val d'Oise
(entretien téléphonique)

Marion AUBRY, Toupi (entretien téléphonique)

Bruno DE LA PRESLE, Représentant de I'associatiartiskne Espoir vers I'Ecole
(AEVE)
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Frédéric,TIBERGHIEN, Membre du conseil d’administba de I'association Autisme
Espoir vers I'Ecole (AEVE)

Experts et psychiatres

Professeur David COHEN, Chef du service de péddpsiye, Hopital de la Pitié
Salpétriere

Professeur Marion LEBOYER, FONDA MENTAL, UniversitéParis XII
(Henri Mondor), Responsable centre expert Aspexdalte

Professeur Richard DELORME, Chef de service de jp&githiatrie, Hopital Robert
Debré

Docteur Bernard ODIER, Président de la Fédératimmchise de psychiatrie
Professeur Michel BOTBOL, Fédération francaise siecpiatrie

Docteur Djea SARAVANE, Responsable du Centre regjidouleur et soins somatiques
en santé mentale et autisme a Etampes

Docteur Laelia BENOIT, Pédopsychiatre spécialistedalescents, Unité INSERM
U1018, Doctorante en Santé Publique et Sciencaal8sc

Etienne HIRSCH, Co-directeur de I'I'TMO NeurosciesiceSciences Cognitives,
Neurologie, Psychiatrie

Bernard POULAIN, Co-directeur de I''TMO Neurosci@sg Sciences Cognitives,
Neurologie, Psychiatrie

Marie-Louise KEMEL, Chargée de mission, ITMO Newiesces, Sciences Cognitives,
Neurologie, Psychiatrie

Docteur Alain EHRENBERG, Président du conseil nalale santé mentale
Docteur Yehezkel BEN-ARI, Neurobiologiste, Marseill

Réqions
Tlle-de-France
ARS

Marc BOURQUIN, Directeur de I'offre médico-sociale

Marie-Francoise QUERNE, Référente régionale autisme

Catherine ISSERLIS, Référente médicale autisme

Didier MARTY, Directeur adjoint, direction de I'amtomie - parcours santé mentale
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Corinne LOMBARD: Référente administrative, orgaticsa de I'offre personnes
handicapées, pble médicosocial

CRAIF (Centre de Ressources Autisme Tle-de-France)

Thomas BOUQUET, Directeur
Jean Paul DIONISI, Président de I'association PEPA

Centres hospitaliers

Professeur Richard DELORME, Chef du service de psggchiatrie, Hopital Robert
Debré

Professeur David COHEN, chef de service de péddbyestyie, Hbpital Pitié Salpétriere

Docteur Vincent GUINCHAT, Psychiatre, Responsal@el’'dSIDATU, Hoépital de la
Pitié-Salpétriere

Docteur Vincent KRUEGER, Responsable du centreiagndstic adulte, Hopital de la
Pitié-Salpétriere

Docteur Moise ASSOULINE, Psychiatre, Directeur dénité Mobile d’Intervention
Centre

Docteur Noél MILPIED, chef du service de pédopsatie, centre hospitalier de Ville
Evrard

Docteur Catherine ZITTOUN, Chef de péle, Hopitaljoler du 19™ arrondissement

~ Docteur Severine VERDIER-KRIEGER, Médecin respofesale I'HOpital de Jour du
19 arrondissement

Docteur Fabienne ROOS WEIL, centre hospitalier eiaiBlanche

Docteur Catherine Doyen, Chef du Service de Psyhojpgie de I'Enfant et de
I'Adolescent

Centre Hospitalier Sainte Anne

Rhone-Alpes Auvergne

ARS

Marie Hélene LECENNE, Directrice de I'offre médisoeiale
Angela DI GRAVIO, Référente autisme
Dr Francoise THOLLY, Référente autisme
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Charles-Henri RECORD, Référent autisme ex Auvergne
Christine MARTIN, Chargée des ressources humaines

CRA

Docteur Stéphanie MARIGNIER, neuro pédiatre

Docteur Sandrine SONIE, Coordinatrice du CRA, erssion d'étude en Australie
(par skype)

Véronique LEBLANC, Responsable administrative

CHRU Le Vinatier

Hubert MEUNIER, Directeur

Marie-Pierre MARIANI, Directrice adjointe

Docteur Blandine PERRIN, Présidente de CME

Dr Alain POURRAT, Chef du Péle de pédopsychiatrie

Dr Nicolas GEORGIEFF, Responsable de service Rdlgédopsychiatrie
Dr Catherine CHAUVIN, Responsable de service Pélpé&dopsychiatrie

Unité Denver

Docteur Marie Maude GEOFFRAY, Pédopsychiatre

Structures

FAM, LA ROSE DES SABLES
Alain-Philippe BRULIARD, Directeur, ADAPEI, et sagquipe

IME Terranga et SESSAD Melinea
Bertrand GAUTIER, Directeur, et son équipe
Rencontre avec des parents
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UEM
Martine PIRAT CRAMET, association APAJH
Véronigue MONTANGEREAND, Rectorat

Hauts-de-France

ARS

Francoise VANRECHEM, Directrice de I'offre médicoesale

Monique WASSELIN, Directrice Adjointe de I'offre rdé&o-sociale

Christophe MUYS, Sous-Directeur Planification

Jean LETRIBROCHE, Référent médical autisme

Blandine BODECHON, Référent métier psychiatrie Biien de I'Offre de Soins
Virginie RINGLER, Ancienne référente autisme delil@ction de I'offre médico-sociale
Véronique YVONNEAU, Directrice chef de projet "ramse accompagnée pour tous”
Jean-Christophe CANLER, Chef de cabinet et dellaleaffaires internationales
Marianne CROZATIER, Adjointe cellule affaires imetionales

Guillaume BLANCO au titre de ses fonctions précéeemau CNH

Rectorat
Joél SANSEN, Conseiller Technique ASH aupres dudvedae I'Académie de Lille

CRA

Olivier MASSON, Directeur, ancien président de '@RA, administrateur du GNESMS

Structures

Emauitis (internat, semi-internat, SESSAD).
Valérie WINDAL, Administratrice du GCMS Emautis,réctrice du milieu ouvert de

I'Apei de Saint-Omer
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Franck DECOOL, Administrateur suppléant du GCMS Hiisaet directeur de I'lME
René Carbonnel (association La Vie Active)

Sophie MORNEAU, Chef de service a Emautis

CAMSP Saint Omer

Dispositif Pass P’as (Centre Lillois de Rééducakoofessionnelle a Lille)
Guy ROBERT, Directeur du CLRP et son équipe
Francoise ROLLAND (AGEFIPH)

Projet HabiTED (Roncq)

Cédric HARDY, Conseil départemental
Fabienne DE OLIVERA, Association ISRAA
Vincent HUET, AMFD domicile

Maurice LEDUC, Papillons blancs

Marie Claude DETREZ, ISRAA

Stéphane DEWEZ

Bruno RAVIART

Nouvelle-Aquitaine

Rectorat

Olivier DUGRIP, Recteur de la région académique Nouvelle AquitaRecteur de
I'Académie de Bordeaux

Jean-Luc DEMORTIER, Directeur de cabinet du Rectderla région académique
« Nouvelle Aquitaine »

Arlette GRANDPRE, Conseillere Technique ASH, "éBwan situation de handicap"
auprés du Recteur

Services départementaux de I'Education Nationald@nvelle-Aquitaine

Francois COUX, Directeur académique des serviced'édeication nationale de la
Gironde

Pierre ROQUES, directeur académique adjoint descesrde I'éducation nationale de la
Gironde
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Daniel GILLARD, Inspecteur de I'Education NationAl8H Ouest
Mme CONTE, Référente de scolarité Le Bouscat

Mme DIAZ, Référente de scolarité Gradignan

Mme PARANTEAU, Référente de scolarité Arcachon Nord

M. CANETTI, Référent de scolarité Médoc Estuaire

Structure ULIS au Collége G. Rayet Floirac, Bordeau
M. DELATTRE, Principal du college
M. LAMARCADE, Enseignant spécialisé

CHU de Cadillac

Marie-Pierre RENON, Secrétaire générale du CHUe®iice adjointe en charge de la
direction qualité et de la communication, Admirastice GCS Rives de Garonne

Robert AFANYAN, Directeur adjoint financier du cemthospitalier de Cadillac
Fréderic CAID, Chef de pdle psychiatrie de I'enfahtle I'adolescent

Gabriel MIHAILESCU, Responsable psychiatrie hopdaljour des Baries
Anne MOREAU, Responsable de l'unité adulte Seglas

Pays-de-Loire

IME lle-de-Nantes
Marc MARHADOUR, directeur général de 'ADAPEI de ite-Atlantique
Héléne MAUCHRETIEN, responsable de I'lME de Nantes

Centres hospitalo-universitaires régionaux

Strasbourg

Professeur Jean-Louis MANDEL, unité de génétiquémdaire, CHU de Strasbourg,
et son équipe

Professeur Claude BURSZTEIN, ancien chef de sedeqegedopsychiatrie, et les équipes
de pédopsychiatrie et du CRA
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Tours

Professeur Frédérique BONNET-BRILHAULT, Chef devsss, Centre Universitaire de
Pédopsychiatrie, CHRU Tours / Hbpital Bretonneasoa équipe

Montpellier

Professeur Amaria BAGHDADLI, Chef de service, Resable du département
universitaire de pédopsychiatrie du CHRU de Mortigrelet son équipe

Pays visités

Belgique

Professeur Eric WILLAYE, Directeur du SUSA
Paul-André LEBLANC, Ministéere de I'enseignementédération Wallonie-Bruxelles
Chantal SENEPART, Ministére de I'action socialdal®égion wallonne

Etienne COPIETERS, Cabinet de la Ministre des pars® handicapées (Région
Bruxelles-Capitale)

Institutions visitées

Unité pour enfants avec autisme ou autres TEDIagtitut Louis Marie & Thy le Chateau
Institut royal familial de Gozee

Philippe SOREL, Directeur et son équipe

Xavier JONNAERT, Président

Italie

Docteur Annalisa Monti, Responsable handicap awiaiAgence sanitaire de Toscane
Docteur Bruno SALES, Centre ambulatoire de santétate d’Empoli

Alessandro ARTINI, Président de I'association «Hilb vetro »

Ettore FOCARDI, Président de I'association AutisRisa

Docteur Cinzia PIERACCINI, Centre de jour de Veniano (adolescents et jeunes
adultes) et travail agricole

Docteur Filippo BARBIERI, Centre d’accueil de Paiieaa (projet d’habilitation sociale
pour adolescents et jeunes adultes)
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Patrizia PIZZARDI, Coordinatrice, Rossana MAGNIERhseignante de soutien
Annamaria VELUTA, Enseignante dans un groupe sedlaccueillant des enfants

handciapés, Montelupo

Paolo MOSATTI, Maire de Montelupo
Francesca FAGGI, Directrice de la Fondation Saria R
Caterina SILVESTRI, Psychologue, en charge de Eolmoire régional de l'autisme a

I'agence régionale de santé

Daniel DE WET, Epidémiologiste a I'’Agence régiondtela santé de Toscane

Pays nordiques

Dominique ACKER, Conseillere Affaires sociales ante, France
Sarah CHERKAOUI, Adjointe a la Conseilléere

Suéede

Stockholm
Nicklas MARTENSSON, Secrétaire général de I’AssticraAutisme & Asperger
Annika BRAR, Tatia HIRVIKOSKI, Anna GUSTAFSSON, D&TIROMBERG, chez

Habilitering & Halsa

Marjana TORNMALM, Par ALEXANDERSSON, chez Socialgigen
Jacques LAPOUGE, Ambassadeur de France en Suéde

Sven BOLTE, Professeur a I'hdpital Karolinska,

Malin EKMAN ALDEN, Directrice de « Agency for Pacipation »

Mille Salomaa LINDSTROM, Conseillere a I'’Agence pda participation

Ola BALKE, Jonas ANDERSSON, Modérateurs a I’Agepoer la participation

Goteborg
Elisabet WENTZ, Gillberg Centre
Lars-Ake LARSSON, Coordonateur international a éibhal Agency for Special Needs

Education and Schools

Christel JAHNCKE, Directrice d’école, Anette WIDHEBgdagogue spéciale a I'école

Pavelundsskolan
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Norvége (Oslo)

Professeur Sissel Berge HELVERSCHOU,de NEVSOM
Karin Britta NILSSON, chez NEVSOM
Tove OLSEN, Président d’Autism Society Norway (Auatieforeningen i Norge)

Danemark (Copenhague)

Ministére de I'Enfance et des Affaires sociales

Matthijs Frederik MUIJEN, Bureau régional européenl’OMS
Charlotte H. KAUFMANAS, Chef de I'entreprise « TB@ecialists »

Henrik THOMSEN, Directeur des opérations et progrees, Johnnie KRAGH,
Directeur Administratif chez Development

Anne SMETANA, Consultant en chef pour les affailessanté au Danemark

Pays Basque espagnol

Maite PENA, Députée dédiée aux politiques sociales
Ramon BARINAGA, Directeur de la structure de Gaaten
Dr. Joaquin FUENTES, Conseiller en recherche

Félix ARREGI, Responsable du service de logemest steuctures “Oriamendi” y
“Goizalde”

Dr. Ignacio GALLANO, Psychiatre, responsable d’éugiipe clinique
Jimmy BROSA, Responsable du Service d’aide auxlf@snet d’action associative

Agustin ILLERA, Responsable du service d’accueiljole, a I'unité de jour “Benta
Berri”

Royaume Uni
Professeur Tony CHARMAN (entretien téléphonique)
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Québec

Ministére de la santé et des services sociaux (MISSS

Daniel GARNEAU, Directeur a la Direction de I'orgaation des services en déficience
et en réadaptation physique

Jean DUPONT, Conseiller aux programmes a la Doadle I'organisation des services
en déficience et en réadaptation physique

Erwan MOURETTE, Travailleur social spécialisé dbsstroubles du spectre autistique
Julie LEBRUN, Travailleuse sociale

L'Institut National de Santé Publique du Québec

Eric PELLETIER, Chef de secteur responsable dedature réalisée sur I'autisme
Louis ROCHETTE, Analyste

Danielle SAINT-LAURENT, Chef d'unité scientifigueSurveillance des maladies
chroniques et de leurs déterminants

Pascale TURCOTTE, Agente de planification, progratiom et recherche

Centre intégré universitaire de santé et de se@oeiaux de 'Ouest de Montréal
Martine BEAURIVAGE, Coordonnatrice Jeunesse

Centre intéqgré universitaire de santé et de se\goeiaux de I'Ouest de Montréal, en
partenariat avec I'Institut Universitaire en SaMeéntale

Docteur Alain LESAGE, Professeur en psychiatrie
Marléne GALDIN, Directrice qualité, évaluation, fmmance et éthique

Roger GUIMOND, Directeur administratif de la dinect de I'enseignement
universitaire, de la recherche et de I'innovation

Jacynthe BOURASSA, Agente de planification, de paagnation et de recherche
Paul GUYOT, Conseiller cadre au transfert et aalanisation des connaissances
Dr Alexis BEAUCHAMP-CHATEL, Psychiatre

Docteur Fatoumata BINTA DIALLO, Coordonnatrice @éeherche

Manon LOISEUX, Epidémiologiste

Dr Mélina RIVARD, Psychologue, Recherche sur l'ieapiation des programmes

Professeur Laurent MOTTRON, Psychiatre et cherchdiidpital Riviere-des-Prairies
de Montréal
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Docteur Yves TREMBLAY, Pédiatre développementajistédecin spécialiste en Santé
publique et Médecine préventive

Ministére de I'Education et de I'Enseignement sepé{MEES)

Pascale CASTONGUAY, Responsable des éleves ayantroumle du spectre de
l'autisme (TSA), une déficience intellectuelle (D4} du déploiement du Programme éducatif
CAPS, Direction de I'adaptation scolaire et devises éducatifs complémentaires

Mélanie GUILMETTE, Responsable des liens avec &n€e

Nancy PALMONDON, Responsable de I'entente de comeidarité entre les réseaux
de la santé et de I'éducation

Gabrielle SABBAGH, Coordonnatrice du Réseau natiahexpertise en trouble du
spectre de l'autisme, organisme parrainé par laskéire de la Santé et par le Ministere de
I'Education

Gérald GAUTHIER, Directeur de I'école Irénée Lussiaccueillant des jeunes avec
déficience intellectuelle

Carole BEDARD, Directrice de vérification de I'apisation des ressources auprés du
Vérificateur Général du Québec

Michel CLAVET, Protecteur du citoyen
Jo-Ann LAUZON, Directrice Générale de la Fédératimiebécoise de I'autisme
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Annexe n° 6 : La prévalence des troubles du spectre d’autisme

La prévalence de l'autisme et plus généralementtrdesdles du spectre de I'autisme
(TSA) en France a fait I'objet de peu de travaugratstitue dés lors un sujet d’incertitude et
de controverse. Au plan international, I'approctst plus pragmatique : les données de
prévalence sont considérées comme fortement évedyties critéres de diagnostic ayant
evolué lors des classifications successives, ptemégux en compte I'étendue du spectre
regroupant les troubles autistiques, tandis quedsa au diagnostic s’est partout améliore.

1 - Les évaluations internationales

Dans la plupart des pays, on raisonne en termesfalgrchettes » et de réactualisations
périodiques. L'augmentation de la prévalence olgseporte essentiellement sur des cas sans
déficience intellectuelle et globalement moins sésgeavec des consequences limitées en
termes d’offre de services. La variabilité de l&yalence observée est liée a plusieurs facteurs :

- I'évolution de la définition de I'autisme et delassifications internationales a conduit
a étendre les diagnostics et a retenir la notiggelde « troubles du spectre de I'autisme » ;

- il est difficile d’estimer la prévalence en I'a@rse fréquente de systemes d’information
exhaustifs : s'agissant d’'une affection pour latpueh ne dispose pas de « marqueur », les
études se fondent sur des données administrativédico-administratives, scolaires, dont
I'exhaustivité est souvent imparfaite

- enfin, d’autres facteurs ont également un impacies estimations, conduisant tant6t a
des sous-estimations (notamment une part probablesodis-diagnostic, surtout dans la
population adulte), tant6t a des surestimatiorgles-ci peuvent notamment étre encouragées
par le fait que le diagnostic de TSA donne draiea prestations sociales et/ou a des dispositifs
d’aide spécifiques.

La plupart des études disponibles ont été réaliseesmérique du Nord, en Europe du
Nord (Danemark, Suede) ou au Royaume Uni. La majdes études fait appel a des sources
multiples telles que les dossiers médicaux, lesidos scolaires, les registres, les dossiers
d’aides sociales ou de commissions spécialisées.eDguétes de prévalence sont également
réalisées sur des groupes spécifiques (par exarapanes tranches d’age) ou des échantillons
de population. Ces études donnent des résultatables : celles ayant un recueil basé
uniquement sur des données administratives prégegéméralement des prévalences plus
basses que celles qui mettent en place une pracdignostique propre a I'enquéte.

Aux Etats-Unis, le Center for Diseases Control (JR&tense régulierement les études
de prévalence, mettant en évidence aussi bieriffésetices de méthodologie que I'évolution
des classificatiorfs. Il publie d’autre part tous les deux ans lesrd@s d’'un réseau de
surveillance de l'autisme, le “Autism and Developria Disabilities Monitoring (ADDM)

! Dans certains pays scandinaves, il existe un ilesystématique des diagnostics, encore faut-il cglai-ci ait
été posé.
2 https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/documents/asdidemcedatatable2016. pdf
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Network”, qui couvre 11 Etatspour lesquels il estime la prévalence des TSplas enfants
ageés de 8 ans. Le méme réseau a conduit une agyatévalence parmi les enfants de 4 ans
sur les données 2010 : les résultats de prévalarant entre 8,5 et 19,7 pour 1000 selon les
Etats .

La prévalence estimée par ce réseau a considémratiémolué : elle était de 6,7 pour
1000 en 2000, de 8 en 2004, de 11,3 en 2008 pauera 14,6 en 2012, ce qui s’explique
principalement par la variation au cours du temgs If@volution des classifications, des
méthodologies et de l'accés au diagnostic. Cettelegtfait apparaitre I'importance du
phénomeéne de « diagnostic de substitution », oarijets ayant pu recevoir un diagnostic,
par exemple de retard mental, puis un diagnostitS¥, lors d’'une réévaluation ultérieure.

Graphique n° 1 : évolution des diagnostics d’autism et de déficience intellectuelle parmi
les 6-17 ans aux Etats Unis (prévalence pour 10@D01-2012).

Hintellectual
Disability

Prevalence per 1,000

M Autism

2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012
Year
Source : https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK332896/

Dans un article qui étudie I'évolution de la pr@rade annuelle des TSA en Suede
pendant dix ans parmi les enfantsin chercheur du centre Gillberg met en évideacsiabilité
si on se base sur le phénotype d’autisme (c’esteaka présence confirmée des symptébmes
servant de base au diagnostic), ce qui contragte lmugmentation des diagnostics déclarés.
L’augmentation rapportée de la prévalence estbatible essentiellement a I'évolution des
criteres de diagnostic, a une meilleure connaigsate ces critéres, qui aboutit a une
substitution entre différents diagnostics (avecpanallele une diminution des catégories
troubles de 'apprentissage et retard mental eticpéer), et a I'accessibilité aux services. Elle
correspond essentiellement a des cas sans défallectuel, qui auraient été plus difficilement

3 Prevalence and Characteristics of Autism Spectisorder Among Children Aged 8 Years — Autism and
Developmental Disabilities Monitoring Network, 1ieS, United States, 2012, CDC, Surveillance Sunesdr
April 1, 2016 / 65 (3);1-23. Les états participastst les suivants: Arkansas, Arizona, ColoradoorGie,
Maryland, Missouri, New Jersey, Caroline du Nord,ar@lina du Sud, Utah, et Wisconsin.
https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/data.html

4 https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/features/chamdstics. html

5> Sebastian Lundstrom. Autism phenotype versustezgid diagnosis in Swedish children: prevalenaedsever
10 years in general population samples. BMJ 20%6;t8tps://doi.org/10.1136/bmj.h1961
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diagnostiqués par le passé. Le risque de sur-ditiggpau détriment de troubles du langage
ou de I'attention, est également souligné.

En conclusion, on estime au plan international lgyerévalence des TSA se situe dans
une fourchette large qui va de 1 a 2 %. Le nombrgatcons touchés est systématiquement
plus élevé que le nombre de filles, selon un rapgerd,5 ou 5 a 1 selon les estimations. La
tendance a la hausse observée dans de nombreuxspaysle pour I'essentiel attribuable a
I'évolution des critéres de diagnostic et a un haeilacces a ce dernier.

2 - Les données disponibles pour la France

En France, les données épidémiologiques sur lmetiet les TED/TSA sont peu
nombreuses, se limitant a celles recuelillies daengaksé par deux registres du handicap de
I'enfant, le Registre des Handicaps de I'Enfar®leservatoire Périnatal (RHEOP) de I'lsere,
Savoie et Haute-Savoie, et le Registre des Hanslidap'Enfant en Haute-Garonne (RHE31),
ainsi qu’a certaines études ponctuelles aupresnéelecins libéraux, des médecins scolaires,
des pédiatres de PMI ou des établissements méditamédico-sociaux. La mise en place du
RIM-P dans le secteur sanitaire est récente, ksifieation internationale n’étant pas utilisée
dans le secteur médico-social, et les ALD ne raflétjue trés partiellement le nombre de
personnes atteintes de TSA. Aussi I'approche derémalence par les données de prise en
charge est-elle particulierement difficile a me#receuvre en France.

C’est dans ce contexte que des estimations ofaiéds par différents acteurs : s’agissant
des jeunes, 'INSERM estimait en 2013 qu’enviro® D00 jeunes de moins de 20 ans étaient
atteints d’'un TED.

La HAS retient pour sa part des données de présalbasées sur les méta-analyses
conduites par Eric FOMBONNE a partir de la littératinternationale, montrant I'évolution a
la hausse au cours des années 2000. Elle reti2?@léhune « fourchette » de prévalence de
0,9a1,2%.

La réalité de 'augmentation de la prévalence dga Tait débat: il s'agit en effet de
déterminer si la hausse récente de la prévalehdeies une augmentation réelle des cas, c’est-
a-dire & une augmentation de l'incidehosu si elle est révélatrice de cas qui n’étaiead p
diagnostiqués auparavant. A I'appui de cette seedrypothése, les arguments suivants sont
avances:

- I'évolution de la définition de cas : elle s’@ginsidérablement élargie et il est donc
difficile de comparer les études au fil du tempsrsaque les premieres études sur le sujet, dans
les années 1960 et 1970, utilisaient une définiéimoite de 'autisme;

- la variabilité de la méthodologie des étudesest sburces de données a également un
impact sur les résultats, les sources devenaneghsustives;

- la sensibilisation accrue du public, le meilleagces aux services et un dépistage
amélioré de l'autisme pourraient aussi expliqusrvariations observées. A l'appui de cette

6 La prévalence est la proportion d’individus damgobpulation qui souffrent d’'un trouble défini a snoment
donné, alors que l'incidence est le nombre de nawxeas survenant dans une population au courg @iénode
donnée.
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hypothése, on retient le fait que l'augmentatiomstatée dans différentes études porte
majoritairement sur des cas sans déficience ictalidle, qui n’auraient pas été diagnostiqués
par le passeé.

Eric Fombonne conclut ainsi que « les taux croissde TSA peuvent étre expliqués par
des facteurs associés a la collecte de donnéas egpessairement par une augmentation réelle
de l'incidence de ces troubles, bien que cetteiélerrpossibilité doive toujours étre étudiée
plus en profondeur ».
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Annexe n° 7 : objectifs comparés des trois plans autisme

1®" plan

2émeplan

3&meplan

Mieux connaitre

*Inventaire et mesure des pratiques et méthodete prise
en charge par le nouveau Conseil national de Utain
sociale et médico-sociale

*Créer ungroupe de suivi scientifiquechargé d’assurer un
veille dans le domaine de la recherche, des pegigle
dépistage, et de prise en charge ; puis chargérdgler &
I'animation du réseau des professionnels en leffusdint
des outils méthodologiques et de guides de bormagg pes.
(Point 10)

*Elaborer et diffuser ugorpus de connaissances commusur
'autisme (Mesure 1 et 4 : revus de littératumuge d’expert,
campagne d’information grand public)

e*Etudier 'épidémiologie del'autisme et des TED

*Développer la rechercheen matiére d’autisme

*Développer larecherche sur les origines et les mécanismde I'autisme,
puis en matiere de remédiation cognitivesciences éducatives €
linguistique, structurer desohortes

* Renforcer lesapacités de diagnostic précoddiomarqueurs, imagerie, ..
* Assurer le développement geises en charge fondées sur I'évidenc

scientifique (évaluation des traitements thérapeutiques, étudédico-
économiques, épidémiologie)

[¢)

Repérer - Diagnostiquer

*Faciliter le recours aux outils du diagnosti
(renforcement des moyens des CRA) (Point 2)

*Organiser des campagnes de sensibilisation des
professionnels de la petite enfance autour detéctién des|
TED (Point 3)

*Former les professionnelsde santé a la détection et
diagnostic des TED (Point 4)

*Développer lediagnostic précoc chez I'enfant (mesure 10)

*Faire élaborer desecommandationsrelatives au diagnostic €
a I'’évaluation chez I'adulte par la HAS (mesure 11)

au

*Mettre en place un systéme de repérage et de alitigrsurtrois niveaux :
- repérage(fiches action 2, 3 : formation des professionn@isbilisation des
2t CRA, modification du carnet de santé)
- diagnostic « simple »(fiches action 2, 6 : formation des intervenar
renforcement des CAMPS et CMPP).

équipes hospitaliere expertes, amélioration déffiasibn des outils ADOS e
ADI)

* Lancer une action ddiagnostic des adultepris en charge en psychiatrie
en ESMS (fiche action 11)

ts,

- diagnostic « complexe »(fiches action 2, 4, 27, 28 : renforcement des

Mieux orienter

*Accélérer la mise en place des CRf&Point 1)

*Instaurer unpartenariat entre les MDPH et les CRA
(Point 5 : signature de conventions départementales

*Conforterl'action et les moyens des CRAfin de renforcer Ig
cohérence des parcours des usagers (mesure 12)
*Expérimenter undispositif d’annonce du diagnostic qui
facilite I'orientation et 'accompagnement des flesi (mesure
13)

*Développer despbles régionaux d'interventions tres précocegFiches
action 2,6 : renforcement des CAMPS, création dSSSED spécifiques
implication des MDPH)

*Inciter les MDPH a mieux prendre en compte
compensation

ld®soins de

*Renforcerl’acces aux soins somatiquegnesure 14)
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1° plan

2éme plan

3&meplan

*Améliorer la qualité degvaluations réalisées par les MDP

* Réaffirmer le positionnement des CRA sur iessions d'information et
d’accompagnement des personnes autistes (en renfor¢ant I'Assoqig

=

(o]

Nationale des CRA comme téte de réseau, et pardesvARS)

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

* Pour les enfants,soutenir la scolarisation adaptée en milieu

ordinaire (fiches action 5 et 6) :

— déployer les structures permettant une graduaties prises en charg
(AESH, ULIS UE)

-développer deSESSAD

— créer de nouveaux services pour les Asperger

* Pour les adultes, favoriser I'inclusion socialegeofessionnelle (fiche actio
10) :

- création deplaces de SAMSAH(fiche action 6)

- développer lédogement adaptéFiche action 13).

e

Accueillir en établissement et transformer I'offred’accue

*Accelérer lacréation de places spécifique(Point 6)
*Evaluer la situation depersonnes autistes accueillie
dans les établissements sitad&®tranger (Point 7)

*Renforcer I'offre d’accueil en établissements et services

5 *Axer I'offre sur despetites unités de vigmesure 26)
*Améliorer la prise en charge des personnes ast@teueillies
en psychiatrie
*Promouvoir une expérimentation encadrée et évaldée
nouveaux modéles d’accompagnemefinesure 29)

* Créer des unités d’enseignement maternelle (§awtion 5 et 6)
*Déléguer des crédits renforcement aux ESMS spéémtlans I'autisme pou
mettre a niveau les personnels (fiche action 6)

*Evaluer les structures expérimentales crées daoadre du 2éme plan (fich
action 7)

*Créer des places en MAS, FAM, médicaliser les feyde vie et les
SAMSAH (Fiche action 6)

=

Eviter les ruptures de parcours

*Définir un schéma d’organisation fonctionnelle duée au niveau régional
*Evaluer I'expérience du Centre Expertise Autismdulies (CEAA) du
Centre hospitalier de Niort, qui a congu une orgation fonctionnellg
sanitaire et médico-sociale adaptée a la prisb@me des adultes vieillissan

ts

Soutenir et reconnaitre la place des familles
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1° plan

2éme plan

3&meplan

*Donner uncadre juridique et éthique a 'accompagnemen
des personnes avec autisme (mesure 30 : faire epupdr
'TANESMS des critéres de qualité des interventiposr assure
la dignité des personnes et pour lutter contradéases et leg
pratiques dangereuses).

t *Charger les CRA de contribuer au développement plases-formes
régionales d’accueil d'information et d’orientation destinées a faetlila
construction des parcours de vie (Fiche action N°22
*Déployer uneformation des aidants familiaux, piloté par TANCRA, avec
les associations (Fiche action N°23)

*Créer un portail internet dédié a I'autisme recensant les connaissang
actualisées

*Créerdes places de répifFiche action 6)
*Organiser uneampagne nationale de communicatiogrand public (Fiche
action 39)

€S

Changer les pratiques professionnelles — mieux foran

*Développer degormations de formateurs

*Actualiser les contenus de la formation initiale des
professionnels du champ sanitaire, médico-soodalagogique
*Développer la formation tout au long de la vie
professionnelle

*Elaboration de bonnes pratiques professionnelleset
évaluation de leur mise en ceuvre (mesure 9 : reeom@ations
et programmes d'évaluation des pratiques H
recommandation ANESM)

n&Adapter et poursuivre ltbormation des formateurs (Fiche action 34)

*Développer legormations initiales pour les professionnels de santé (Fic
action 29, 30)

*Former lestravailleurs sociaux et les professionnels du secteur social
médico-social

*Formation de lacommunauté éducative(formation initiale et continue)

(Fiche action 33)

*Développer ldormation dans I'enseignement supérieur

*Sensibiliser et former lescteurs de la protection de I'enfancesur la
spécificité des TSA

nes

et

Gouvernance du plan

*Instituer uncomité national de I'autisme afin d’assurer |l
continuité de I'action des pouvoirs publics (pd@int

*Relance dd’animation régionale pour la déclinaison du plan

(CTRA, journée de sensibilisation), avec suivi ol
*Mise en place d’'un tableau de bord partagé pouwsulgi des
mesures et I'évaluation du plan

*Mise en place d’'urComité de suivi du plar, réuni tous les trimestres
*Confier auxARS la mise en ceuvret le suivi du plan (Fiche action 37)

Financement

151 930 000 €

187 089 060 €

205500 000 €
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Annexe n° 8 : les expériences étrangeres

Dans le cadre de I'enquéte de la Cour, plusieuys et fait I'objet de missions
d’étude : trois pays nordiques (Suéde, Norvege, eDenk), I'ltalie (région Toscane),
'Espagne (pays basque) et le Québec. Les rappsrseusont également rendus en Belgique
dans le cadre de la prise en compte de la quedti®personnes avec TSA (enfants et adultes)
accueillies dans de pays. Enfin, des élémentsatiimdition ont été fournis aux rapporteurs sur
la prise en charge des personnes avec TSA au Reydamcomplétés par un échange avec le
Professeur Tony CHARMAN et des recherches bibliphigues.

Dans les trois pays nordiques, les domaines de é€mmpes pour la santé sont
essentiellement dévolus aux échelons locaux : lesaipalités et counties pour la Suéde, les
communes pour la Norvége, et les régions au Darkerth@an va de méme pour I'ltalie, avec
ses régions, et pour 'Espagne, ou les provinces sompétentes en matiere de sante, de
services sociaux et d’éducation, la communauténame basque ayant des compétences
particulierement étendues.

Les pays nordigues ne sont pas dotés de plansnaatip ni de recommandations
nationales, tandis que les prises en charge €, Itabn que décentralisées au niveau des
régions, doivent s’inscrire dans des bonnes presigqpationales édictées par I'Institut supérieur
de santé et dans les textes nationaux relatifsaaditap et a la scolarisation. Elles se situent
également dans le cadre des contrats Etat régimnldalomaine des politiques de santé.

Il convient de souligner que les régions visitéassdes deux pays latins ont développé
une approche trés semblable a celle des pays mesgjidg Toscane comme le pays basque
espagnol ayant procédé dans les années 80 a l&tieemdes institutions spécialisées
accueillant les personnes handicapées. La prowrc&ipuzkoa (Saint-Sébastien) au pays-
basque espagnol a délégué dans les années 19ptmsabilité de structurer un réseau de
dispositifs de diagnostic, de soutien et d'accompagent a une association de parents d'autistes
de la région (GAUTENA).

Au Royaume-Unila prise en charge des personnes avec TSA repp$Austism Act
de 2009, qui s’est traduite par I'adoption d’'unetgigie nationale pour les adultes autistes
(« Fulfilling and Rewarding Lives »), déclinée einedtives pour les autorités locales. Entre
2011 et 2014 d’autre part, le National Institute @inical Excellency (NICE) a produit une
série de recommandations sur le diagnostic eti¢e @n charge de l'autisme chez les enfants
et adolescents et chez les adultes, ainsi quetdedasds de qualité. Ces recommandations
portent essentiellement sur des obligations de nwygar exemple définition de la
composition d’'une équipe autisme, les délais aewsp pour un diagnostic). La derniere
stratégie gouvernementale sur l'autisme « Thinkighat> (2014) mettait I'accent sur le
développement de « communautés » plus adaptédseanins des personnes autistes; la mise
en place d’'un Autism Innovation Fund afin de pronmules projets et des services innovants
au niveau local ; 'amélioration de la collecte diesinées et des services et informations aux
personnes.

Un rapport sur les progres accomplis (“Think Autisummary progress report) a été
publié en janvier 2016 par le ministére de la Samiévant I'inclusion des TSA dans les Joint
Strategic Needs Assessments locaux (évaluation l#s®ins stratégigues communs),
I'amélioration des parcours de diagnostic et Iésreél’autorités locales pour mieux répondre
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a leurs besoins de prise en charge sociale desrpes avec TSA. Les stratégies locales font
largement appel a des approches « communautattassiques en milieu anglo-saxon. Un fort
tissu associatif exerce un réle de lobbying, s’iqyp¢ dans des études et des travaux de
recherche et fait valoir les intéréts des familsssi bien au niveau national que local.

1. Repérage et diagnostic

Dansles pays nordiquesle repérage et le diagnostic pour les enfantsengblent pas
poser de probléme majeur. Ce sont généralemesteteges de premiére ligne (avant tout les
services équivalents de la PMI chargés de la dianee des jeunes enfants, les personnels des
créches et maternelles, le personnel des centreandé primaires...) qui repérent les enfants
et les orientent vers les services de pédopsyehiaiirfont partie du réseau de santé mentale.
Le repérage comprend le recours a des bilans ekgulpérés par des infirmiéres, permettant
de mettre en évidence des troubles de la commionicat du comportement. Cela permet
d’orienter I'enfant dans un délai maximum de 30rgoan principe pour avoir un bilan. Un
second niveau de repérage a lieu a I'école, pkaitlele I'enseignant, de I'infirmiere scolaire,
du psychologue, ou du conseiller social.

Le diagnostic est ensuite fait généralement auanivk centres de pédopsychiatrie, ou
les enfants arrivent de plus en plus tét. En Sigslpsychologues sont tres impliqués dans la
démarche. Les temps diagnostiques peuvent étierdeel de deux semaines a deux mois, mais
parfois les délais peuvent s’étendre jusqu’a umlams les régions les plus isolées. Pour les
adultes, le diagnostic est souvent plus difficilgpeut avoir été masqué par des diagnostics
psychiatriques.

Les grands centres universitaires jouent, danpdgs nordiques, un role de référence
dans la phase de diagnostic. Il s’agit essentigigndel’institut Karolinska et ducentre
Gillberg pour la Suede, qui ciblent leur intervention & énfants porteurs de comorbidités
ou d'autres problémes de développement et de cdement. En Norvegele centre
NEVSOM vient en appui des équipes de I'hdpital universtd’'Oslo pour les cas les plus
complexes.

Enltalie, en Toscane, le ler niveau de repérage reposaduninistration du test M-
CHAT (administration par la mére et le pédiatre) quété incorporé au bilan de santé
systématique de 18 mois depuis 2009. Tous les tpéslig ont été formeés. Si le repérage est
positif, le pédiatre met en place un parcours fdiséaen orientant I'enfant vers une structure
de santé mentale infantile, disposant d’un neurdpayre et d'une équipe pluri disciplinaire, a
méme de poursuivre les tests et faire le diagnas&c un délai maximum de 15 jours. Seuls
les examens les plus complexes sont assurés dabenire de référence (IRM si difficultés,
certains tests génétiques).

Au sein de lgprovince de Gipuzkoa le diagnostic est quasiment exclusivement assuré
par les services de I'association GAUTENA, qui dsgpde cing centres sur le territoire, apres
repérage par des professionnels de premier rechur®existe pas, comme en France, de
dispositif gradué, distinguant diagnostic « simplet diagnostic « complexe ». Les familles
sont recues dans le mois suivant leur demandergiltation, et les diagnostics généralement
établis dans un délai de deux mois. Les enfantsesogénéral dépistés vers I'age de trois ans.
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Au Royaume Uni, malgré des progres, le repérage eiagnostic se caractérisent
encore par des disparités locales importantesagé Imoyen du diagnostic n’a pas beaucoup
varié en dix ans. Selon les endroits, il est plinidié par les professionnels de santé de premiere
ligne (généralistes, infirmiéres se rendant a doejipsychologue...) ou par des services
spécialisés de santé mentale pédiatrique.

2. Organisation de la prise en charge médicale et édafive

Dans les pays nordiques, le suivi des enfants eeg@mnéralement sur une forte
coordination entre les dispositifs éducatifs, soxi@t médicaux, associant largement les
professionnels impliqués et I'école, ce que I'droere également dans le réseau mis en place
par l'association GAUTENA au pays-basque espaghely Toscane.

De maniére générale dans les pays nordigues, ilan'yas de prise en charge
institutionnelle, méme pour les cas les plus sé&veareci découlant de la fermeture compléte
des institutions psychiatriques résidentielles dassnnées 1980, notamment sous la pression
des associations. Les situations de crise, | elestent, semblent beaucoup moins fréquentes
gu’en France du fait de I'anticipation des situasiet de prises en charge qui se situent dans
I'accompagnement. Les prises en charge se fonrgéngent dans des services regroupant le
médical et le social, tel que feHabilitation and Health Center » a Stockholm le relais
pouvant ensuite se faire vers un centre périphérigas parents sont tres impliqués dans les
décisions et les prises en charge, tandis que rigfegsionnels des différents secteurs se
déplacement facilement sur le lieu de prise engehee I'enfant

En ltalie, la prise en charge repose sur un projet thérapsupgrsonnalisé organisé de
facon intégrée afin de couvrir 'ensemble des aspetgarantir la continuité des soins. Le suivi
est ambulatoire. L’'hépital de jour, notamment deasscentres de référence, mais est utilisé
presque exclusivement pour des bilans complexesyuipe pluridisciplinaire qui prend en
charge I'enfant doit comprendre un neuropsychimf@ntile, qui assure, outre ses fonctions
cliniques, la coordination du parcours ; un psyobak, une infirmiére, un orthophoniste, un
kinésithérapeute et/ou un psychomotricien, un &aucaet un(e) assistant(s) social(e). Le suivi
des enfants repose généralement sur une collatm&tioite entre I'équipe pluridisciplinaire
médicale et les dispositifs éducatifs, associagelment les professionnels de santé et I'école,
tout comme les parents. Ces derniéres anneées, tiamian particuliere a été portée a la
transition de I'adolescence vers I'age adulte, platiculierement adressée a la tranche d’age
16-25 ans. La prise en charge des adultes restedigamoins satisfaisante.

Au Pays Basque espagnoll’équipe clinique de l'association GAUTENA a San
Sebastian assure le traitement ambulatoire d’enVa@0 personnes. Les professionnels de
I'association ont une mission de coordination #eiéducative et inclusive, avec les acteurs
chargeés de I'accompagnement de la personne a{écike, familles, éducateurs de centres de
jours ou de foyers d’accueil, hopital, structurestivail protégé...) et élaborent, en liaison
avec eux, un plan de travail personnalisé, prétissnmodalités de leur accompagnement a
I'école et a domicile. Le versant sanitaire derlagoen charge des personnes autistes reste trés
limité.

Les unités d’accueil dont dispose I'associationt sgraduées en fonction du niveau
d’intégration de la personne dans la communauté&tiueture associative propose également
une grande variété de services d’appui aux famillegek-ends et courts séjours de répit,
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soutien éducatif familial a domicile, groupes d'hitds sociales et suivi spécifique des
personnes Asperger, activités de loisir et de tdibps, avec des promenades ou des activités
physiques et sportives.

Au Royaume Uni la prise en charge repose beaucoup un réseanttexcde premiere
ligne en santé mentale de I'enfant et de I'adoleis¢e Child and Adolescent Mental Health
Services »). La santé mentale des enfants estriomgééodu gouvernement britannique, assortie
d’'investissements importants (1,25 milliards derdss sur cing ans). Le role de la
pédopsychiatrie est moins controversé qu’en Fraliceste beaucoup de progrés a faire
cependant, en particulier pour les adultes. Hefrpolitiques sont hétérogénes d’une région a
I'autre, avec de fortes disparités en termes d@ecediagnostic et a la prise en charge.

3. La scolarisation

Dans les pays visités, l'inclusion dans I'écoleioatte est la régle, et facilitée par des
systémes scolaires moins rigide, qui d’une mangieérale s'adapte aux besoins et aux
capacités des enfants et personnalisent I'enseigmemotamment en primaire. Ceci est
particulierement vrai pour les pays nordiques, nfaslusion scolaire est également tres
développée en Italie et en Espagne.

Dans les pays nordiques, l'inclusion fait appelaanbtion d’enfants « a besoins
spécifiques » (au méme titre que des enfants cesanati des difficultés pour des raisons autres
gue le handicap), nécessitant un soutien renféeséplans individuels pour les enfants avec
autisme n’étant des lors qu’une déclinaison plécisigue de la démarche de droit commun.
Le dispositif repose, notamment en Suéde, surdterce d’'un métier de « pédagogue spécial
» (enseignants spécialisés qui s’occupent plusicpdérement des enfants a besoins
spécifiques et/ou viennent en appui a leurs codéjjuwne coordination forte avec les parents
et les services sociaux des municipalités, une fautonomie des directeurs d’école, qui sont
notamment seuls compétents pour recruter le peesenseignant. Il existe également dans les
trois quelques écoles spéciales, dotées de moggwtants, qui accueillent souvent les cas
les plus séveéres, parfois en internat complet t@urgos partiel.

La Suéedea la particularité de s’étre dotée d’'une Agencerpes besoins spécifiques
en éducation, chargée de l'appui aux autoritésldsca&lle met en ceuvre a cette fin des
programmes de formation a l'attention du persorereeignant, et congoit des supports
d’'information. Elle assure également la gestiorat& des quelques écoles spéciales.

Chaque école ordinaire est obligatoirement dotéenel’ équipe comprenant un
pédagogue spécial, un psychologue, une infirmiénetravailleur social. Cette équipe doit
évaluer la situation de chaque enfant a besoinsfepées, avec les parents, et proposer des
solutions. L'intervention de ce service n'est palsadonnée a I'établissement d’un diagnostic,
mais simplement a lidentification d’'un besoin sfi@oe. Si le recours a des assistants
personnels (équivalent des auxiliaires de vie s®ofeancais) a été pour un temps privilégié,
des formes de soutien plus global a I'ensemblééatd@blissement se sont développées depuis
guelques années, car la premiére solution s'avévatieuse et peu satisfaisante au regard du
faible niveau de qualification des assistants persts.

Fait notableen Norvegeles associations de parents se sont récemmentiséasibour
obtenir la création d’écoles ou d'unités spécialisénotamment a Oslo et dans quelques
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grandes villes, au bénéfice d’enfants et d’adolatsc@résentant des troubles majeurs du
comportement et/ou des comorbidités psychiatrigaéesres. L'école spécialisée d’Oslo, créee
a contre-courant du mouvement de désinstituticst#bis, recoit ainsi de nombreuses demandes
d’admission qu’elle n'est pas en mesure d’honaaatd de places.

La Norvégea une forte tradition de prise en charge en mé&h®A. Dans le meilleur
des cas, les enfants vont bénéficier, dans legegoohternelles, d’'interventions ABA assurées
par un assistant personnel et des enseignants§@trsé@pervisés par le psychologue pédagogue
de la municipalité. L'organisation tres décenteisdu systeme éducatif, de méme que le
caractere tres enclaveé et peu dense de certaiiisites norveégiens, favorisent cependant les
inégalités territoriales en matiere de qualité &ntehsité de l'accompagnement a la
scolarisation, tout comme en Suéde.

Au Danemark, les enfants avec autisme, comme les autres enfantliffeulte,
bénéficient d'une approche personnalisée, danadeecde laguelle des moyens spécifiques
peuvent étre affectées a leur accompagnementnetido de leurs besoind.la différence du
modéle suédois, qui est en train d’évoluer versuledes de soutien global a I'établissement et
a I'’équipe éducative, le soutien aux enfants erasdn de handicap reste tres largement fondé
sur 'accompagnement individuel.

L’approche en vigueugn ltalie se fonde également sur la notion de « besoinsaétkic
spéciaux » plutét que sur celle de « handicap »cdia, elle est en phase avec ce qui est
maintenant établi internationalement. L’inclusicand I’école ordinaire qui est la régle, et est
grandement facilitée par un systeme scolaire maogide, I'élaboration systématique d’un
Projet Educatif Personnalisé, I'existence d'un grétd’ « enseignant de soutien »
spécifiguement formé (en moyenne un pour quatrargsfa besoins spécifiques au niveau
national), la présence, pour les enfants présedéaitesoins d’aide pour les activités physiques
et de la vie quotidienne, d’assistants a l'autoeah& la communication qui sont pris en charge
par les municipalités, et I'implication tres fortkes autres enfants. Dans l'optique d’un
accompagnement a l'intérieur comme a l'extérieul’éeole, les intervenants des services
scolaires coordonnent leur action avec les senseastaires, sociaux, culturels, sportifs et
récreatifs, les services de transport etc.

Les dispositifs d’inclusion scolaire constituent pevot de I'accompagnement des
enfants et jeunes adultes (jusqu’a 20 ans) attdeSA dans la province @ipuzkoa (Pays
basque espagnol)Lorsqu’ils en ont les capacités, les enfantsdetlescents autistes sont
scolarisés en classe ordinaire. lls peuvent béeéfie I'appui de diverses catégories de
personnel spécialisé : des professeurs spécialdemgés de former et d'appuyer les
enseignants ordinaires et de favoriser I'adaptal®fienvironnement scolaire, des éducateurs
spécialisés chargés du suivi individuel des enfagitsles personnes-ressources itinérantes
(notamment orthophonistes et kinésithérapeutes).p@eEfessionnels sont recrutés et financés
par la députation provinciale. L’équipe clinique@AUTENA assure leur coordination, sur la
base du plan de travail personnalisé élaboré pgrague enfant.

Les personnes présentant des symptomes plus |lsontiscolarisées dans des unités
d’enseignement de 5 a 6 éléves intégrées dansdésséordinaires, reposant notamment sur
des professeurs spécialisés et des éducateursyaat@ la méthode TEACCH. Le plan de
scolarisation est adapté aux capacités de chadaerteAfin de favoriser les échanges entre
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éléves ordinaires et éléves autistes scolarisés dizs classes intégrées, les éleves de classes
ordinaires peuvent se voir confier des missiontutigat des €léves autistes, comme en ltalie.

Au Royaume Uni, I'inclusion des enfants autistéstegre dans les aides et adaptations
pour les enfants handicapés (handicap physiqueestaf). Cette politique est fondée sur le
programme Special Education Needs and Disabili8&ND) qui prend en compte les besoins
en termes d’éducation et d’accompagnement destsrifandicapés et/ou ayant des difficultés
d’apprentissage. Le gouvernement de coalition edame réforme de cette politique en 2014
et le gouvernement actuel a annoncé des invesesgsnsupplémentaires a hauteur de
80 millions de livres fin janvier 2016 afin de pegtine aux éleves concernés d’avoir les mémes
chances que les autres. Les enfants autistes sdatitsaccueillis dans le systéme scolaire
classique tout en bénéficiant du soutien de théttageet de professeurs spécialement formeés.

4. Inclusion professionnelle

L’intégration professionnelle des personnes hamdiea des pays nordiques repose sur
des dispositifs variés (aides a I'employeur, accagmement personnalisé des personnes
handicapées, structures spécialisées...), qui sorememt dédiés spécifiguement a
'accompagnement des personnes atteintes de TSA.

En Suéde,de nombreuses mesures spécifiques facilitent I'eicti@ de personnes
handicapées, méme si toutes ne sont pas sur lenéndcctravail. Il n'y a pas de statut de
travailleur handicapé, ni de quotas comme en Franaés les personnes peuvent accéder aux
services ordinaires offerts aux demandeurs d’engil@iont suivies par les services sociaux.
Une aide a I'emploi versée a I'employeur compeasmpacité de travail réduite de la personne
mais est prévue pour une période de quatre ansmmaxi Un plan individuel créé par
I'employeur avec I'Agence locale pour I'emploi, iganisation syndicale et I'employé lui-
méme doit donc chercher a développer la capacitéadiail de la personne. Une subvention
pour assistance personnelle est disponible pouvricoles frais de personnel accordés a
I'assistance d’'une personne handicapée sur |lelkdravail.

En complément, des établissements et des entregosespécialisés dans I'emploi des
personnes handicapées et offrent un travail praiégsé le secteur public avec pour objectif de
long terme un travail en milieu ordinaire. Ces eptises peuvent recevoir une subvention fixée
de facon similaire a I'aide a I'emploi pour I'acdude demandeurs d’emploi aiguillés par
I’Agence locale pour I'emploi. Les chdmeurs conésrpar la loi sur le handicap (dont les
personnes avec TSA) font partie des groupes mime#. A titre d’exemple, I'entreprise
publiqgue Samhall emploie sur I'ensemble du pays gri23 000 personnes dont environ 90 %
sont handicapées. Pour les personnes de plus @mslgui ne peuvent pas travailler, des
activités quotidiennes sont proposées par les npaies.

Au Danemark, l'inclusion dans le monde du travail des personmessituation de
handicap repose sur divers dispositifs, parmi lelgfigurent les « flexjobs », réservés aux
personnes handicapées ne pouvant travailler que daas conditions adaptées (horaires
réduites, adaptation du poste de travail), et sofimenés a hauteur de 1/3, %2 ou 2/3 (selon le
niveau de handicap) du salaire (fixé en applicatiesmconventions collectives) par la puissance
publique.Plusieurs projets spécifiques aux personnes asitistiepar ailleurs été mis en ceuvre.
Le projet « Ready to start », développé par desicipaiités en partenariat avec des
supermarchés, visent a favoriser 'emploi de paresrautistes pour des taches peu qualifiées,
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de nature répétitive. L’entreprise « Les spéciadist s’est attachée a développer des emplois
plus qualifiés au profit de personnes atteintesythdrome d’Asperger englobant des fonctions
de consultance en systeme d’information. Elle ere@0 personnes au Danemark, et a essaimé
dans 17 pays dans le monde.

En ltalie, I'inclusion professionnelle fait partie des priéstde I'Etat mais bon nombre
de personnes n’arrivent pas a étre intégrées dansmde du travail, et les services rencontrés
peinent encore a sortir de la proposition d’'adwik occupationnelles » et a proposer un
véritable parcours professionnel. On note souveatabsence de continuité pour les prises en
charge des adultes.

Dans la province de Gipuzkoal'association GAUTENA propose, dans la continuité
de son réseau gradué de dispositifs d’hébergemetdazueil de jour, un appui a l'insertion
professionnelle, dans le cadre duquel les persoattesites de TSA peuvent évoluer en
fonction de I'évolution de leurs capacités. Lessies de haut niveau et Asperger bénéficient
ainsi, outre d’'un suivi ambulatoire individuel, déisers services d’appui qui englobent des
groupes d’habiletés sociales, des activités dedoist formations. Une partie d’entre eux peut
étre intégrée dans des structures de travail pEotggrées par GUREAK.

Au Royaume Uni notamment dans le domaine de la formation eedeploi. D’apres
la National Autism Society, seules 15 % des perssrautistes travaillent a temps plein alors
79 % de celles qui pergoivent des aides socialegraient trouver un emploi. Ce volet fait
I'objet d’une attention particuliere.

5. Le logement

En Suede,les personnes atteintes de TSA peuvent bénéfiealivkrs services en
matiere de logement, financées par les municigali@®ertains peuvent ainsi bénéficier
d’assistance a domicile, dans leur propre logeni2'autres peuvent opter pour des solutions
de logement groupé, dans de petites unités d’halrtansérées dans I'habitat ordinaire. Des
travailleurs spéciaux, présents 24h/24, sont dédideur accompagnement. La loi prévoit que
les unités de logement groupé n’accueillent pas gausix personnes, dans des appartements
individuels d’'une surface minimale de 45 mz2.

A titre d’exemple, les unités d’habitation gérées gr I'entreprise Nytida (spécialisée
dans la prestation de services aux personnes aghaadicapées, aux malades psychiatriques
et aux personnes en situation d’addiction) gére \BWtes d’accueil (habitat groupé, écoles,
centres d’accueil de jour), financées par les mpaiités, en Suede et en Norvége, accueille
4 200 usagers et emploie pres de 7 000 employés.

Dans la province de Gipuzkoal'association GAUTENA gere également 6 unités
d’hébergement pour adultes de 8 a 15 places, eséans I'habitat ordinaire, qui accueillent
au total 70 usagers et présentent un ratio d’eeoaeit d’'un professionnel pour 3 usagers. La
séparation des foyers et des centres de jour paumgiersonnes accueillies de ne pas vivre en
permanence dans le méme lieu.
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Annexe n° 9 : les tables rondes organisées par la Cour en région

Les principes et les objectifs des tables rondes

La Cour a souhaité organiser trois « tables rondes » en région, afin de recueillir, dans
leur diversité, les points de vue et les expériences des parties prenantes des politiques publiques
de I’autisme. L’objectif était de compléter les informations recueillies au plan national, tout en
essayant de repérer les « bonnes pratiques » locales. Chaque table ronde a permis de traiter un
ou deux sujets plus spécifiquement.

La premicre table-ronde s’est tenue a Bordeaux, en Nouvelle-Aquitaine le 20 mars, la
seconde a Dijon, en Bourgogne-France Comté le 31 mai, et la derniére & Paris, en Ile-de-France
le 2 juin. Les trois ont été organisés dans le cadre des CTRA, ce qui permettait d’associer
I’ensemble des acteurs tout en favorisant les échanges.

1) La table ronde en Nouvelle-Aquitaine

Le théme général proposé pour la réunion en Nouvelle-Aquitaine était celui de la place
des institutions sanitaires dans 1’organisation et la réalisation des diagnostics et pour la prise
en charge des enfants, adolescents, et adultes. Le troisiéme théme portait sur les modes de
coordination.

Le diagnostic

Les intervenants ont admis que le 3¢ plan autisme avait apporté des progres en termes
de diagnostic : les crédits affectés au titre de ce plan ont permis de mailler le territoire afin que
les familles soient informées au plus tot et que le diagnostic précoce puisse débuter rapidement.
Des progres ont été portés sur le diagnostic adulte avec 1’activité du centre d’expertise adulte
de I’hopital de Niort (département les Deux-Sevres).

Mais de manicre générale, les progrés semblent avoir été plus lents que la demande :
un représentant du CRA Aquitaine a ainsi constaté une augmentation de 30 % des demandes
entre 2015-2016. Or la capacité d'évaluation reste stable, ce qui rallonge les délais d’attente.

Le centre a engagé de larges actions de formation a destination de plus de 2000 acteurs
de la petite enfance, des PMI et autres professionnels de santé, pour essayer de diffuser les
capacités de diagnostic sur tout le territoire. Bien que le nombre de demandes ait augmenté
significativement, celles-ci sont plus fiables qu’autrefois: 65 % des personnes regues pour un
diagnostic étaient des enfants, et parmi eux, il a été constaté que 20 % n’avaient pas de TED,
contre 40 % il y a quelques années. En cherchant a réaliser des diagnostics le plus tot possible,
il n’est cependant pas étonnant que le nombre de faux-positifs augmente parmi les trés jeunes
enfants.

Les progres réalisés resteraient toutefois inégaux : les quatre départements de Poitou-
Charentes seraient inégalement opérationnels en matiére de diagnostic. Par ailleurs, en termes
chiffrés, la région serait a 700-800 diagnostics réalisés par an, au lieu des 1000 souhaités.

Des questions plus qualitatives ont été posées, tant en termes de diagnostic que de
formation des médecins. La nécessité de recentrer le role des CRA a été relevée, le CRA de
Limoges par exemple étant surchargé par les demandes de diagnostic simple. La MDPH de son
coté a fait état, de diagnostic manquants, ce qui ne lui permet pas de donner une orientation
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adéquate. Encore beaucoup de diagnostics de «qssyahfantile » sont déclarés, ce qui la
pousse a demander I'expertise du CRA.

La question de la formation, a la fois initialecentinue des médecins a été abordée :
sur le second aspect, des partenariats, ont é&smaotre I'UNIFAF, ’ANFH, le CRA et 'ARS.

La nécessité de faire non seulement un diagnostéis également, comme c’est
davantage pratiqué a I'étranger, une évaluatioctifimelle des capacités et des potentiels, afin
d’évaluer les compensations et les progrés possiblété évoquée. Enfin, a été soulignée
I'importance de favoriser les « re-diagnosticsut tu long de la vie des personnes.

La prise en charge des personnes avec TSA

Plusieurs intervenants ont souligné le souhaitlefaters davantage d’inclusion, en
prenant exemple sur ce qui se fait a I'étrangex.dté rappelé que la place de I'hépital de jour
devrait étre de répondre en terme de soin, lotsgi@ibesoin de repenser le diagnostic et le
traitement, les autres professionnels prennergléesrdans leurs domaines respectifs pour des
prises en charge au long cours. La prise en chemgadpital de jour correspond cependant
souvent a l'incapacité des autres structures adpede relai.

Concernant les adultes, le manque de places per&st Poitou-Charentes encore
beaucoup de personnes autistes relévent de I'ammamdeCreton. En Gironde, encore 200
adultes autistes sont placés en hopital psychiegray long cours. Or pour ces individus, il
faudrait davantage de places de services ambudat@rk SAMSAH). Des efforts considérables
doivent encore étre fournis, car le 3e plan a pedaicréation de certaines places mais en
nombre insuffisant.

Les modes de coordination, pour la prise en chargdes personnes avec TSA

Un besoin plus général de coordinatiorest évident entre les secteurs. Beaucoup
d’intervenants ont fait part des besoins accrusaw@dination entre les secteurs (sanitaire,
médico-social, et de 'Education Nationale), de bognx projets ne voyant pas le jour faute de
coopération de la part de I'un ou l'autre des asteu

Lorsque des projets arrivent a étre mis en pla@astisouvent difficile de coordonner
I'action de chacun dans I'emploi du temps de I'ehfaa nécessité pour les familles de disposer
d’'ununique interlocuteur a été soulignée. Ce manque de coordination tquattieulierement
les familles qui, face au manque d’offre de soipsy¢homotricité et d’orthophonie
principalement) dans les ESMS et en hopital de, jeartournent vers des professionnels
libéraux. Les difficultés liees aux MDPH ont égatrhété évoquees, compte tenu de la rigidité
des décisions:

2) La table ronde en Bourgogne-Franch&€omté

Cette table ronde s’est articulée autour de dejetssula continuité des parcours de
prise en charge des enfants autistes entre leusgstnitaire, médico-social et milieu ordinaire
d’une part, I'accompagnement et I'insertion despenes autistes adultes d’autre part.

a) La continuité des parcours de prise en charge desifants autistes
entre les secteurs sanitaire, médico-social et lalimu ordinaire

Ce théme questionne l'articulation entre les pmliéis générales du handicap et les
spécificités de l'autisme.
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Le réle du secteur sanitaire

Dans ce secteur, lggatiques paraissent trés hétérogénesntre les départements de
la région, et a I'intérieur méme de ceux-ci. Plusseparticipants ont soulevé la nécessité de
redéfinir la place de ce secteur. Auparavant ienait au secteur sanitaire et aux CAMSP de
s’occuper du diagnostic, depuis la mise en place @GIRA ce n’est plus clair. Le débat a
eégalement porté surValeur ajoutée de la psychiatriedans 'accompagnement au long cours.

L'articulation entre secteur sanitaire et médicoiglo

Les échanges ont mis en évidence la nécessitéctiesbiner les secteurs, bien que la
coordination en Bourgogne-Franche Comté soit kedatent fructueuse. La mise en place du
programme de RAPT (réponse accompagnée pour todgilleurs permis aux différents
acteurs de mieux dialoguer.

Le theme de la formation du secteur sanitaire @@teve, ainsi que les difficultés de
la démographie médicale dans la région.

Les barriéres administratives

La pose de diagnostic comme prérequis nécessatmuta action précoce a été
considérée comme un point a corriger, tout comnh@ des délais d’attente pour avoir une
place en ESMS. La MDPH devrait se doter des « gosesimplifiés.

La formation des parents

Les représentants d’associations ont fait paradeetessité de mettre I'accent sur la
formation des parents et la guidance parentaleuddeg de familles dont I'enfant est en IME
ont déploré que les personnels d’ESMS ne puisséetvenir a domicile pour permettre ce
transfert de connaissances.

Fluidité des parcours et débat entre structuratssffilieres

L'une des difficultés a laquelle essayent de fipe les acteurs dans la région —comme
au niveau national — est celle de la continuitémdsours lors du passage a I'adolescence.

Le domaine scolaire

Les intervenants s’accordent a dire que la prisghange en milieu ordinaire des enfants
avec TSA n’est pas suffisante Beaucoup d’établissgsnscolaires font blocage, parfois en
raison de la réticence des enseignants a accege@ndants autistes dans leur classe. D’autre
part, lorsque les établissements acceptent d’dticeeis enfants, s’ajoutent les difficultés de
coordination avec les autres secteurs, ici enddemploi du temps des jeunes est rendu
compliqué par les allers-retours entre les difftlggistructures auxquelles ils doivent se rendre.

b) L'accompagnement et I'insertion des adultes

Parmi les adultes, de nombreuses personnes sositlsaggime de 'amendement
Creton, et restent en attente de places ou set\aieibuer une place en FAM alors méme que
d’autres solutions seraient plus adaptées a leessifis. Cela a poussé certaines familles a
chercher des solutions d’habitat collectif, dorleslfinancent la prise en charge par des
éducateurs en passant par la mutualisation deR@H. Pour les personnes Asperger le
diagnostic est souvent tardif, & I'occasion de teatative d’insertion professionnelle.
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2) La table ronde en lle-de-France

La table-ronde d'lle-de-France a porté sur les afigffs d’inclusion scolaire et les
dispositifs créés dans le secteur sanitaire porardés cas de situations complexes, chacun
illustré par un ou des exemples.

a) Présentation des dispositifs de scolarisation erelide-France

L'académie de Créteila présenté ses dispositifs d’unités d’enseigneif®At internes
pour certaines, et externalisées en IME ou en &albd# jour pour d'autres, de quatre UE
maternelles, et de neuf ULIS dans féet le 29 degré. Ce mode de prise en charge précoce
donne de bons résultats sur le territoire maisdeque de places dans le milieu ordinaire ou
en établissement spécialisé (deux ans d'attenBE&SAD et IME) se fait toutefois ressentir,
avec des ruptures de parcours qui se multipliest 8avancement dans I'age. Il y a d’autre part
un travail important a engager sur la préparatidingertion professionnelle et sociale des
jeunes.

Malgré les nombreuses initiatives qui se dévelop@en niveau départemental, le
manque de coordination a I'échelle de ’Académigaamet pas de répondre favorablement
aux attentes des familles, de maniére globale letremte. Les équipes éducatives restent trés
démunies, ce qui nécessiterait des efforts de fowmat d'accompagnement professionnel.
Pour répondre a ces enjeux, ’Académie met I'acsemtles formations des enseignants,
notamment grace a l'aide apportée par le CRAIF.

Une autre préoccupation est de permettre a limmtuscolaire de déboucher sur une
inclusion sociale et professionnelle. En ce séAgadémie de Parisa mis en place un
dispositif innovant d’accompagnement vers l'ingertprofessionnelle, IMAVIP . Il s’agit
d’'une formation visant a déterminer un projet sqmiofessionnel individuel réaliste et
réalisable a I'issue du module et & accompagnerisaen ceuvre progressive. Il vise les jeunes
en situation de handicap, ag&dre 17 et 21 anssous statut scolaire, n’ayant pas trouvé de
solution d’insertion ou de formation a I'issue éed scolaritéen IME, IMPRO, ULIS pro, ou
en échec en lycée professionnel.

Quelgues gestionnaires d’'IME disent disposer d'aste d’enseignant spécialisé dans
leur établissement, et s’inquietent du mouvemeinicllision en milieu ordinaire car ils ne
voudraient pas que I'Education nationale leur edéur enseignante. Selon eux, certains profils
ne sont pas adaptés a une scolarité en milieuardjrhors des ESMS.

b) La prise en charges des situations complexes/siti@is de crise

Présentation du dispositif UMI par Br Assouline, médecin directeur de 'UMI
Centre :

Les UMI sont des unités mobiles crées en 2010, 'p®RS d'lle-de-France, et
interviennent aupres de personnes avec TSA lorsg]les-ci se trouvent en situation de rupture
de parcours répétée, dramatisée et dangereusd,oguromme SCATED :« Situations
Complexes en Autisme et Troubles Envahissants du 2&oppement » Il en existe trois
actuellement (Centre : Paris et Hauts de SeineesQuUEssonne, Yvelines, Val d'Ouest ; Est :
Val de Marne, Seine et Marne, Seine Saint-Denis)le€-ci peuvent étre sollicitées par les
écoles, les IME, les Hbépitaux de Jour, I'ASE, leen€es d’Accueil de Jour, les ESAT, les
Foyers de Vie, les Foyers d’Accueil Médicalisé,Hgpitaux Psychiatriques, et entreprises, ou



46 COUR DES COMPTES

encore par les M.D.P.H. Les familles peuvent agsgiresser directement a elles si aucun
service n'accompagne leur enfant.

Les missions de ces UMI sont principalement :

- L’évaluation des situations complexes de facon @eket multidimensionnelle, en lien
étroit avec des partenaires ressources pour lgaaktics et I'évaluation fonctionnelle.

- L'apaisement sur les sites d’accueil par la redimercde solutions apaisantes aux
problématiques existantes.

- La réinsertion en cas de nécessité en proposaméonentation plus adaptée aux besoins
de la personne avec le réseau existant.

Présentation du dispositif USIDATU par le Dr Vint€&uinchat

L' USIDATU est une Unité Sanitaire Interdépartementale d’Adcemporaire
d'Urgence a destination de patients atteints dsawi ou de troubles envahissants du
développement. Elle est non sectorisée et accudnihe enfants, adolescents et adultes, en
cherchant a s’adapter a la demande et non I'invéhseité dispose actuellement de neuf lits
adultes et sept lits enfants, et la file activedéstiviron cent-vingt a cent quarante situations
complexes par année, et il y a une soixantainedegaux arrivants par an.

L'USIDATU répond aux besoins spécifiques de gestleria crise et d’acces aux soins
somatiques chez les patients autistes qui prégedésnproblématiques complexes, et dont
I'accueil est inadapté aussi bien dans les unitédicales que dans les unités psychiatriques
polyvalentes. La population de patients accueailiisgénéralement caractérisée par des troubles
multiples, a la fois développementaux, comportement (automutilation, agressivite,
agitation, destruction, pica, fugue, chutes) pstrigjues et somatiques, souvent accompagnés
de problématiques sociales et familiales. Les odifgede I'hospitalisation sont I'évaluation et
le traitement comportemental, psychiatrique, somoati développemental, mais aussi
I'entrainement des parents et la réintégration.

L'unité rencontre par ailleurs, en raison de sesqaarités, certaines difficultés, dont la
définition d'un cadre de soin permettant I'obséovatl'évaluation et I'analyse fonctionnelle des
troubles, la gestion de crises par le personnes damrespect de la dignité de la personne
humaine, et dans un cadre de protection des wesedutres, le maintien des locaux en état et
I'achat d’équipements de protections pour le parebn

Pour certains membres du CTRA, ces situations cexep| identifiées comme sans
solutions sont la partie immergée de l'iceberg.sitaation de Ille-de-France, de par sa
démographie reste tres déficitaire. Si la régioaitaun taux d'équipement similaire a la
moyenne nationale, elle disposerait de 10.000 pldeelus.

L'ARS s’est aussi mobilisée en vue d’obtenir deyyems plus importants, et attend les
délibérations de la CNSA sur le passage a de nomvaéeres de fléchage d’enveloppes, qui
soient moins défavorables a la région lle-de-France
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Annexe n° 10 : le sondage aupres de professionnels de santé

Dans le cadre de I'évaluation, la Cour a souha#déiger un sondage aupres des medecins
généralistes, des pédiatres et des pédopsychiib@sux. Il s’agissait d’analyser plus
particulierement les obstacles persistants au agpent d’une politique de repérage précoce
et de dépistage plus efficace. Dans ce but, unagmndupres des professionnels de premier
recours devait permettre de mieux comprendre [sudiés qu’ils rencontrent, qu’il s’agisse
de la formation et des connaissances, des pratiquedes relais existants.

Confié a un prestataire extérieur, le sondage eéétisé en mai 2017.
L’échantillon

Le sondage a porté sur un échantillon représerftagthode des quotas) de médecins
généralistes (136 répondants), de pédiatres (4@ pédopsychiatres (111), en distinguant
les trois sous-groupes. La catégorie des psychiegggroupe des psychiatres ayant le DESC de
psychiatrie et des psychiatres ne I'ayant pas meaescant en psychiatrie de I'enfant et de
I'adolescent. Le questionnaire a été administré&élaphone.

L’échantillon a été élargi aux médecins de PMIr@dondants), dont le recrutement s’est
cependant heurté a des difficultés (difficulté apdiser de fichiers pour cette catégorie de
médecins, exercice le plus souvent a temps pamiebour lequel les résultats ne peuvent étre
interprétés qu’avec prudence (avec une administratii questionnaire en ligne).

Les questions posées

Une vingtaine de questions ont été posees aux spmubEtant a la fois sur leur
connaissance de l'autisme, leurs pratigues en reat@repérage et de diagnostic et les filieres
d’orientation dont ils disposent, leurs connaissaren matiere de prise en charge, et enfin leur
niveau et leurs besoins de formation.

Les principaux résultats

- Les connaissances sur les TSA

Pour la majorité des médecins, toutes catégoriefondues, les TSA sont a la fois une
maladie et un handicap (69 %), ce pourcentage @éteijue peu supérieur parmi les pédiatres
(75 %).

Si les médecins identifient correctement un cemaimbre de facteurs de risque associés
aux TSA, comme l'existence d’antécédents familiauxia prise de certains médicaments et
notamment d’anti épileptiques, des facteurs erranés également cités dans des proportions
non négligeables (consommation de tabac, vaccmatiabéte...).
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- Connaissances des facteurs de risque

Graphique n° 1 : « parmi les facteurs suivants, lesquels constituent
a votre avis un facteur de risque pour les TSA ? »

Il n'y a pas de facteur de risque

Prise de certains médicaments

M Pédiatrie

Je ne sais pas

Autre

Perturbateurs endocriniens M Psychiatrie

Pollution

Alcoolisme B Médecine générale

Tabagisme

L. . M Total
Pré-éclampsie

Diabéte maternelle

Prématurité
Age des parents

Vaccination
Antécédent familial de TSA

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

(n = 136 pour les médecins généralistes ; n = plr les psychiatres ; n = 142 pour les pédiatres)

S’agissant des connaissances en matiere de prishagge des TSA, la majorité des
psychiatres (74 %) et des pédiatres (79 %) estiteentniveau « moyen a excellent » tandis
gue la majorité des généralistes (62 %) I'estimefdible a insuffisant », que ce soit pour le
diagnostic ou la prise en charge, aussi bien diemtsnque des adultes.
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- Estimation par les médecins de leur niveau de dssauace sur
les pratiques de diagnostic des TSA

Graphigue n° 2 : « comment évaluez-vous votre niveau de connaissaaa® pratiques
recommandées en matiére de diagnostic des TSA chenfant ? »

nsuffisant Faible

Pédiatrie 8%

Insuffisant Faible Excellent

Psychiatrie

Médecine
générale

Total

(n = 136 pour les médecins généralistes ; n = 1adrges psychiatres ; n = 142 pour les pédiatres)

- Les pratiques de repérage et de diagnostic

Quand les médecins sont face a une suspicion dech8a un enfant, ils I'orientent

prioritairement d’abord vers un service hospital@r un CMP ou CMPP pour ce qui est des
généralistes, tandis que les psychiatres oriemeotitairement vers le CRA et les pédiatres

vers un CAMSP et le CRA.
- Pratiques d’orientation par les médecins face asuspicion de TSA

Graphique n° 3 : « en cas de suspicion de TSA chez un enfant, quslkont les 2
structures vers lesquelles vous l'orientez prioritaement ? »

80%
70%
60%
50%
40%
30% |-
20% -
10% -
0% -

m Total

m Médecine générale

® Psychiatrie

m Pédiatrie

CRA CMP CMPP CAMSP Service Cabinet Autre Aucune

hospitalier  libéral

(n = 135 pour les médecins généralistes ; n = 9@rgdes psychiatres ; n = 130 pour les pédiatres)
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Face a une suspicion de TSA, seuls les psychiaffiement en majorité (71 %) poser le
diagnostic eux-mémes, tandis que 60 % des pédeit@%6 des généralistes orientent vers un
autre intervenant. La majorité des médecins estjugele diagnostic peut étre posé entre 0 et
2 ans, mais ce pourcentage est plus élevé parmeldiatres (89 %) et les psychiatres (76 %)
qgue les généralistes (60 %). Parmi les difficutiéses pour arriver a un diagnostic, dans les
trois groupes, les principaux motifs sont le diagjimodifférentiel quand il y a un déficit
intellectuel associé et un tableau symptomatigaemplet. Dans prés d’'un tiers des cas, les
pédiatres et les généralistes citent égalemebl@srbidités.

- Laprise en charge

Prés d’'un quart des psychiatres et des pédiattgdumde 21 ans enfants atteints de TSA
dans leur clientele, contre 4 % des généralist@esent. Ces derniers en ont cependant, pour
60 % d’entre eux, entre 1 et 5.

Graphique n° 4 : « combien d’enfants avec TSA avez-vous dans vofpatientéle ? »
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(n = 136 pour les médecins généralistes ; n = 1addirges psychiatres ; n = 142 pour les pédiatres)

S’agissant d’adultes, les généralistes en suiveuat(pres de 44 % n’en suivent aucun,
47 % moins de 5) ; ces patients sont généralerness par ailleurs en psychiatrie (pour 40 %),
le reste se répartissant entre des patients pasamge en ESMS ou en ESMS et en psychiatrie,
tandis que 25 % d’entre eux ne sont pas suivisuas|
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Graphique n° 5 : modalités de suivi des patients adultes avec TSA
suivis par les généralistes
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(n = 65 médecins généralistes non PMI avec au mbipatient adulte dans la patientéle)

Parmi les méthodes de prise en charge, les desxcphnues sont 'ABA et la prise en
charge psychodynamique si I'on se réfere a I'en$eds praticiens.

Graphique n° 6 : « parmi les méthodes suivantes,
laquelle ou lesquelles connaissez-vous ? » - Toupesfessions
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(n = 136 pour les médecins généralistes ; n = 1adirges psychiatres ; n = 142 pour les pédiatres)

Par catégorie de praticiens, les généralistes 36 a ne connaitre aucune méthode.
Quand ils en connaissent, ce sont avant tout & @m charge psychodynamique et la TED.



52 COUR DES COMPTES

Graphique n° 7 : connaissance des méthodes de prise en charge
par les médecins généralistes
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(n =136 pour les médecins généralistes ; n = 1adirges psychiatres ; n = 142 pour les pédiatres)

Graphigue n° 8 : connaissance des méthodes de prise en charge e pédiatres
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(n =136 pour les médecins généralistes ; n = 1adirges psychiatres ; n = 142 pour les pédiatres)

En revanche la méthode la plus connue des pédiesgtd5ABA suivie par la méthode
d’échange et de développement.
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Graphique n° 9 : connaissance des méthodes de prise en charge masdsychiatres
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Les deux méthodes les plus connues des psychiates les prises en charge
psychodynamiques et les méthodes intégratives.

Le motif le plus fréquent pour lequel les pratiGgesont sollicités pour un enfant avec
TSA est les troubles du comportement. Parmi leseauhotifs, le second le plus cité est une
demande de dossier MDPH pour les généralistesieesituation de crise pour les psychiatres
et les pédiatres.

Les difficultés de prise en charge les plus cipsgd’ensemble des professionnels sont le
manque de structures d’'accueil pour 38 % des gistés 75 % des psychiatres et 59 % des
pédiatres), suivi par le manque de relais profes&ls. Pour 'ensemble des médecins, la
difficulté principale pour les familles est égalethie manque de structures d’accueil (74 %),
suivie par le retard au diagnostic (49 %) et I'aleged’information claire sur les filieres de
diagnostic et de prise en charge (30 %). Le défawgcolarisation n’est cité que par 25 % des
meédecins.

- Les formations recues et souhaitées

En termes de formation, pres de la moitié des mésig@néralistes n’en a regu aucune,
de méme que 20 % des pédiatres. Seuls la moitipgyehiatres et un tiers des pédiatres ont
bénéficié d’une formation initiale et continue.
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Graphique n° 10 : « Quel type de formation avez-vous regu sur les BS? »
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(n = 136 pour les médecins généralistes ; n = 1adrges psychiatres ; n = 142 pour les pédiatres)

Quand les praticiens ont bénéficié d’'une formationtinue, interrogés sur le lieu de la
derniére, ils déclarent qu’elle s’est dérouléelles pouvent (un tiers des cas) en dehors d’'un
cadre classique (université, DU, DPC) ou méme €&RA (19 % des formations continues
tous médecins confondus), a I'exception des pstresiaqui sont 26 % y a avoir suivi une
formation.

Graphique n° 11 : « dans quel cadre s’est déroulée votre derniererfoation continue
sur les TSA ?)
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(n = 37 pour les médecins généralistes ; n = 69rgdes psychiatres ; n = 90 pour les pédiatres)

Les themes abordés recouvraient en général leagpde diagnostic et la prise en charge,
avec sur ce dernier aspect seulement 20 % des tformeaabordant les bonnes pratiques
recommandeées.
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Pour la plupart des médecins, ces formations sbativement récentes (moins d’'un an
pour 35 % du total des médecins ou entre 1 et Hans 39 % d’entre eux), mais certaines
remontent a entre 6 et 10 ans (11 % des médeaitsstepécialités confondues) voire a plus
de 10 ans (15 % des médecins).

Interrogés sur leur appréciation de leur niveasa®eaissances, ce sont les généralistes
qui évaluent leur niveau de formation comme étarplus insuffisant (prés de 40 % d’entre
eux) ou faible (25 %).

Graphigue n° 12 : « Comment évaluez-vous votre niveau de connaissandes pratiques
recommandées en matiére de diagnostic des TSA derifant ? »
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(n = 136 pour les médecins généralistes ; n = 1addirges psychiatres ; n = 142 pour les pédiatres)

La plupart des médecins généralistes seraient digues de formations sur les TSA,
notamment sur le repérage et la prise en chargpgcévement 60 % et 65 %). Ce dernier
théme est celui qui intéresserait également 55 $fpddiatres et 53 % des psychiatres.

La majorité des meédecins des trois groupes corasitleenfin qu’ils devraient étre
davantage impligués dans la prise en charge deqlaS#édecine générale et la pédiatrie dans
le repérage, la pédiatrie dans la prise en changasque des TSA, la psychiatrie et la pédiatrie
dans la coordination des soins).

- Les médecins de PMI

Compte tenu de la taille de I'échantillon des médede PMI (41) et du mode de
recrutement (diffusion d’un lien par les serviced’dDF) les résultats doivent étre interprétés
avec prudence. Cependant, on note que ces pratieeedistinguent dans I'ensemble peu des
pédiatres dans leurs réponses. On note qu’'en casusigicion de TSA, ils orientent
majoritairement pour le diagnostic vers des CAMSFCRIP. lls sont par ailleurs 68 % a
considérer que le carnet de santé est un outilel'ail repérage aux TSA.
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Les principales conclusions

Ce sondage conforme que le niveau de connaissaesemédecins, quel que soit le
groupe, laisse encore largement a désirer, notainpaemi les médecins généralistes, en lien
avec une faiblesse de la formation aussi bieraisitijue continue. Un certain nombre d’idées
erronées sur l'origine des TSA sont encore en cehez une part non négligeable des
praticiens. La connaissance des modes de prisdangec fait encore une large place aux
méthodes psychodynamiques, bien que les réponsetseaquestion doivent étre interprétées
avec prudence. Les filieres d’adressage pour gogfiun diagnostic ne sont pas clairement
définies comme le montre I'hétérogénéité des puasgles praticiens, et tout particulierement
les généralistes, sont cependant trées demandedosndations complémentaires et estiment,
pour les généralistes et les pédiatres, qu’ils alemt jouer un réle plus important dans le
repérage des TSA.



ANNEXES 57

Annexe n° 11 : les principaux résultats de I'enquéte de la Cour
aupres des ARS, des MDPH et des DSDEN

3 - L'enquéte aupres des Agences régionales de santd&@)

Les questions posées

Les principaux objectifs du questionnaire envoy€ agences régionales de santé étaient
d’observer les différences de déclinaison 8Tf plan autisme, d’avoir un apercu des besoins
en matiere de développement de l'offre sanitairengidico-social et des différentes
expérimentations meneées sur le champ de l'autigseerniéres années.

La méthodologie et les limites de I'échantillon

Le questionnaire, qui comprenait 36 questionsg¢arvoye, de maniere dématérialisée,
aux 15 agences régionales de santé au mois de20ais.L’ensemble des ARS sollicitées ont
répondu au questionnaire.

Les principaux enseignements

- L’ensemble des ARS estime que les besoins actueisneatiere d’offre médico-sociale
ne sont pas couverts aussi bien sur le secteur enfaue sur le secteur adulte

Treize des quinze ARS ayant répondu au questiaanaiit indiqué que le manque de
places en établissements et services spécialia@ed’dutisme était I'un des principaux enjeux
de 'accompagnement des personnes autistes danmgdgoin. Les places créées lors des deux
derniers plans autisme n’ont visiblement pas pedeisdpondre aux besoins.

Les réponses apportées par les ARS donnent unediggeoriorités en matiere de
développement de l'offre sachant qu’elles ne foas poujours consensus au niveau-infra
régional, les situations départementales étantesuwontrastées et nécessitent des solutions
différenciées (Occitanie)

Sur le secteur enfant, les équipements que les gdrBaitent développer, de maniere
prioritaire, dans les prochaines années sont degasg, des dispositifs souples, inclusifs tels
que les SESSAD, les dispositifs de répit et d’at¢emporaire ou de maintien en scolarisation
en milieu ordinaire. La création de places d’hébergnt en IME est citée, dans un second
temps, par 67 % des ARS comme un axe de développebaaégion Tle-de-France est la seule
a la positionner en premier choix. A chaque faisiVerture de places spécifiques a la prise en
charge de l'autisme est privilégiee.

La place de la psychiatrie en matiere de développérde I'offre reste relativement
marginale puisque pour les enfants, seules 3 ARRStda création de places en hopital de jour,
et le développement des CAMSP et des CMPP (quidasESMS), est souvent privilégié par
rapport au CMP (qui releve du secteur psychiatjique

Pour les adultes, bien qu'une ARS souligne que wet s1écessite une évaluation
préalable des compétences mutualisables, les Isespiplaces d’hébergement apparait plus
important. 40 % des ARS citent la création de plewevIAS ou en FAM comme la priorité
pour les prochaines années parfois pour désengbegetME et fluidifier les parcours
(Occitanie). La-encore, les ARS s’accordent stiaiteque la spécificité de 'accompagnement
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des personnes autistes nécessite la création despkpécifigues plutbt que de places
généralistes.

Les besoins en matiere d'accompagnement des pesgan les services de psychiatrie
se concentrent sur 4 territoires : les Hauts dadeal’lle-de-France, la région Rhone-Alpes
Auvergne et la Guadeloupe.

Le véritable défi pour les prochaines années senhbldévelopper une offre en milieu
ordinaire tournée vers I'emploi et le maintien damshabitat inclusif. La Corse est la seule
ARS a ne pas avoir cité cet item comme axe de dppement pour les prochaines années.
Pour accompagner cette évolution, les ARS souhiadgalement pouvoir disposer d’un
nombre plus important de places en SAMSAH et en EE/ % des ARS citent ces deux
items).

- La multiplicité des acteurs impliqués dans 'accompgnement des personnes autistes
est source de difficultés de coordination, les paghariats noués étant encore
relativement récents

Les difficultés de coordination sont citées comna@n& un des principaux enjeux
auxquels est confrontée la prise en compte desde®& 73 % des régions. La Martinique, la
Corse, la région Provence-Alpes-Cote-D’azur etdalle Aquitaine sont les quatre régions
qui n’ont pas sélectionné cet item.

* Les Conseils départementaux

L’ensemble des ARS évoque des partenariats ddich mener avec les conseils
départementaux mais avec des degrés d’intensfé&atits selon les territoires.

Les difficultés financiéres rencontrées par cedsinollectivités freinent la création de
places principalement sur le secteur adulte. ErtiMgue et en Guyane, cette problématique
est majeure sur I'ensemble de leur territoire effré aucune perspective de développement
concerté, alors qu’en Pays de Loire, par exemple,s® concentre sur une minorité de
départements et uniquement pour la création de gad-AM.

Par ailleurs, les problemes de coordination soateégent le fruit de désaccords plus
profonds sur le type de services a développer.

Contrairement a la Guadeloupe ou aux Hauts de Emmnicsoulignent I'implication des
conseils départementaux dans la politique a degtimaes personnes autistes malgré des
difficultés financiéres pour accompagner le déveéopent de I'offre, d’autres régions doivent
encore convaincre sur la nécessité de déployerstraggie spécifique pour les personnes
autistes. Dans la région Grand-Est, les orientatiestent insuffisamment relayées auprés des
services de protection maternelle et infantileqaelimite les actions en matiere de repérage
précoce des TSA.

La volonté des ARS de créer des places spécifiguigsme n’est également pas toujours
partagée par les conseils départementaux qui $enhegster sur une offre plus généraliste dite
populationnelle. C’est le cas en Région Rhone-Aklegergne ou la nécessité de créer des
CAMSP spécifiques autisme ainsi que la répartitietioffre sur le territoire ne fait pas 'objet
d’'un consensus. La méme difficulté est citée NdaevAhuitaine ou la création d’'un SAVS
spécifiqgue autisme n’est pas souhaitée sur certairitoires.
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Pour pallier a ces difficultés, des ARS financemtiiezement ou plus que la répartition
prévue par les textes certains équipements (Guageloour les SAMSAH, lle de France pour
les FAM).

* Les maisons départementales des personnes hampeiea (MDPH)
Les relations avec les MDPH sont également trésrbgénes selon les territoires.

La Corse, la Martinique et la Guyane sont les trégions a signaler une absence de
partenariat avec les MDPH.

La nécessité d’apporter une solution aux situatiomsplexes (Guadeloupe, Rhoéne-
Alpes-Auvergne, Occitanie) ainsi que la mise ercgldu dispositif « Réponse accompagner
pour tous » (Bourgogne-Franche-Comté, Hauts decErddormandie) ont permis d’amorcer
des relations de confiance avec les partenairks dgbut d’'une réflexion sur une évaluation
partagée des besoins des personnes autistes.

Les marges de progrés sont encore importantes dtamé I'absence de systéme
d’'information partagé. Ainsi, 60 % des ARS ont ok ne pas avoir a ce jour formalisé de
partenariat spécifique avec les MDPH afin d’amélidihomogénéité et la qualité de I'analyse
des besoins des personnes autistes. Il s’agit ggud’un sujet essentiel pour la bonne
utilisation des ressources disponibles comme letrada réponse de la région Grand Est qui
rencontre des difficultés, avec certaines MDPHddf#ation des profils des enfants éligibles
accueillis a I'entrée en UEM.

Toutefois, des initiatives intéressantes sont &msiir certains territoires, comme une
expérimentation de codage des déficiences en lleraiece avec les MDPH de la Seine-et-
Marne (77) et des Yvelines (78) et la mise en pladedistes d’attente partagées grace au
déploiement de I'outil trajectoire en région Bougge-Franche-Comté. En Occitanie, un travail
collaboratif s’opere avec la quasi-totalité des MD8ur les champs des listes d’attente, de
I'accompagnement des parcours, de plan d'aideedes$ avec TSA, des orientations en UEM
ou encore concernant l'octroi des aides financigregr la rémunération d’interventions
libérales notamment au travers des outils d’aitdedi&cision.

* | 'Education nationale

L’Education nationale n’était visée que par undesaation du 3"®plan autisme, la mise
en place des unités d’enseignement en materneileo@state que cette action a été I'occasion
de construire un partenariat parfois qualifié «¢rdé » avec les ARS (ARS Centre, Occitanie,
Guadeloupe et PACA, Pays de Loire).

Toutefois, la collaboration en matiére d’inclusides enfants autistes ne se limite pas a
cet unique dispositif. Dans le questionnaire pos#ait demandé aux ARS d’indiquer si elles
avaient noué des partenariats pour adapter leagailierritorial entre I'offre médico-sociale
(SESSAD, UE, équipe mobile...) et I'offre proposée Maducation nationale (ULIS) ainsi
gue pour soutenir les professionnels de I'enseigmémans la prise en charge des TSA avec
par exemple la création d’équipe mobile ou de pierseignants spécialisés.

Sur ces deux sujets structurants, 60 % des AR8éwatioppé des actions communes ou
sont en cours de négociation pour le faire.
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Si plusieurs ARS ont signé des conventions avetuliation nationale pour permettre a
des structures privées d’intervenir dans les écptes sensibiliser les professionnels et les
enfants au handicap (lle-de-France) ou pour pardegconstats sur les besoins en matiére de
scolarisation et de formation professionnelle dames, la forme la plus développée de
partenariat concerne la région Rhéne-Alpes-Auverguiea signe, en septembre 2016, une
convention de coopération de I'école inclusive akeerégion académique. Cette convention
fixe des objectifs, parfois quantitatifs, pour Bemble des enfants handicapés mais avec
guelques mesures spécifiques pour les enfantsemu(BESSAD autisme).

La convention de coopération de I'école inclusivengégion Rhéne-Alpes
Les principaux objectifs sont les suivants :

eLa promotion de I'externalisation des unités degreement : d'ici 3 ans, 50 % des unités
d'enseignement en établissement médico-social idaevrnctionner avec au moins une modalité
externalisée et 50 % des enfants accompagnés eetvianéficier de cette scolarisation en milieu
ordinaire. D'ici 5 ans, les objectifs seraient @sra 80 %.

sLe défi quantitatif des besoins en Service d'étopaspéciale et de soins a domicile
(SESSAD) : Creation de 2 000 places de SESSAD pouvrir les besoins qui est désormaig la
priorité des évolutions de I'offre médico-sociale.

eLa mise en ceuvre de l'article 91 de la loi de maidation du systeme de santé (26 janvier
2016) qui fonde I'évolution du fonctionnement destituts thérapeutiques éducatifs et pédagogigues
(ITEP) en dispositifs. Cela permettra de redéfesrconditions de scolarisation des jeunes quny so
accueillis en favorisant l'inclusion en milieu sicd et en articulant au sein des établissements
scolaires ressources pédagogigues et plateauxdeelsmmedico-sociaux.

sL'innovation et I'évolution de l'organisation deffre médico-sociale en soutien de
scolarisation en milieu ordinaire et en préventes ruptures de parcours.

a

*Deux fiches actions relatives a la gouvernancéel'ebservation sont également annexées a la
convention. Elles ont vocation & mettre en éviddiocganisation des deux administrations publiques
dans la programmation, l'instruction et l'appuiasignature des différents cadres conventionnels
encadrant de maniere précise et pluriannuelledgsipariats et les coopérations entre établissement
scolaires et établissements et services médicaisaci

sLes quatre échelons régionaux ont enfin souhaiédre I'engagement en direction des
instances de démocratie sanitaire d'un suivi dgtils annuels et pluriannuel.

Ces initiatives ne répondent cependant pas a bebleedes difficultés repérées sur les
territoires. Ainsi I'absence de formation des egsaents, des personnels chargés de
'accompagnement humain ainsi que le turn-over, pesbléemes d’acculturation entre
enseignants et professionnels du meédico-socidknegpour les ARS, des points de blocages
majeurs pour I'inclusion des enfants autistes desigcoles.

La Martinique, la Guyane et la Corse semblent enagre fois confrontées a des
difficultés plus grandes que les autres régionsditjuent n’avoir formalisé aucun partenariat
avec I'Education nationale pouvant favoriser I'tibn scolaire des enfants autistes.
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* Les autres partenariats

A la question quels sont les autres partenariatadlisés entre les ARS et les autres
acteurs intervenants dans le champ de l'autisn®RS (la Guyane, la Martinique, la Corse,
les régions PACA, bourgogne-France-Comté) n’ontgmorté de réponse.

Le renouvellement des plans régionaux pour l'ingerprofessionnelle des travailleurs
handicapées (PRITH}emble avoir été I'occasion d’engager des actimmsvantes en matiére
d’insertion professionnelle comme le dispositif #BR&s dans les Hauts de France.

Dans tous les cas, les nouveaux partenariats set@sormais tournés vers I'emploi, la
formation professionnelle et I'habitat inclusif.

- Peu d’ARS ont mené des études sur les hospitalisats au long cours dans les
établissements psychiatriques et, quand elles 'offdit, elles ont eu peu d’'impacts sur
le devenir des adultes autistes

Seules 6 Ars ont mené, ces 5 derniéres annéegyvedrmtions sur les hospitalisations
inadéquates dans les établissements psychiatriques.

Pour celles qui I'ont fait (les régions Occitar®@®CA, Pays de Loire, Nouvelle Aquitaine
et Rhone-Alpes-Auvergne), la part des personnestasiconcernées varie de 5,2 % en région
PACA a pres de 28 % en région Nouvelle Aquitaine.

La reconversion des lits de psychiatrie en litplates d’ESMS est restée par ailleurs
relativement modérée ces cing derniéres puisquamense 21 projets sur I'ensemble du
territoire qui ont entrainé la création de 515 pkdans le médico-social et permis dans 21 %
des cas seulement de diversifier les modalitéstatinrention de la psychiatrie avec le
développement de dispositif d’appui (type équipebied aux acteurs notamment medico-
sociaux du territoire.

L’impact de ces restructurations sur la situaties gersonnes autistes reste difficile a
mesurer. Seuls deux régions I'Occitanie et la Ndev&quitaine ont indiqué qu’elles avaient
assez souvent permis des sorties de personneteadiismilieu psychiatrique ou la création de
places spécifiques autisme sur le territoire.

- Pour le secteur enfant, si les centres ressourcestisme sont les acteurs indéniables
des diagnostics complexes, les stratégies entre éegge et diagnostic different quelque
peu

La stratégie menée par les ARS en matiere de @édim du triptyque Repérage-
Diagnostic simple-Diagnostic complexe, une desrjpéi® du 83™®plan autisme est relativement
hétérogeéne sur I'ensemble du territoire. Les garstposées aux ARS avaient pour objectif de
déterminer quels étaient les acteurs désignéepaRS comme responsables des différentes
phases. Par contre les réponses apportées ne fgrnpeis de veérifier que la déclinaison sur le
terrain est opérationnelle.

En matiere de repérage, deux régions (Grand-dat@tadeloupe) ont choisi de cibler
cette fonction sur un nombre limité d’acteurs (CASkt CMP principalement) alors que dans

"Issus de la loi du 11 février 2005 pour I'égatitss droits et des chances des personnes handieapeésus par
larticle L. 5211-5 du code du travail les PRTItdns élaborés tous les 5 ans, par le service pdbliemploi et
sous l'autorité du représentant de I'Etat dangdgom.
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les autres regions, I'ensemble des professionrela fetite enfance a été étre mobilisé (lieux
d’accueil petite enfance, professionnels libér&M), professionnels de I'Education nationale,
CAMPS, CMP...).

Le diagnostic simple a fait I'objet de stratégiaffédentes selon les régions. Pour
améliorer la couverture du territoire, certainegiogs ont décidé de créer des équipes de
diagnostic autisme de proximité (EDAP), des platefes ou des unités de diagnostic associant
des compétences sanitaires et médico-socialesgldauErance, Corse, Guyane, Bourgogne-
Franche Comté).

D’autres ARS ont choisi d’'impliquer dans le diagmossimple un nombre limité
d'acteurs. L'lle-de-France ne cite que les CAMS® Normandie et les Pays de Loire ont
identifié les CMP et CAMSP comme acteurs privilégaors que la région Centre et la
Martinique privilégient une entrée par les centrespitaliers.

Enfin sur d’autres territoires, le nombre de stnoes désignées est relativement important
comme en Normandie qui a impliqué les CMP, le nésga professionnels libéraux, les
CAMSP ainsi que les centres hospitaliers.

La seule véritable constante est la place des QRAanqt cités par 'ensemble des ARS
comme responsables du diagnostic dit « complexsompétence gqu’ils partagent dans
certaines régions avec des centres hospitaliede®gentres hospitaliers universitaires (Grand
Est, Occitanie, lle de France et Rhone-Alpes-Aune)g

- Les efforts pour améliorer le diagnostic chez lesdalltes restent encore limités

Douze ARS déclarent avoir mis en place une stratitur de I'accés au diagnostic pour
les adultes et six pour les adolescents. Les dagirns qui n’ont pas de filiere de diagnostic
identifiée sont la Bourgogne-Franche-Comté et latidigue.

Toutefois, les efforts pour favoriser les démarati@stualisation des diagnostics pour
des adultes hébergés dans les établissements rsédienix ou sanitaires restent limités
puisque seulement six régions ont réalisé ce tigeidn (Guyane, régions Hauts de France,
Grand Est, Occitanie, PACA et Rhdne-Alpes-Auvergne)

- Les ARS misent prioritairement sur la formation etla définition d’un plan d’actions
pour accompagner les établissements qui ne respeatte pas les pratiques
recommandées par la HAS et TANESM

A la question, quelles sont les conséquences agdasgar les ARS en cas de non-respect
des pratiques recommandées de la HAS et TANESMcpenins établissements sanitaires et
meédico-sociaux, pres de 79 % des ARS envisagesigiature d’'un plan d’actions, 64 % des
actions de formation a destination des personneldaps une moindre mesure 57 % le
déclenchement d’une inspection.

Les mesures plus coercitives sont rarement citeekep ARS. Seules trois d’entre-elles
envisagent la modification de I'agrément (Grand-B$tone-Alpes-Auvergne et Normandie),
deux, des sanctions financieres (Normandie et Nmnguitaine) et deux également, un
possible retrait d’autorisation (Normandie et |lsaGeloupe).
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- De nombreux dispositifs innovants qui peinent a seéployer sur I'ensemble du
territoire

Toutes les ARS expérimentent des dispositifs innts/aui peuvent étre considérés
comme des bonnes pratiques ; les trois domaineglusscités étant I'inclusion scolaire en
milieu ordinaire, la coopération entre le sanitatele secteur médico-social des formules
innovantes de répit et de soutien aux aidants.

Toutefois, elles indiquent également que ces astgamt difficilement généralisables
pour 57 % des ARS a cause de leur colt qui est $ewvent supérieur aux dispositifs
classiques.

D’autres motifs sont évoqueés : la complexité dentages juridique et financier par 36 %
des ARS, la faiblesse des porteurs de projet capald reproduire ces initiatives sur d’autres
territoires, I'absence de fongibilité des envelapeetre le sanitaire et le médico-social (Grand-
Est) ou la difficulté de pérenniser les actions mjualles sont financées par le fonds
d’intervention régional (Hauts de France avec $pdsitif Pass P’as par exemple).

- Un bilan positif, pour les ARS, de la mise en placdes unités d’enseignement en
maternelle (UEM)

Les ARS sont globalement satisfaites de la mig#aae des UEM qui ont permis d’offrir
une scolarité a temps plein a des enfants et diareéleur parcours de vie.

Les réponses apportées par les ARS montrent qufdestUEM dans les délais impartis
n'a pas été simple et qu’elles ont di surmontesueinontent encore aujourd’hui, un certain
nombre de difficultés :

0 Le repérage des enfants étant donné I'absenceruaetusation de triptyque
(Grand Est et Normandie) et la nécessité de bielercle profil des enfants
accueillis et de relayer cette information auprés gartenaires comme la
MDPH (Normandie)

o Lattention qui doit étre apportée a la formatioescenseignants, refusée par
I'Education nationale dans certains cas (Grand, Bstsi qu'a I'ensemble de
I'équipe de I'école, aux familles des autres erdg@iccitanie)

o La coordination avec I'Education nationale pour deoix du promoteur,
'organisation des plannings, des emplois du tempé&cessaire a
I'individualisation des parcours (Grand-Est, Noriia)

o Le turn-over des enseignants qui n'est pas sarseqoence sur I'équilibre des
enfants et qui peut étre source de rupture daosu&il (lle-de-France, Guyane,
Guadeloupe)

0 Les relations parfois difficiles entre professioisnde I'enseignement et du
secteur médico-social (lle-de-France, Martiniquey#&he)

o Le financement des travaux d’aménagement des ésoteles fonds médico-
sociaux (Grand Est, Normandie)

0 Les disparités de financement des transports ectifondu porteur du projet
(IME ou SESSAD)
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Les UEM ont également été un levier important déilisation des acteurs de proximité
(Pays de Loire) et de recherche de coordinatiomr éed MDPH, le sanitaire et le médico-social
(Grand Est).

Certaines ARS mettent en évidence les progres nfsste mesurés parfois par la
poursuite de la scolarité en milieu ordinaire alpue cela semblait difficilement envisageable
(Normandie, Guadeloupe, Pays de Loire, Nouvelleitaqe et Occitanie).

D’autres ARS sont cependant plus inquiétes pouetéants qui devront poursuivre leur
scolarité avec un accompagnement medico-socigbrdjet de sortie doit étre préparé tres en
amont étant donné les listes d’attente observéesesiains territoires pour accéder a un IME
ou un SESSAD (Grand Est, Hauts de France, CorsergBgne-Franche-Comte, Nouvelle
Aquitaine et Occitanie). Un des objectifs recheschar les ARS serait d’éviter un effet filiere
et de trouver de nouveaux modes de scolarisationgiant de maintenir les enfants en milieu
ordinaire (Nouvelle Aquitaine).

Enfin, étant donné la jeunesse de ce dispositifjguee par certaines ARS, ce bilan reste
encore provisoire et mériterait d'étre homogéngiaela définition d’'une grille commune a
'ensemble des ARS.

4 - L'enquéte aupres des maisons départementales deggmnnes handicapées
(MDPH)

Les questions posées

Les principaux objectifs du questionnaire envoy& awaisons départementales des
personnes handicapées étaient de chiffrer les deindemandes traitées en provenance de
personnes autistes et de leurs familles, d’appdgrdieurs capacités de suivi informatisé des
orientations, de documenter les situations compglextede recueillir des données sur les
prestations versées aux personnes autistes atscdenilles.

La méthodologie et les limites de I'échantillon

Le questionnaire a été envoyé, de maniere démi&éeaaaux 100 MDPH. 66 d’entre
elles ont répondu.

Les principaux enseignements

- La majorité des MDPH ne sont pas en mesure de suwinformatiguement les dossiers
traités par type de déficience.

Parmi celles ayant répondu au questionnaire, sdllg26 %) sont en mesure d’isoler les
décisions prises concernant les personnes avecalSin de leur systéme d’information.
Par ailleurs, 21 (35 %) ne disposent pas d'un aldilsuivi des orientations prises par la
CDPAH. Elles sont également 48 (77 %) a ne pas qoudentifier celles a qui elles ont
accordé la reconnaissance de la qualité de trauatlandicapé ; seules 4 (6 %) sont en mesure
d’indiquer le nombre de recours formés par desgmess avec TSA et leurs familles.
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L'insuffisance des systémes d’information et I'alis® de systéme commun constitue
d’ailleurs une difficulté pour le suivi des persesnsignalée par plusieurs MDPH.

A l'inverse, certaines MDPH se distinguent par Ualgé des informations disponibles, qui
traduit un important effort dans la mise en place d@util de suivi exhaustif. Ainsi, les MDPH

de la Haute-Marne, de la Meuse, des Pyrénées-Ajled, de la Seine-et-Marne et du
Vaucluse ont été en mesure de nous fournir desédsnchiffrées concernant les demandes,
I'orientation, le suivi et les recours des persanaiteintes de TSA. La MDPH de la Vienne a
indiqgué avoir procédé au codage des types de défies et procéder actuellement a
I'exploitation des données, et celle de la Hauterida mis en place un codage sur la base de
la CIM 10.

- La formation des équipes aux spécificités de la @& en charge des TSA a fait I'objet
d’un investissement variable de la part des difféenetes MDPH

Faisant le constat de l'insuffisance du niveau demétion sur les TSA des équipes
pluridisciplinaires des MDPH chargées de I'évaloatiies besoins des personnes autistes et
de I'élaboration du plan personnalisé de compemsake deuxieme plan autisme proposait
d’organiser la formation de ces personnels auxicditEs et besoins spécifiques des
personnes atteintes de T8&ette formation s’appuie notamment sur la coopsratvec les
CRA’; son importance a été réaffirmée dans le troigipran'®

Au cours des trois derniéres années, les persoded8 (62 %) des MDPH ont bénéficié de
formations relatives a la prise en charge des TGés formations sont généralement
organisées avec l'appui des CRA ou des associati@ties visent a sensibiliser les
personnels aux TSA, a fournir des connaissancdsstmoubles et les besoins des personnes
autistes, sur I'évaluation du retentissement suridaquotidienne, sur le diagnostic et les
modalités de prise en charge (structures, perssnoetils disponibles — et notamment
interventions comportementales -, recommandati@engahnes pratiques). Plus rarement,
elles peuvent s’inscrire dans le cadre d’'un cursusersitaire (diplébme universitaire sur
I'autisme suivi par des personnels de la MDPH déstie et de la Nievre).

Ces formations ont concerné majoritairement lesetiéd généralistes (dans 31 MDPH), les
travailleurs sociaux et les correspondants de ssateon (dans 27 MDPH), les infirmiers (16
MDPH) ; elles ont plus rarement associé des persradministratifs (13 MDPH), des
psychologues (7), des ergothérapeutes (6), deggeasts (4).

8 Plan autisme (2008-2010), mesure 15-1 : « Orgaoise formation destinée aux équipes pluridiscities des
MDPH relatif aux spécificités de la prise en chailge troubles autistiques et aux difficultés ebbesspécifiques
des personnes avec TED et autisme »

9 Circulaire du 27 juillet 2010 relative a la mise @uvre régionale du plan autisme 2008-2010 : «<eges
hospitalieres des CRA devront notamment s'impligdans la formation des équipes pluridisciplinaides
MDPH »

10 Troisieme plan autisme (2013-2017), Fiche actibnaztion n°2 : « Mettre en place des formationsrges
membres des équipes pluridisciplinaires via le feeNational de la Fonction Publique TerritorialtNEPT) »
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Il faut également souligner le réle du guide savdiluation des situations de handicap liés a
I'autisme publié par la CNSA a destination des geasiipluridisciplinaires!

- Les délais de mise en ceuvre effective des orientaits des MDPH restent élevés en
raison de linsuffisance des capacités des structes de prise en charge et de la
connaissance des disponibilités

39 MDPH ne sont pas en mesure d'évaluer le délami® en ceuvre des orientations
concernant les personnes avec TSA. Les délais mayéciarés par les autres sont élevés :
généralement plus d’'un an (dans 13 MDPH) et plusmmant en-dessous (6 MDPH). Ces
chiffres viennent corroborer les déclarations desilfes.

Si les orientations de la CDAPH sont prononcéeforation des besoins de prise en charge
des personnes handicapées et non des disponibiitéstfre locale, il semble que les MDPH
ne disposent que d’'une connaissance parcellaireajescités des dispositifs d’accueil des
personnes avec TSA. 31 (66 %) déclarent ne coendiles disponibilités en places et lits dans
les établissements médico-sociaux, ni celles dgsoditifs d’inclusion scolaire relevant de
'Education Nationale (ULIS...), ni celles des dispifds d’accompagnement humain a la
scolarisation au moment de [Iaffectation. Certaifd®PH indiquent n’avoir qu’une
information ponctuelle sur les places disponiblegue I'actualisation des informations se fait
souvent a l'initiative isolée des établissements.reénforcement de l'articulation entre les
MDPH et les structures médico-sociales est d'afleévoqué comme axe d’amélioration
nécessaire par plusieurs d’entre elles.

A l'inverse, d’autres ont mis en place des comitéssuivi des listes d’attente qui permettent
d’avoir une vision plus claire des capacités d'aicseul un nombre limité d’entre elles ont

la connaissance des disponibilités de I'ensembie stieictures d’accueil au moment de la
notification : seules 10 déclarent connaitre Ispalnibilités des lits et places d’'ESMS, 7 celles
des dispositifs relevant de 'Education Nationdleglles d’accompagnement humain pour les
temps de scolarisation.

Au-dela de ces considérations, les orientationmidibdes par les CDAPH se heurtent de
maniere récurrente aux disponibilités limitéesstagctures de prise en charge médico-sociales,
éducatives et sanitaires, pour les enfants comrue Ips adultes. A titre d’exemple, sur les
149 décisions d’orientation en cours vers une &iraanédico-sociale formulées par la MDPH
Haute-Marne (52) pour des personnes avec TSA a@néten attente d’une plate.

- Les MDPH font appel a des connaissances supplémeinés, notamment aux CRA
pour I'évaluation des besoins psycho-éducatifs deas les plus complexes.

49 (79 %) des MDPH indiquent avoir recours a despetences supplémentaires pour évaluer
les situations des personnes avec TSA (généralataemedopsychiatres, des représentants du

11 CNSA. Dossier technique, Troubles du spectre algibme : guide d’appui pour I'élaboration de rémmaux
besoins des personnes présentant des troublegdiesde I'autisme (mai 2016).

12 Chiffres communiqués par la MDPH 52 concernanplrsonnes présentant des TSA (code F84 de la QM 1
situation au 27 avril 2017.
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CRA, des psychiatres, des représentants d'ESM$siehologues, des orthophonistes). Les
collaborations avec les CRA ont été renforcées guasi-totalité des MDPH (53, 81 %)
déclarent en effet les solliciter a I'occasion deas complexe ; en revanche, 5 MDPH y ont
recours systématiquement lors de I'examen desetgsdes personnes atteintes de TSA. Les
MDPH de Gironde et des Pyrénées-Atlantiques onttifi@ des équipes pluridisciplinaires
spécialisées dans I'évaluation des besoins desmpes avec TSA.

- De nombreuses questions restées sans reponse.

Au vu du faible volume de données chiffrées trasesyien lien avec les limitations liées aux
systémes d’information (difficultés a isoler lesdi@rs des personnes avec TSA, variabilité de
la qualité du suivi des orientations), il n’estegjour pas possible d’analyser la variabilité des
pratiqgues d’évaluation, d’orientation et de compsios des MDPH, et ce malgré la place

centrale que celles-ci occupent dans le dispodéifprise en charge. Il n’est pas non plus
possible d'identifier des tendances dans I'évotuties décisions.

De méme, il n'est pas possible de conclure supligion du nombre et du motif des recours
(gracieux et contentieux) formés contre les aceeladMIDPH concernant les personnes avec
TSA au niveau national. Néanmoins, ces recourg@ntares dans les 3 MDPH qui étaient en
mesure de fournir ces données chiffrées (moinseddinaine de cas par an pour chacune
d’entre ellesy.

5 - L'enquéte aupres des directions des services depamentaux
de 'Education nationale (DSDEN)

Les questions posées

Les principaux objectifs du questionnaire, envoyéx airections des services
départementaux de I'Education nationale (DSDENligét d’identifier I'existence ou non une
politique spécifique en faveur de la scolarisaties enfants autistes, de mieux appréhender le
réle des enseignants référents, la coordinationagésurs ainsi que les facteurs d’échec de
I'inclusion des enfants autistes en milieu ordieair

La méthodologie et les limites de I'échantillon

Le questionnaire, qui comprenait 41 questions.éaeéivoyé en mai 2017, de maniere
dématérialisée, aux 37 DSDEN situés sur des régiélestionnées pour I'enquéte a savoir la
région Rhbéne Alpes-Auvergne, la Nouvelle Aquitairet, la Bourgogne-Franche-Comté.
24 DSDEN ont répondu soit 65 % de I'’échantillonnd s’agit donc pas d’'un échantillon
représentatif et les résultats devront étre iné&ésravec prudence.

131 es MDPH en mesure de communiquer le nombre drireggracieux, contentieux) concernant les pemssnn
avec TSA sont celles de la Haute-Marne (52), dddase (55) et des Pyrénées-Atlantiques (64).
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Les principaux enseignements

- L’autisme nécessite la mise en place de mesures @fiques d’accompagnement par
rapport aux autres handicaps

L’ensemble des DSDEN répondantes ont indiqué cugisme nécessitait la mise en
place de mesures spécifiques d’accompagnemenapaont aux autres handicaps.

Les outils de communication (Makaton, Pecs...) etcdmnaissance des méthodes
comportementales (ABA et Teach par I'Aisne) sostdpécificités les plus fréquemment citées.
A cela s’'ajoute les particularités sensorielledaetégulation des crises de certains enfants
(Rhéne, Charente, Aisne, Jura, Nievre), la néeesgitpersonnaliser 'accompagnement pour
chacun des enfants (Pas de Calais, Allier, Hauesiwé), une gestion du temps différente ainsi
que la nécessité d’adapter les espaces (Lot-etn@aytlaute-Garonne).

- Des DSDEN plus ou moins impliqguées dans la défiroth d’'une stratégie spécifique a
destination des personnes autistes

22 % des DSDEN répondantes ont indigué avoir ulleleespécialisée sur le handicap
en leur sein avec, dans 90% des cas, des persarregsources » ayant une connaissance
particuliere sur les TSA susceptibles d’aider lefgssionnels en charge des enfants.

Lorsqu'il n’existe pas de cellule spécifique hamgicau sein de la DSDEN (Gironde,
Doubs, Pas de Calais, Haute-Sabne, Cote-d’Or)xidtes toujours une personne ressource
sensibilisée a I'autisme.

Ces personnes ressources sont principalement deseibers pédagogiques mais
également des psychologues scolaires ASH (CantaheAOise, Niévre), des enseignants
référents (Haute-Vienne, Aisne) des enseignantsases parfois intervenants dans les UEM
(Lot-et-Garonne, Allier, Creuse, Jura, Somme, Nagvr

Les DSDEN dépourvues de cellule spécifique sualaditap sont également celles qui,
majoritairement, n’ont pas mis la thématique autism’ordre du jour des réunion IEN-ASH
de leur ressort.

Deux DSDEN qui ont déclaré des objectifs quanfgatinclusion des enfants autistes en
fonction des différents modes de scolarisationlgion ordinaire, inclusion collective) : la
Dordogne qui souhaite scolariser I'ensemble deantsfautistes du département en inclusion
ordinaire ou dans les ULIS du département et daesnuwindre mesure le Cantal qui a pour
objectif le respect des effectifs fixés dans lasvemtions signées avec les ESMS. A noter que
la DSDEN du Rhéne n’a pas fait état de la convengignée avec I'ARS.

- Les DSDEN utilisent des outils différents pour acampagner la politique d’inclusion
des enfants autistes.

Trois questions permettaient d’aborder les modastins utilisés par les territoires pour
adapter la politigue générale d'inclusion des esfamandicapés aux spécificités liees a
l'autisme :

- I'existence de directives particulieres notammeumt I&s conditions d’orientation des
enfants autistes en secteur adapté ou dans lsgsld$ntégration collective ;
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- I'existence de réseaux académiques sur le themeSiks

- la signature de conventions avec des associatiopbguées sur le secteur de I'autisme
pour développer des actions concertées.

Cing DSDEN (soit 21 % de I'échantillon) ont arr@&és directives sur les conditions
d’orientation des éléves autistes en ULIS (Haute®a Gironde, Haute Vienne, Aisne, Cote-
d’Or). La directive de 'Aisne a, par exemple, pabjet d’affecter, via une commission
départementale, en ULIS TSA uniquement les éleves lés troubles ne permettent pas une
inclusion en ULIS troubles des fonctions cogniti¢EBC) ou en classe ordinaire.

A noter, qu'aucune DSDEN n’a diffusé d'instructioparticuliéres sur l'orientation
d’enfants autistes en secteur adapte.

Six DSDEN (soit 25 % de I'échantillon) ont quaneles mis en place des réseaux
académiques sur le theme des TSA (Haute ViennerADise, Rhdéne, Jura, Haute-Sadne) et
parmi elles, une seule avait également diffusédilestives particuliéres sur les conditions
d’orientation en classes d’intégration collectit4a(te Vienne).

L’outil le plus utilisé pour adapter la politiquérttlusion aux spécificités de I'autisme
est le conventionnement avec les associations. @@sY®SDEN y ont recours notamment pour
permettre des interventions ou des formations iaudes écoles (Cantal, Haute Vienne, Yonne,
Oise, Rhone, Jura, Pas de Calais, Ardéche, Ni€®maente). Dans d’autres cas les conventions
semblent davantage liées a la création de prgjétsfmjues comme les unités d’enseignement
en maternelle, un SESSAD ou encore la mise en plagegojets expérimentaux (Charente).

- Des pratiques hétérogenes en matiere de missionsifiées aux enseignants reférents

Quinze DSDEN ont indiqué que I'activité des ensaiga référents était centrée a 90 %
ou en totalité au suivi individuel des enfants. &é&fement, ils ne sont pas spécialisés sur un
type de handicap sauf dans 3 départements quistiapd’enseignants spécialisés sur 'autisme
(Aisne, le Rhone et la Somme).

Le nombre d’enfants suivis par les enseignantsagfté oscille généralement entre 150
et 250 enfants. Dans cing départements (RhoneaCamt-et-Garonne, Creuse et Pas-de-
Calais), ce nombre est supérieur a 250. Seul lartBgpent du Doubs a déclaré mois de 150
enfants par enseignants référents.

Toutefois, en fonction des profils, les missionstgbifférentes d’un enseignant a l'autre
(Oise et la Gironde) et ils peuvent également jaureréle de conseil au sein de la DSDEN,
comme en Haute-Vienne ou les enseignants réfénémtsupent que 50 % de leur temps de
travail au suivi individuel des enfants.

A la question, les enseignants référents sonthisrges de I'élaboration du projet
personnalisé de scolarisation (PPS), mission qgeonrbe normalement aux CDAPH, les
réponses divergent. 8 départements déclarent auehats ou dans la majorité des cas et
11 départements jamais puisque ce n’est pas dedeypétence.

La nécessité de nouer des partenariats avec lEspiannels qui suivent I'enfant est bien
intégrée par les DSDEN. 75 % des DSDEN déclareatlgs enseignants référents ont des
contacts réguliers avec les professionnels du mesticial (IME ou SESSAD) et du sanitaire
(Hobpital de jour) en fonction des situations.
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Dans certains départements, un seul des acteutgéesans que I'on puisse déterminer
si cela résulte d’une organisation territorialecsfigfue ou si cela traduit des choix délibérés de
ne travailler qu’avec un nombre réduits d’acteissi en Cote-d’Or, la DSDEN n’a cité que
les professionnels des hopitaux de jour et en Haat®ie uniquement les professionnels des
SESSAD.

Enfin, seuls quatre départements ont cité le médeamitant de I'enfant comme acteur en
contact régulier avec les enseignants référentstéd ot-et-Garonne, Jura et Ardéche).

- Des marges de progres importantes en matiére de foation

Seulement 6 départements déclarent I'existencerdeations académiques sur les TSA,
62 % des directions répondantes n’'ont pas orgat@s@rmation a destination des médecins
scolaires (ou n'ont pas répondu a la questionk gidurcentage s’éleve a 80 % en ce qui
concerne les infirmiers scolaires.

Les formations inter-catégorielles mixant des pemsts de I'Education nationale, du
meédico-social ou du secteur libéral sont inexigsntares ou occasionnelles dans plus de 80 %
des cas.

Les centres ressources autisme sont un partedaméfié dans seulement 60 % des cas
pour organiser des sessions de formation des ersegy(Aisne, Oise, Dordogne, Rhoéne,
Nievre, Sadne et Loire) ou pour les faire particigpen réseau régional sur lI'autisme (Gironde,
Haute Vienne, Yonne, Allier, Pas-de-Calais, Co@®x)l’

Les initiatives intéressantes sont donc plutdtrlét 'initiatives locales et on peine a
repérer des stratégies régionales.

En Ardeche, une convention avec Autisme France gieque déployer des formations
aux enseignants et aux auxiliaires de vie scol@itest aussi le département qui a formé a plus
de 75 % les médecins et infirmiers scolaires etaquoué un partenariat avec le centre de
diagnostic de Valence pour des actions d'informagibd’accompagnement a I'ouverture de
I'UEM.

Le Doubs et le Pas-de-Calais sont les deux seartdénents a avoir généralisé les
formations inter catégorielles.

- le diagnostic de I'enfant, une information majoritarement partagée avec le corps
enseignant

Les réponses apportées a la premiére questioesspécificités de 'accompagnement
des personnes autistes ont mis en évidence la gitécabune certaine technicité pour
développer les moyens de communication, pour adaptepositionnement au fonctionnement
particulier de I'enfant autiste. La connaissancedgnostic apparait, dans ce cadre, comme
une information importante.

On constate que, si les procédures different eatifum des territoires, les enseignants
référents et I'équipe pédagogique sont informéass gaeés de 90 % des cas, du diagnostic de
I'enfant et que dans plus de 50 % des cas, cde®parents qui transmettent cette information
au corps enseignant.

Toutefois, les départements semblent avoir plusnmmins organisé ce partage de
l'information.
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Ainsi, I'Yonne est le seul département ou I'ensaignréférent est systématiquement
informé du diagnostic de I'enfant par la MDPH. Lseignant référent semble ainsi parfois
jouer le réle de filtre puisque c’est lui qui répate I'information a I'équipe pédagogique
lorsque c’est nécessaire (Yonne, Haute Vienne, @ipre, Pas-de-Calais, Nievre).

A linverse en Haute-Sabne, qui dispose pourta@hskignants référents spécialisés sur
les TSA, la DSDEN indigue que les enseignants eétérainsi que I'équipe pédagogique sont
rarement au courant du diagnostic et que, quagst donnu, ce sont les parents qui ont partagé
cette information.

Les autres intervenants susceptibles de transnaettoerps enseignant le diagnostic de
I'enfant sont les médecins, les MDPH, les assamiatde famille et parfois le jeune lui-méme.

- La présence de troubles du comportement premiére aae d’échec de l'inclusion pour
les DSDEN

La proximité de I'’école du domicile de I'enfant éstpremier critére d’affection des
enfants (87 %), vient ensuite le niveau scolairBettgant (33 %). La présence d’'un enseignant
formé a I'autisme n’est citée que par deux dépaetem(Haute Sabne et Gironde).

La cause principale d’échec de l'inclusion rest®0e% la présence de troubles de
comportement trop lourds.

Contrairement aux pratiques observées dans lessqudys, le niveau scolaire de I'enfant
et ses capacités a communiquer sont égalementdztés 62 % des cas comme une cause
d’échec de I'inclusion. On ne constate pas de d&don, comme en ltalie par exemple, entre
la présence de I'enfant dans sa classe d’age etigeau scolaire.

La motivation des enseignants, leur capacité avetsr lorsque les enfants nécessitent
des soins, leur formation ainsi que celles des A&S&ent également la cause de difficultés
importantes pour maintenir les enfants autisteim@unsion (60 %).
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Point | Défini- .
elute| mes. | TSA | gon | Ensel- | ot | AT Reseaud G| Porma: | S0 ion | parte
handi- | ressour- S tist rgférent spécifi- les que acadé- médecins infir- inter nariat
cap ces | \En- quanti-| TSA ques | associa-| oo | mique | oo | mieres catégorielles| CRA
autisme o autisme| tions autisme scolaires
ASH fiés
15- Moins | Moins
Cantal QuUI Oul NON OuI NON | Aucung OUI NON NON d'un d'un | Assez souverjtAucun
quart quart
7‘;;;2?:9 oul | NON NON | uLIS | oul NON | NON | Aucung.Aucune| Rarement
33- Moins Occasionnellg
. NON OuUl NON NON ULIS NON NON Oul d'un Aucune Ooul
Gironde ment
guart
8r-Hautg o, | our | oul NON | uLis | oul oUl | NON | Aucune Aucune|©ccasionnelle o,
Vienne ment
43- Haute|
Loire Oul Oul NON NON | Aucung NON NON NON Aucune| Aucune| Rarement Aucun
47- Lot-
et- QuUI Oul NON NON | Aucung NON NON NON | Aucune| Aucune Jamais Aucur
Garonne
Moins | Moins .
02-Aisndg OUI | oul | oul oul | uLIS| NON | NON | oul | dun | dun Occf‘nsé?]rt‘”e"‘ oul
guart quart
03- Allier] ouUl | oul | oul NON | Aucund oOUI oul OUl | Aucune.| Aucune Occf‘nsé?]rt‘”e"‘ oul
Moins Occasionnellg
60- Oise| OUI oul oul NON | Aucuneg OUI oul oul Aucune.| d'un ment oul
quart
19? QuUI NON OuI NON (e]V]} NON NON Aucung.Aucune| Rarement OuI
Corréze
90- Moins
Doubs NON oul NON NON | Aucung NON NON oul d'un Trés souveni Aucup
guart
24- Moins Occasionnellg
Dordogne NON| Oul NON | Aucung OUI NON oul Aucune,| d'un ment oul
quart
69- Moins
Rhone QuUI Oul Oul (e]V]} Aucune| OUI Oul QuUI d'un | Aucune| Rarement OuI
guart
39-Jura| OUI | oul | oul NON | Aucund OUI | ouUl | NON | PluSdel ,cyne| Occasionnelig
75 % ment
23 | oul | oul | NON NON | Aucung OUI NON oul | Aucune| Aucune| Occasionnelle ..
Creuse ment
dGeZ—E:Z?:i_s NON Oul Oul NON | Aucung OUI NON Qul Aucune.| Aucune| Trés souveni OUI
70- ]
Haute- | NON | OUI | NON NON | Aucund NON | oOUI oul | Plusde| pcune|Occasionnelle
N 75 % ment
Sabne
07- Plus de| Plus de| Occasionnellg
Ardéche Oul Oul Oul NON Autre Oul NON Oul 75 % 75% ment Ooul
80- Entre 25 .
Somme oul oul oul OUl | Aucune OUI NON NON et 50 % Jamais Aucu
21-COte1 non | oul | NON NON | uLIS | oul NON | NON Occasionnelle
d'Or ment
N?ée\’/_re Qul Oul Oul NON | Aucung OUI NON Qul Aucune.| Aucune| Assez souvent OUI
89- Yonng OUI | OUI | NON NON | Aucund OUI | NON | OUI | Aucune| Aucune Occf‘nsé?]rt‘”e"‘ oul
71-Sabng
et Loire oul oul NON NON NON Rarement oull
16- Qul Oul Oul NON | Aucung OUI NON NON Rarement QuUI
Charente
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Annexe n° 12 : les principaux enseignements des questionnaires a
destination des personnes autistes et des familktsaccompagnants

a) Les questions posées

Les principaux objectifs des deux questionnairedigme, diffusés a lintention des
personnes autistes pour le premier, et de leurgléanet accompagnants pour l'autre, étaient
de recueillir des données sur les parcours demmaes autistes et des familles (orientation
initiale, diagnostic, prise en charge — notammesistructures fréquentées et les professionnels
rencontrés -), de mieux appréhender les difficuédgontrées tout au long du parcours, dans
la vie quotidienne et dans l'insertion des perssragistes, d’identifier les causes des ruptures
de parcours et de recueillir des données sur léts associés, les aides recues et le reste a
charge.

Une premiere partie comprenait des questions g&sésar le répondant ou la personne
autiste concernée (nature du diagnostic, age, tépant de résidence) ; dans le cas du
guestionnaire a destination des familles, des @restportaient sur le lien de parenté du
répondant avec la personne autiste, son appartedamee association en lien avec les TSA et
sa formation aux TSA. Les parties suivantes partasar les circonstances du diagnostic, sur
la phase d’orientation et les relations avec la MDBur les structures fréquentées et les
professionnels rencontrés, sur les périodes deneiple parcours et sur les codts et le reste a
charge des personnes autistes et de leurs fanlidesas échéant, une partie abordait les
modalités de scolarisation (niveau, temps, accomgragnt) et/ou la question de I'insertion
professionnelle (situation professionnelle, temgpsrdvail, RQTH) et des conditions de vie.

b) La méthodologie et les limites de I'échantillon

Les deux questionnaires en ligne ont été diffusédiptermédiaire des réseaux sociaux
(page Facebook de la Cour) et ont été largemenyéqdar les associations de familles. Ouverts
durant un mois (mi-juin a mi-juillet 2017), ils opermis de recueillir des réponses de la part
de 632 personnes autistes et de 2380 famillescetgmagnants (dont 26 ont été exclues car le
lien de parenté avec la personne autiste conceragait pas été renseigné).

L’enquéte comprenait une quarantaine de questéperties en 8 sections. Si la plupart
des questions étaient présentées sous forme deomsed choix simple ou a choix multiple,
plusieurs questions ouvertes permettaient aux peeso autistes, a leurs familles et
accompagnants de s’exprimer de fagon plus librea(nment sur les ruptures de parcours, les
améliorations constatées dans la prise en charfjautisme et les difficultés rencontrées). La
durée médiane de remplissage d’'un questionnaiii¢ dgnviron 14 minutes (avec une
moyenne a 41 minutes).

Malgré les différences dans la composition de |aupation de répondants, leurs résultats
présentent de nombreux points de convergence dujustifié le choix d'une présentation
commune.

Sur I'ensemble des réponses aux deux questionndgesépondants sont en large
majorité des parents de personnes autistes (72;Q&s)éralement des meres (59,6 %) et des
peres (13,3 %) -, des personnes autistes (21,2d%autres membres de la famille (freres et
sceurs, grands-parents notamment) ont égalememtipa#rticipé a I'enquéte (3,3 %). Plus
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rarement, il peut s’agir de professionnels en cahadg personnes autistes (2,2 %) :
accompagnants (AESH, AVS), éducateurs, enseigoarnpsofessionnels de santé.

Figure 1 : qualité du répondant

2,2% 0,5%

= Parents d'une personne autiste
= Personne autiste
Autre membre de la famille d'une personne autiste
= Professionnel
= Autres

(n = 2986 réponses)

Les personnes autistes ayant répondu au questiermacelles qui sont concernées par
la réponse de leurs parents sont majoritairemergsage moins de 18 ans (56,8 %) ; les autres
tranches d’age sont minoritaires : entre 18 etri25(28,0 %), entre 25 et 45 ans (21,2 %), plus
de 45 ans (4,0 %). La plupart (90,0 %) a dejd’tahjet d’'un diagnostic ; certaines d’entre elles
sont en cours de diagnostic (6,7 %). Elles présenie diagnostic de syndrome d’Asperger ou
d’autisme de haut niveau dans 33,9 % des cas, mdr@aye de Rett ou d’autres troubles
désintégratifs de I'enfance dans 0,4 % des casuet autre diagnostic de TSA/TED dans
65,7 % des ca$? Elles résident dans 'ensemble des départemerfisasiee métropolitaine et
des DOM, méme si leur répartition n’est pas praportelle & celle de la population.

Il faut toutefois noter que le profil des répondaatix deux différentes enquétes differe
sensiblement : alors que les personnes autistesgparticipé a I'enquéte sont majoritairement
ages de plus de 18 ans (77,1 %) et qu'une grantie paésente un diagnostic de syndrome
d’Asperger ou d’autisme de haut niveau (58,1 %)esajui sont concernées par les réponses
des familles sont majoritairement agées de moiri8dms (65,8 %) et présentent généralement
un autre diagnostic de TSA/TED (51,4 %).

14 Les réponses ont été regroupées en plusieursoci@gg personnes autistes avec un diagnostic idreme
d’Asperger ou d’autisme de haut niveau ; persomistes avec un diagnostic de syndrome de Reftamires
troubles désintégratifs de I'enfance ; personnéstas avec un autre diagnostic de TSA/TED (trosiblgtistiques,
autisme atypique, autisme Kanner, TED non spé@Bgpsychose infantile...).
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Figure 2 : 4ge de la personne autiste

4,0%

= Moins de 18 ans = Entre 18 et 25 ans = Entre 25 et 45 ans = Plus de 45 ans

(n = 2981 réponses)

Figure 3 : nature du diagnostic

0,4%

m Autres diagnostics de TSA

= Syndrome d'Asperger et autisme
de haut niveau

= Syndrome de Rett et autres
troubles désintégratifs de I'enfance

(n = 2969 réponses)

En lien avec le rble joué par les réseaux asstxidéins la diffusion de I'enquéte, les
répondants au questionnaire destiné aux familles@mpagnants sont en majorité (66,9 %)
adhérents a une association représentant les éanti# personnes autistes ou de personnes
handicapées. lls ont généralement déja suivi umadtion concernant les TSA (64,2 %), que
ce soit via une association, un CRA, ou plus rargrag sein d’'un ESMS ou d'une MDPH ;
ceux d’entre eux qui déclarent étre adhérents aasseciation sont plus nombreux (74 %) a
déclarer avoir recu une formation que les autré¥4l généralement au sein d’une association

(43 %).
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Figure 4 : adhésion des répondants au questionnaidestiné aux familles et
accompagnants a une association représentant lesrfidles de personnes autistes ou de
personnes handicapées

= Adhérent a une association

= Non adhérent a une association

(n = 2344 réponses)

Si les modalités de diffusion des questionnaires peemettent pas d'assurer la
représentativité des résultats vis-a-vis de laatitn francaise de I'ensemble des personnes
autistes et de leurs familles, ceux-ci ont néanmpermis d’identifier des tendances et d’étayer
directement par leur expérience certains constatedquéte réalisée par la Cour.

) Les principaux enseignements

- Siles diagnostics de TSA sont généralement réaksévant 6 ans, souvent a l'initiative
des parents, certains d’entre eux, notamment ceuxaltisme de haut niveau et de
syndrome d’Asperger, sont frequemment réalisés plugard dans I'enfance ou a I'age
adulte.

Le diagnostic est le plus souvent effectué avaam$(51,5 %), mais frequemment plus
tard dans I'enfance (33,2 % entre 6 et 18 anspoiois a I'age adulte (15,4 %). Les diagnostics
de syndrome d’Asperger ou d’autisme de haut nigeatigénéralement posés plus tardivement
que les autres diagnostics de TSA. Ainsi, parmabhdtes agés entre 25 et 45 ans ayant recu
un autre diagnostic de TSA, celui-ci avait été pagént 6 ans dans 43,4 % des cas (mais
seulement 4,9 % pour les diagnostics d’autismeads miveau et de syndrome d’Asperger). A
I'inverse, au sein des répondants de cette mémssectiiage diagnostiqués avec un autisme de
haut niveau ou un syndrome d’Asperger, 76,1 % ecu feur diagnostic aprés 18 ans (contre
22,8 % de ceux qui présentent un autre diagnostitSA).

Les parents sont la plupart du temps a l'origindaddémarche diagnostique (64,8 %),
d’autant plus pour les diagnostics effectués dufanfance (68,9 % de ceux effectués avant
6 ans) ; un médecin, un enseignant peuvent égateanegire a l'initiative. Les services de la
protection maternelle et infantile ne sont a I'oregdu diagnostic que d’'une proportion limitée
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de personnes autistes (1,3 %). Les diagnosticsteéfe plus tardivement, a I'age adulte, le sont
plus fréquemment a I'origine de la personne augeeméme (47,3 % de ceux effectués entre
25 et 45 ans). De maniére plus rare, d'autres paesopeuvent étre impliquées : les personnels
de la créche ou de la garderie, un psychologu@rilophoniste, l'infirmiere ou le médecin
scolaire, les professionnels des structures de $6iMP, CMPP) ou de maniere ponctuelle, les
médecins de d’autres spécialités ou d’autres parent

Les délais d’obtention d’'un diagnostic sont élesésupérieurs a un an dans la moitié des
cas ; ils constituent une premiere difficulté magepour les familles et un obstacle a une prise
en charge précoce. La saturation des circuits d&t@ues a été régulierement citée comme
une premiere difficulté majeure dans l'initiatioa k& prise en charge.

Figure 5 : age de réalisation du diagnostic

1,4%

= Avant 6 ans

= Entre 6 et 12 ans
Entre 13 et 18 ans

= Entre 18 et 25 ans

= Entre 25 et 45 ans
45 ans et plus

(n = 2695 réponses)

Figure 6 : age au diagnostic en fonction de I'dgeudépondant et du diagnostic

Moins de 18 ans (autres) 77% 21% 1%

Moins de 18 ans (HN/SA) 43% 46% L 11%

Entre 18 et moins de 25 ans (autres) 45% 33% C12% 9% |
Entre 18 et moins de 25 ans (HN/SA) 13% 27% S 28% 3%
Entre 25 ans et moins de 45 ans (autres) 42% 23% C12% [ 12% 1%
Entre 25 ans et moins de 45 ans (HN/SA) 5% 6% HNI3% 2SN
45 ans et plus (autres) 49% 10% 5% NI

45 ans et plus (HN/SA) 4% I S ——

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Avant 6 ans Entre 6 et 12 ans M Entre 13 et moins de 18 ans
M Entre 18 ans et moins de 25 ans M Entre 25 ans et moins de 45 ans

(n = 2676 réponses)
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Figure 7 : 4ge de réalisation du diagnostic

Avant 6 ans T 66,2%

23,2%
. 23,2%
Entre 6 et 12 ans 27,8%
; Bl 4,7%
Entre 13 et moins de 18 ans 15,4%
Entre 18 ans et moinsde 25 |l 3,5%
ans 13,9%
Entre 25 ans et moins de 45 | 2,0%
ans 16,3%
| 0,4%
45 ans et plus w 34%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

M Autres diagnostics de TSA 1 Autisme de haut niveau et syndrome d'Asperger

(n = 2676 réponses)

Figure 8 : personne a l'initiative du diagnostic

45% 2,5%  1,2%

= Un parent

= Un pédopsychiatre, un psychiatre
ou un neuropédiatre
La personne elle-méme

= Un médecin pédiatre ou
généraliste
= Autre

Un professeur

m Les services de la protection
maternelle et infantile (PMI)

(n = 2930 réponses)

- La prise en charge des TSA est fragmentée et repaagr la combinaison de différentes
modalités ; elle fait fréquemment appel a des profsionnels libéraux (notamment les
psychologues), pris en charge ou non.

La prise en charge des personnes autistes repoda sombinaison de différentes
modalités de suivi et d’'accompagnement (structaegstaires et médico-sociales, structures
associatives, lieux de vie thérapeutiques, pradessls libéraux). Celles-ci sont la plupart du
temps associées entre elles et incluent un ouepitssiprofessionnels libéraux (psychiatres,
pédopsychiatres, psychologues, orthophonistestrerg@peutes, psychomotriciens...) qui ne
font pas tous I'objet d’'une prise en charge pas$é@rance Maladie. Il faut noter qu’un tiers des
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personnes autistes sont suivies par un psycholeguébéral ; cette proportion est plus
importante encore chez les plus jeunes (40,3 % lesumoins de 18 ans). Les difficultés a
identifier les professionnels compétents dansitemn charge des TSA viennent renforcer les
difficultés de coordination liées a cette fragméota

- Les délais de traitement des demandes par les MDR# de mise en place effective des
orientations décidées par les CDAPH restent éleveés.

Les délais de traitement des demandes par les MidRHen général supérieurs a 3 mois
(87,1 %) et frequemment a 6 mois (40,3 %) ; ilsaddpnt parfois un an (9,2 %). Cette situation,
qui retarde la prise en charge initiale des demgramtraint également les familles a anticiper
en déposant leurs demandes de renouvellement lanjeen amont ; elle est a l'origine de
difficultés et d’inquiétudes récurrentes (difficgtde constitution du dossier, incertitude quant
renouvellement des prestations). Couplée a la ddeéealidité généralement limitée des
notifications d’aides, elle explique I'épuisementugent signalé par les familles face a la
lourdeur des démarches administratives. Ces dermandeernent la plupart du temps une aide
financiere (AEEH, AAH), une prestation de compeiosatdu handicap (PCH) ou une
orientation médico-sociale, scolaire ou professatlen(notamment la reconnaissance de la
qualité de travailleur handicapé ou I'orientatia@rssun ESAT).

Figure 9 : délai de traitement de la derniere demate déposée auprés de la MDPH

= Moins de 3 mois
Entre 3 mois et 6 mois
= Entre 6 mois et 1 an

m Plus d'un an

(n = 2733 réponses)

Il faut par ailleurs souligner qu’a ces délais @éément déja importants s’ajoutent ceux
de I'effectivité des mesures d’orientation décidémsla CDAPH. S’ils sont a mettre en relation
avec les capacités d'accueil limitées de ces strest les délais d’effectivité des mesures
d’orientation dans un établissement ou un serviédioo-social restent importants quel que
soit I'dge ou le diagnostic : si prés d’'une ori¢iot@sur six se concrétise en moins de 3 mois,
le délai de mise en ceuvre d’environ la moitié demlles est supérieur a un an ; dans 26,5 %
des cas, celui-ci est méme supérieur a deux ans.
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Figure 10 : temps d’effectivité des mesures d’origation dans un établissement ou un
service médico-social décidées par la CDAPH

= Moins de 3 mois
Entre 3 mois et 6 mois
19,3% = Entre 6 mois et 1 an

m Entre 1 et2 ans

= Plus de 2 ans

(n = 937 réponses, concernant les personnes ayaace avoir demandé une notification de la CDAPldmme orientation
ou un service médico-social déja mise en ceuvre).

- Il existe de grandes disparités dans les pratiquetes MDPH en matiére d’allocation
des aides et de compensation du handicap.

Les disparités dans les pratiques des MDPH en reati&valuation des besoins,
d’allocation des aides et de compensation du hapdiouvent signalées par les familles et les
associations, parfois mises en lumiére par I'exgmé&e d’'un changement de département,
semblent corroborées par I'analyse des prestatensges d’'un département a l'autre. Si les
limites de représentativité de I'enquéte et d’extiaité des données limitent la portée des
conclusions qui peuvent étre tirées de ces congmsi celles-ci permettent d’objectiver
d’'importantes disparités et rendraient nécessairedravail d’analyse approfondi qui se
heurterait néanmoins a I'insuffisance des systaisformation des MDPH.

Ainsi, au sein de I'échantillon des répondantsgfaartition géographique des décisions
d’attribution des compléments 5 et 6 de 'AEEHdsshature a interroger I'égalité de traitement
des dossiers de compensation du handicap. Alorteguéponses des familles concernant des
personnes autistes domiciliées a Paris ne repesgaqie 4,1 % du total, celles-ci représentent
respectivement 17,7 % et 45,4 % de celles auxguetie décision d’attribution du complément
5 ou 6 a été notifiée.

Des analyses préliminaires sur les montants mayesiprestations servies par les MDPH
(AEEH et ses compléments, AAH, PCH aides humairasdsrigée au taux horaire et autres
parties de la PCH) mettent en évidence des édkatd du simple au double apres ajustement
sur I'age et le diagnostic.

- De nombreux autistes adultes rencontrent des diffidtés d’'orientation et d’'insertion
professionnelle.

Peu de dispositifs d’orientation et d’insertion fessionnelle sont adaptés aux autistes
adultes, dont les difficultés sociales se révéfmntrtant souvent a I'occasion de la recherche
d’'un emploi. Les dispositifs d’accompagnement exitt prennent insuffisamment en compte
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leurs spécificités et les actions dirigées en timacdes personnes autistes, qu’il s'agisse de
celles qui n’ont aucun dipldme ou de celles qui slyplébmées du supérieur, restent limitées.

Parmi les personnes autistes agées de 25 a 453¥sn’avaient aucun dipldme, prés de

11 % détenaient un dipléme de niveau supérieugaliadl master (bac + 5) et 67 % déclaraient
étre actuellement sans activité professionn€ltges chiffres masquent en réalité des variations
importantes en fonction du diagnostic. Au sein ddecclasse d’'age, 43 % des personnes
présentant un diagnostic d’autisme de haut nivaadeosyndrome d’Asperger étaient sans
activité professionnelle, 18 % n’avaient aucun @hipg, alors que 20 % détenaient un diplome
supérieur ou égal au master (ces chiffres étaespectivement de 83 %, 74 % et 2 % pour
celles qui présentaient un autre diagnostic de T8#g majorité de personnes autistes ne
disposait pas de la reconnaissance de travaillandibapé : elles n'étaient que 47 % des
autistes de haut niveau et de syndrome d’Aspergd7 €6 de celles présentant un autre
diagnostic a en étre titulaires.

La meéconnaissance des difficultés liees aux TSAffigdités relationnelles,
organisationnelles et de communication, hyper s@lié...) parmi les employeurs et, plus
généralement, au sein de la population ne faglelintégration au monde professionnel, ce
qui a d'ailleurs motivé quelques répondants a digyr leur propre activité. Pourtant, les
quelques témoignages recueillis de celles qui I&eet d’aménagements et d'un
accompagnement adapté (adaptation du temps dd,tdevBenvironnement, coaching par les
pairs, groupes d’habiletés sociales) semblent ooefiI'efficacité de ces dispositifs.

Il faut ajouter a ce tableau des difficultés impates d’intégration sociale, d’ampleur
toutefois tres variable selon les situations indlielles. 34 % des personnes autistes
participantes ageées entre 25 et 45 ans vivaiejaumiau domicile parental.

- Les personnes présentant un diagnostic d’autisme dsaut niveau ou de syndrome
d’Asperger, y compris celles dont linsertion socie et professionnelle est
satisfaisante, présentent un « handicap invisible gui reste peu connu et pris en
compte.

Parfois bien intégrés socialement et professioamadht, les personnes autistes
présentant un diagnostic d’autisme de haut niveadeosyndrome d’Asperger font pourtant
état de difficultés dans la vie quotidienne, quinbint souvent insuffisamment prises en
compte par I'entourage et le milieu professionmegparticulier. Si leur présence est inconstante,
leur intensité et leur retentissement variablerséds situations personnelles, ces difficultés
sont peu connues et prises en compte. Il est sodiffinile de trouver un suivi adapté et des
réponses a ces besoins spécifiques du fait deebalesde difficultés apparentes. Cette situation
peut d’ailleurs parfois étre a l'origine de ruptigans le parcours professionnel, y compris
concernant des personnes dont le parcours unaiegsiet professionnel antérieur était
satisfaisant.

15672 réponses concernaient la situation de persoamigstes agées de 25 a 45 ans (dont 282 présentai
diagnostic d’autisme de haut niveau ou de syndrdsperger et 390 un autre diagnostic de TSA).
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- L'inclusion scolaire en milieu ordinaire reste limitée et dépend trop souvent de la
volonté isolée des acteurs. Les personnels (enseigts, AVS) sont peu sensibilisés aux
problématiques liées aux TSA.

Le manque de formation aux TSA des enseignants miahque d’aménagements dans
les établissements scolaires restent un frein rellision scolaire des personnes autistes,
pourtant prévue par la loi. De nombreuses famdlesfait face a des refus d’admission dans
I'enseignement public, dés la maternelle ; lorsgoe principe n’est pas remis en cause, la
scolarisation a souvent lieu a temps partiel. Wison scolaire effective et 'adaptation des
enseignements aux enfants autistes repose surnaebwolonté des enseignants et de
I'administration, une grande partie de ces acteiagant jamais été sensibilisée aux TSA. Cette
situation contraint de nombreux parents, lorsqléilsont la possibilité matérielle et que des
établissements existent au niveau local, a insdewes enfants dans des écoles privées
adaptées ; d’autres ont recours a la scolarisa@idomicile, en lien ou non avec le CNED,
interrompant souvent leur activité professionnetleecourant parfois a des éducateurs salariés.

Lorsque les enfants sont scolarisés en milieu andinle manque de formation des AVS
reste un des freins majeur a un accompagnementéadajsant aux apprentissages de I'enfant
comme du reste de la classe.

- Les ruptures de parcours sont fréquentes, notammenbrs des périodes de transition.

De nombreuses personnes autistes (51,6 %) onfal&j@&xpérience d’'une période de
rupture de parcours, leur proportion augmentant b&ge (40,6 % des moins de 18 ans, 62,0 %
des 18 a 25 ans, 68,3 % des 25 a 45 ans, 80,2 pudede 45 ans). Ces ruptures peuvent étre
liées a une déscolarisation, a une rupture dapsida en charge des soins, a une situation
critigue ayant nécessité une hospitalisation etegepsychiatrique, a une situation de grande
précarité. Les autres situations de rupture peugtaten lien avec des épisodes dépressifs,
avec des difficultés scolaires ou professionneBedes souffrances sociales (harcélement...),
au vécu douloureux d’'un changement de mode ourdetste de prise en charge (notamment
lors du passage de l'adolescence a I'age adultehedorise en charge en Belgique faute de
place dans une structure plus proche, a des diffica obtenir un diagnostic. Ces situations
peuvent se présenter quel que soit le diagnosticorgpris pour les personnes avec un
diagnostic de syndrome d’Asperger ou d’autismeald hiveau (59,0 %). L'« errance » entre
les différentes structures et modalités de prisetarge, rarement coordonnées, ainsi que
I'attente a I'entrée dans une structure sont fréquent citées comme cause de rupture dans le
parcours.
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Figure 11 : existence de périodes de rupture au cmude la vie selon la classe d’'age et la
nature du diagnostic
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Figure 12 : nature des périodes de rupture de pareos
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(n = 2462 réponses ; les répondants pouvaient ingligplusieurs réponses)

- Le reste a charge moyen des personnes autistes etldurs familles, évalué a environ
2 900 €, est substantiel et masque en réalité d’impantes disparités dans les prises
en charge, dans le recours a des prestations nonmboursées (psychologues,
ergothérapeutes, psychomotriciens) et son intensité

Malgré la prise en charge des TSA en ALD et ledihtes prestations versées (AEEH
et ses compléments, AAH, PCH), le reste a charggdesonnes autistes et de leurs familles
reste élevé, avec une moyenne annuelle de 2 9@u€l'pnsemble des répondants. Si prés
d’une personne autiste (ou leur famille) sur t(88,0 %) déclare n’avoir aucun reste a charge,
18,7 % de celles-ci déclarent avoir un reste agehdfau moins 5 000 € et 8,4 % d’au moins
10 000 €.

Ces données sont toutefois a interpréter de mapiadente au regard des spécificités de
I'échantillon de répondants, qui n'est de fait pagrésentatif de 'ensemble des personnes
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autistes de la population francaise. Elles fouamnisaéanmoins des informations précieuses sur
la situation matérielle des personnes autistessHtlettent en évidence une forte hétérogenéité
dans les montants de reste a charge en fonctitagie de I'intensité des interventions et du
niveau d’intégration sociale et professionnelle.

Ces variations refletent en réalité d'importantispalrités dans les prises en charge, tant
dans le recours ou non a des prestations non rasdesl par I'Assurance Maladie
(psychologues, ergothérapeutes en libéral, psyctraiems) que dans l'intensité de ces prises
en charge (psychologues comportementalistes, notatnnfiormés a [I'ABA; emploi
d’intervenants salariés a domicile, d’éducateurslassistants de vie scolaire ; scolarisation
dans une structure adaptée, notamment associafae)i les autres postes de dépenses a
I'origine d’'un reste a charge pour les famillesufignt les transports, les dépassements
d’honoraires des consultations en libéral, lessatitbns a des associations, les loisirs et séjours
adaptés, la formation aux TSA et I'accompagnemetd guidance parentale, les ateliers
d’habiletés sociales I'acquisition du matériel pgmigique et le forfait journalier des structures
médico-sociales et sanitaires. Ces restes a clsargepar ailleurs généralement plus faibles
lorsque les personnes autistes sont prises enecpargune structure a temps plein ou par un
SESSAD.

Les dépenses engagées au titre de cette prise aggeche sont que partiellement
couvertes par les aides versées (prise en chasgiégenses de santé au titre de I'ALD ; AEEH
et ses compléments, AAH, PCH aides humaines etsactrmposantes). Ces aides peuvent étre
complétées, de maniere anecdotique, par le verdatagmestations extralégales de la part des
caisses d’Assurance Maladie (prise en charge dwmimerfrais de transport...), daides
ponctuelles des mutuelles, des centres d’actioraleoaes conseils généraux, des comités
d’établissement ou de I'employeur, ou encore daidssociatives. L'allocation aux parents
d’enfants handicapés (APEH) est versée aux pad@rfants en situation de handicap relevant
de la fonction publique.

Ces restes a charge importants peuvent étre sopogsles familles de difficultés
sociales, d’autant plus que de nombreux parentsndigué avoir été contraints de diminuer
leur activité professionnelle ou d'y mettre un teraifin de s’occuper de leur enfant (cf. infra).
Certaines familles se sont ainsi endettées de measignificative.
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Le reste a charge des personnes autistes et de tamilles : quelques illustrations

A titre d’'exemple, le détail du reste a charge hssipurs personnes autistes et/ou de leurs
familles est reproduit ci-dessous avec les aidegups :

Enfant (Yvelines) avec un diagnostic de TSA, séséaen milieu ordinaire (élémentaire, privé
hors contrat, en école internationale) avec un AVSuivi en libéral, prise en charge en ALD| et
AEEH complément 2 (montant du reste a charge d&cléd 514 €) « Régimes alimentaires (sans
gluten / sans lait / limité en sucre) : 626 € / mpCompléments alimentaires non remboursés :|128
€/ mois ; Frais liés a la pratique sportive adéptde haut niveau (transport notamment) : 1.078 €
/ mois ; SurcoUt scolarité (école hors contrat)di¢ handicap en 2016 : 3.544 €/mois »

Enfant (Val-de-Marne) avec un diagnostic d’autisstypique, suivi en libéral, scolarisé en
ULIS (élémentaire, 4 jours / semaine) avec un AMBualisé (psychologue accompagnant salarié
par les parents), prise en charge en ALD et AEBEgmaie 6 (montant du reste a charge déclaré :
25 000 €) « Dépassement d'honoraires : 400 €/ mois ; Psyciieité : 350 €/ mois - Psychologue
superviseur : 400 € / mois - Psychologue accompaign2500 € / mois »

Jeune adulte (entre 18 et 25 ans, DOM) avec umdsig de TSA, pris en charge par un
éducateur, prise en charge en ALD, AAH, PCH (1661ois) (20 000€) « Intégration sensoriell¢
avec un ergothérapeute 2 fois par semaine ; Agéeatie 4 fois par semaine ; Cours de natatjon
adaptée 1 fois par semaine ; 3 séances par senuEnehiropraxie ; 2 séances sur les réflexes
archaiques par semaine ; Guidance parentale avegsyohologue ABA : 1 séance de 2 heures| par
semaine. »

Enfant (Rhone) avec un diagnostic de TSA, pristerrge en SESSAD et en libéral, scolafisé
en milieu ordinaire (maternelle, 5 jours / semaie&c un AVS individuel, pris en charge en ALD,
AEEH catégorie 2 (17 000 €x:Intervention psycho-éducative a domicile (9h g@maine) : 600 €
par mois en moyenne + charges patronales; PsychwmoABA (2h par mois): 100 §;
Psychomotricité (1 séance par semaine) : 156 €hpais ; Séances habiletés sociales (1 séance par
semaine) : 280 € par mois ; Piscine spécialisé&5 € par an »

Enfant (Ain) avec un diagnostic de TSA, pris enrghaen SESSAD, scolarisé en ULIS
(élémentaire, 2 jours / semaine) avec un AVS imlligl, prise en charge en ALD, AEEH et PCH
(56 heures / mois) (16 000 €k Educatrice comportementale & domicile (10 h pamaine, 26 €
par heure + charges patronales soit environ 40 €'ldeure). »

Enfant (Hauts-de-Seine) avec un diagnostic de TSAvi en libéral, scolarisé en ULIS
(élémentaire, 2 jours / semaine) avec un AVS imfigl, prise en charge en ALD, AEEH
complément 4 (15 000 €x Psychomotricienne : 180 € / mois ; Educateucsplisé (AVS privée) |
1700 € /mois ; Psychologue superviseur : 400 €ismo

Enfant (Corse-du-Sud) avec un diagnostic d’autisifatile, pris en charge par un SESSAD
et enlibéral, non scolarisé, prise en charge e, AAEEH complément 4 (13 750 € Intervenante
ABA et guidance parentale : 1250 € par mois »

Enfant (Essonne) avec un diagnostic d’autisme dé higeau, suivi en libéral, scolarisé g
ULIS (élémentaire, 4 jours / semaine) avec un Ax@viduel, prise en charge en ALD, AEEH
complément 4 + aide associative 120€ / mois (13€)0& Par mois (base : 11 mois / an), ngus
dépensons entre 2.500 euros et 3.000 euros (AV&epril.300 €; Psychologue: 400 £;
Psychomotricité : 180 € ; Aide a domicile le soBQ0 a 1.100 € ; Orthophoniste pris en charge a
100 % par Assurance Maladie + Mutuelle) et nousupggrons environ 1.600 euros/mois (crédit
d'imp6ts : 680 €, AEEH et complément 4 : 800 €paisdion : 120 €) »

Enfant (Yvelines) avec un diagnostic de TSA, prischarge en libéral, scolarisé en milieu
ordinaire (maternelle, 4 jours / semaine) avec M$Andividuel, prise en charge en ALD, AEEH
complément 4 (10 700€x Prise en charge psycho-éducative en libéraljcétrice employée par

n
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les parents + psychologue (supervision et guidgarentale) : en moyenne 1000 € par mois. Pf

en charge associative : remédiation cognitive, gesid'entrainement aux habiletés sociale
psychomotricité : environ 500 € par mois. Maténelur séances avec la maman a la mai
(plastifieuse, scratchs, impression matériel, actlatjeux, livres...) : environ 50 € par mo
Formations des parents: environ 500 euros par an) ¢

Enfant (Charente-Maritime) avec un diagnostic dsame atypique, pris en charge en libé
(éducatrice ABA en liaison avec la psychologued]aisé en milieu ordinaire (élémentaire, 4 jo
/ semaine) avec un AVS individuel, prise en chamy&LD, AEEH complément 3 (10 000€x 900
€ / mois (la psychologue ABA pour 2 heures / mbla enonitrice-éducatrice ABA, pour 8 a
heures de prise en charge / semaine) »

Enfant (Calvados) avec un diagnostic de TSA, seiivlibéral, scolarisé en milieu ordinali
(maternelle, & temps complet) avec un AVS individpeise en charge AEEH complément
(9000€) :« Psychomotricité 1 séance a 42 euros / semaisggldéducatrice 4 h par semaine a
euros de I'heure ; Psychologue ABA 1h30 par sem@aB®euros de I'heure : environ 800 euros
mois »

Jeune adulte (entre 18 et 25 ans, Moselle) aveliagmostic de syndrome d’Asperger, su
en CMP et en libéral, diplomé d'un baccalauréat égdéin ou technologique, sans activ
professionnelle (suivi par Cap Emploi), prise erarge en AAH (7 800 €) x Psychiatre,
psychomotricienne, orthophoniste, psychologue,teggapeute : 650€/mois »

Enfant (Cotes-d’Armor) avec un diagnostic de SAyisen CMP, en consultations extern
et en libéral, scolarisé (élémentaire, 1h / jomgcaun AVS individuel, prise en charge en AL
AEEH, PCH (100h / mois) (7600€x Psychomotricienne (2 fois par semaine) : 45&éance ;
Neuropsychologue (1 fois tous les 10 jours) : 40€dance ; Médecin et traitements : environ 2
par mois. »

Adulte (entre 25 et 45 ans) avec un diagnosticalgbtes autistiques, pris en charge par
SAMSAH, sans dipldme, sans activité professionneltechez ses parents, prise en charge en
(120h / mois) et AAH (6000€)« Transport vers le SAMSAH et auxiliaires de vie »

Enfant (Loire-Atlantique) avec un diagnostic d’'aute de haut niveau, suivi en libér
scolarisé en milieu ordinaire (maternelle, 4 jodwsmaine) avec un AVS individuel, prise en cha
en ALD, AEEH complément 1 (5000€x: Psychomotricien (2 séances par mois) : 45 euao
séance ; Ergothérapeute (une séance par sema#i@)E la séance ; Equithérapie (deux séan
par mois) : 37 € la séance ; Psychologue (une sg@ac semaine) : 50 € la séance »

Adulte (entre 25 et 45 ans, Paris) avec un diagndstsyndrome d’Asperger, suivi en libér
diplémé d'un bac + 5, occupe un CDI dans le segbeive (4800 €) « 400€ de psychologue n¢
remboursés par mois (50€ la séance, 2 fois par s&ha

Enfant (Hauts-de-Seine) avec un diagnostic de synelid’Asperger pris en charge en libé
scolarisé en milieu ordinaire (élémentaire, a teograplet) sans AVS, prise en charge en Al
AEEH complément 2 (4200€x: Psychomotricité : 45 € par semaine ; Groupe dilets sociales
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Enfant (Var) avec un diagnostic de TED suivi eefd, scolarisé en ULIS (college, 4 jours /
semaine) avec un AVS individuel, prise en chargeDAIAEEH complément 2 (3250 €):
« Psychomotricité : 1280 € / an ; Suivi associptif un psychologue : 300 € / an ; Sport adapté :
1450 €/ an ; Week-end adaptés : 320 €/ an »

Enfant (Morbihan) avec un diagnostic de troublesstiques suivi en libéral, scolarisé en
ULIS (colléege, a temps complet) avec un AVS musgliprise en charge en ALD, AEEH
complément 2 (3000 €x Psychologue :140 € / mois ; Psychomotricienn@ 23 mois. »

Adulte (entre 25 et 45 ans, Yvelines) avec un diago de syndrome d’Asperger, suivi en
consultations externes, diplémé d’'un bac + 5, oceaup emploi a temps plein en milieu ordinaire
dans le secteur privé (3000:&) Séances de TCC avec psychologues : 320 eurasgia au début
puis 160 euros par mois maintenant. »

Adulte (entre 25 et 45 ans, Isére) avec un diagndst TSA, suivi en libéral, diplomé d’un
BEP, sans activité professionnelle, en invalidittchez ses parents, prise en charge en ALD et en
AAH (2400 €) :« Psychologue spécialisée : 240 € par mois tousi@s »

Jeune adulte (entre 18 et 25 ans, llle-et-Vilamesc un diagnostic de syndrome d’Asperger,
suivi en libéral, diplémé d’'un baccalauréat génératechnologique, sans activité professionnelle,
vit chez ses parents, prise en charge en AAH (E)0& Séances chez des psychologues (60 euros
la séance une fois par semaine) »

Enfant (Seine-Saint-Denis) avec un diagnostic da& 3i8vi en CMP et CATTP, scolarisé ¢n
milieu ordinaire (élémentaire, 4 jours / semaingjeca un AVS individuel (1980 €)|.
« Psychomotricité une fois par semaine au tariflle »

Jeune adulte (entre 18 et 25 ans, Isere) avecagmatic de syndrome d’Asperger, suivi|en
libéral, dipldbmé d'un baccalauréat professionnel,adternance, vit chez ses parents (1850|€) :
« 150 €/mois pour la psychomaotricité »

Enfant (DOM) avec un diagnostic de syndrome d’Agperpris en charge par un SESSAD et
en libéral, scolarisé en milieu ordinaire et en 8Sl(college, a temps complet) avec un AVS
individuel, prise en charge en ALD, AEEH (1500 ®)Diagnostic de I'ergothérapeute : 150 € qur
I'année ; Séances avec l'ergothérapeute : 40 €(alest a dire entre 160 € et 200 € par mois| »

Jeune adulte (entre 18 et 25 ans, Allier) aveciagnbstic de syndrome d’Asperger, pris|en
charge par un SAVS et en libéral, non scolarisgs dipléme, prise en charge ALD, AEEH (900 €) :
« Surtout transports (déplacements médicaux) :/8®& »

Jeune adulte (entre 18 et 25 ans, Oise) avec gnabtc de syndrome d’Asperger, pris [en
charge en SAMSAH, sans dipléme, prise en chargkfdh (600 €) :« 70 € par mois pour atelie
de socialisation »

=

Enfant (Nord) avec un diagnostic de syndrome d’Ag@esuivi en libéral, scolarisé en milieu
ordinaire (lycée) avec un AVS individuel, prise eharge AEEH (200 €) « Dépassemer
d'honoraires du psychiatre (spécialiste de I'autm séances d'ergothérapie »

—

Ces exemples font ressortir des variations imptetadans les modalités de prise en charge
et les colts associés pour les familles, que tEssaiersées ne couvrent que partiellement.
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- L'impact sur la vie personnelle et professionnellees aidants, qui doivent faire preuve
d’une disponibilité importante et assurent bien souent la coordination de 'ensemble
de la prise en charge, est majeur.

En I'absence de dispositif de coordination, ceillest assurée par les familles qui se
retrouvent de fait responsables de la mise en macke I'articulation des interventions des
multiples acteurs. Elles sont mobilisées en permamé¢rendez-vous, parcours administratif,
demandes de places dans les structures spéciplesteegynalent I'isolement auquel elles
doivent faire face et leur épuisement physique. tadations avec la MDPH, souvent
conflictuelles, participent de cet épuisement desees de validité des décisions d’attribution
des aides sont réduites et imposent aux famillesn ddemander réguliérement le
renouvellement, malgré I'absence d’évolution dudieap de leur enfant.

Cette situation a un impact majeur sur la vie pamstie et professionnelle des parents,
ainsi que sur la fratrie lorsqu’elle existe. La essité de pallier aux différents manques, par
I'investissement quotidien qu’elle induit, peut ehir de maniére importante le quotidien des
aidants. Les aménagements de I'organisation e¢mpg de travail étant souvent difficiles a
obtenir, I'un des parents (souvent la mere) eslielms parfois contraint de quitter son emploi
afin de pouvoir s’occuper de son enfant autisteplda des restes a charge souvent élevés (cf.
supra), la perte de revenu géneére des difficuttégs£conomiques pour un grand nombre de
familles.

Les dispositifs permettant un «répit » aux famill@ccueil temporaire, vacances
adaptées) sont par ailleurs insuffisants, coltéueue prise en charge est au mieux partielle.
Enfin, le passage de relais est difficile a orgamie passage a I'age adulte ne s’laccompagnant
pas toujours d’'une plus grande autonomie de I'énfan

- L'acces aux soins somatiques reste une difficulténportante pour les personnes
autistes.

De nombreux parents signalent que l'acces aux ssonsatiques reste un probléme
majeur pour les personnes autistes. Les professimsensibilisés aux problématiques liées
aux TSA et proposant une prise en charge adaptéeseffet peu nombreux. L'insuffisance
de la compréhension des réactions, de I'adaptatéoita prise en charge de la douleur aux
spécificités des TSA, méme dans le cadre de soumsots (odontologiques notamment), est
souvent notée par les parents. Beaucoup de profesds hésitent a prendre en charge ces
patients percus comme plus complexes et demaneeuesnps.
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- Les associations jouent un réle primordial dans ldormation, la prise en charge des
personnes autistes et la diffusion de I'informatiorsur les options de prise en charge et
les techniques, ainsi que sur les aides disponibles

Le rble joué par les associations est régulierensentigné par les familles. Elles
participent a la diffusion de I'information sur [ESA, notamment en formant les aidants (43 %
des répondants membres d’'une association représéesafamilles de personnes autistes ou
de personnes handicapées déclaraient y avoir sogviformation, cette proportion étant de
15 % chez les non membres), en communiquant sundeilités de diagnostic, les méthodes
de prise en charge, les structures et les profassi® sensibilisés aux TSA, ainsi que sur les
aides disponibles. Cet accompagnement permet auikda de mieux faire valoir leurs droits
auprés des MDPH.

Par ailleurs, elles soutiennent les familles et gessonnes autistes par les activités
gu’elles organisent. Leur aide joue souvent un pdépondérant lors des ruptures de parcours.
Elles sont parfois a l'origine de la création deustures (structures expérimentales, écoles
adapteées...).

d) Quelques témoignages issus des réponses aux QuEstEs

Une sélection d’extraits des témoignages recudilligrés des personnes autistes et des
familles permet d'illustrer les enseignements déecenquéte.

1. Témoignages de personnes autistes

Le diagnostic

- « Cela fait un an et demi que jattends d’avoir premier rendez-vous au CRA de mon
département en vue d’établir enfin un diagnostidestrouver de l'aide. »

- « 1l n'y a qu’'un seul centre de diagnostic d’Aspargpour adultes dans toute la région
parisienne. (...). Avant de parler d’aides et de @&m charge, le diagnostic de I'adulte,
parent pauvre d’une structure déja misérable, aelement besoin d’étre plus accessible,
a travers la sensibilisation des praticiens. »

- « Les délais pour obtenir un rendez-vous pour keqars officiel [de diagnostic] sont trop
longs (jusqu’a 3 ans) et découragent de nombrepsesonnes. »

- « La principale difficulté personnelle est le diagtic, qui prend des années. Les centres
sont surchargés et les délais ne sont pas adméssilgle qui engendre encore plus de
souffrance ne serait-ce que pour étre reconnu comnawailleur handicapé et disposer
d’aménagements... »

L’école et les études

- « Je suis une bonne éleve avec 14,5 de moyennadis.malgré tout on dit a mes parents
de me mettre en IME, ce qu'ils ont toujours refulpense que nous les autistes, nous
devrions aller en classe comme les autres enfants.
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« Manque de formation des enseignants au contacedéants et & méme de détecter et
d’accompagner les enfants diagnostiqués »

« Aucun de mes AVS n’a été formé pour s’occuperfahds autistes. »
« Je n’ai pas I'impression qu’il y ait quoi que seit de prévu pour accompagner les éleves
dans mon cas, et encore moins en prenant en coeptepécificités de leur condition

mentale. Pour les examens, obtenir des aménagermplistspécifiques, une salle toute
seule pour éviter la surcharge est quasiment inmptess»

L’insertion professionnelle

« Le milieu du travail ne connait pas l'autismeeaua des représentations fausses. Pole
Emploi et CAP Emploi connaissent mal I'autismeestoient pas quoi proposer d’adapter.
Les adaptations sont impossibles, les gens ne ampnt pas nos besoins et nous jugent
négativement. »

« |l n'existe aucun dispositif d'accompagnement pmsé en Haute-Savoie pour les
Asperger adultes ! »

« J'ai de grosses difficultés quand jJannonce matisane au travail. Comme je suis une
femme, mon syndrome d’Asperger ne se voit quaspasrit..). Mon chef et mes collegues
m’accusent de vouloir bénéficier de privileges (lls)ne sont pas conscienadss besoins
sensoriels liés a mon autisme. (...). Il y a un drasgail de sensibilisation a faire auprés
des services RH des entreprises sur cette question.

« J'étais ingénieur, professionnellement j'ai nawégd’échec en échec, nullement a cause
de mes compétences professionnelles (tres nettemeatdssus de la moyenne car mon
domaine d’activité était mon intérét restreint atitjue, depuis tout jeune) mais a cause
des difficultés relationnelles et a communiquerimsgques a l'autisme. »

« Le travail dans un milieu ordinaire n’est pasifacje ne dispose pas de tous les codes
sociaux. J'aimerais des cours d’habiletés socidle3. »

« Dans le monde du travail, je ne franchis presqamais I'étape de I'entretien
d’embauche. »

« Professionnellement, je n'arrive pas a travaikgr groupe car je ne peux pas m'adapter
au rythme des autres (...). J'ai du mal a avoir @mlsocial car je n’arrive pas a discuter
lors des pots dans I'entreprise (...). »

« Pas de soutien de la médecine du travail (jardaiss la boucle des aménagements du
poste ou des mutations professionnelles) »

« Je ne parviens pas a obtenir le permis de coedua# qui constitue un gros obstacle pour
avoir un emploi. »

« Difficultés a trouver un travail qui serait ad&p ce que je peux faire (temps partiel, pas
de téléphone, (...) proche a cause des difficultésathsport. Stress lié a la conduite : j'ai
mon permis mais impossible de me rendre en videe fdes trajets inconnus est
extrémement difficile voire impossible. »

« Concernant l'insertion professionnelle, jai he®up de chance : mon poste de travail
a été créé sur mesure, I'environnement est bidaneiet au fait de I'autisme, mais il s'agit
d’'un emploi partiel et non pérenne. Je bénéficiend’ forme de tutorat, mais un
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accompagnement individualisé plus soutenu dangaeail m’aiderait probablement

(...).»

La prise en charge des adultes

- « Les dispositifs d’accompagnement restent bagdddee recue selon laquelle seuls les
enfants sont autistes. »

- « Les adultes autistes sont abandonnés ; je nepsigsen compte par personne et ne
bénéficie d’aucun dispositif d’accompagnement, fanirje suis désespéré de trouver de
laide. »

Les relations avec la MDPH

- « Ma demande d’AAH est toujours en cours : plug@enois d’attente pour une réponse
incertaine (gros stress, bloquée dans mes projets)

- « |l faut renouveler sans cesse les dossiers MDRIrfsajue le handicap, lui, ne bouge
pas ! »

- « Dossier MDPH a renouveler chaque année sans gierde I'aide »

- « Des attentes interminables, des dizaines de papaeministratifs a remplir qui
ressemblent plus & des tentatives de découraggmgn

Le colt de la prise en charge et les difficultésrfancieres

- « La psychomotricité, les séances des psychologuesportementalistes, tous les
intervenants (...) [sont] actuellement non remboungés la Sécurité sociale donc non
remboursés par les mutuelles. »

- « Prise en charge libérale tres chére, ce qui dmie I'on ne peut pas y avoir acces. (...).
Pas de moyen de payer les prises en charge adaptées

Autisme de haut niveau et syndrome d’Asperger

- « Rien n’est fait pour aider les autistes qui semblnormaux. Quand je donne mes
diplomes, aucune assistante sociale ne veut m'gader les papiers. »

- « Absence de compréhension de mon handicap irevisibl
- « Ce n’est pas écrit sur mon visage et on ne mi¢ gas »

- « Quand on est dans la frange adaptée de l'autismeun dispositif n’existe. Soit on est
dépendant, soit on se débrouille. »

- « Les autistes a haut niveau de fonctionnementoné¢ gas considérés comme assez
handicapés pour étre aidés, mais nous sommes loaaehandicapés malgre 'image que
certains médias veulent donner. »
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2. Témoignages de familles et d’'accompagnants
Les relations avec les MDPH

« Les démarches avec les MDPH sont trop longuep,lturdes ; on ne sait pas a quoi on
a droit, ce gu’il serait possible de mettre en gas

« Il faudrait une aide pour comprendre les méandrdministratifs de la MDPH ; les
courriers de notification sont parfois incompréhiahes et I'on ne sait pas ce qu'il faut
faire, quand demander le renouvellement, etc. »

« Les dossiers a la MDPH sont des vrais coups @sspour les familles. Vous terminez
a peine un dossier que vous devez, six mois pldsda recommencer un. Vous attendez
la réponse pendant des mois et ¢a repart. »

« La principale difficulté reste la durée de nat#fiion de la MDPH : deux ans, c’est trop
court et les dossiers a constituer pour les rentbenents sont conséquents et les bilans
colteux. C’est un stress énorme de ne jamais savamus serons encore une fois suivis
dans le projet de vie de notre enfant ou pas. »

« Il N’y a rien de plus douloureux que de devoibyrer en permanence la fragilité de son
enfant. La MDPH, initialement prévue pour simplifies démarches des parents, devient
notre écueil le plus épuisant et le plus démoralisa

« Il'y a trop de différences dans les décisionegtremboursements selon les MDPH. |l
faudrait habiter Paris pour étre mieux servi etatédu ! »

« Il'y a des délais d’attente pour toutes les deshean 9 mois pour I'attribution d’'une AVS,
ce qui fait que I'enfant fait une année scolaires#@VsS, un an d’attente en CMP, pareil
en hopital de jour, 2 ans d’attente en SESSADae#l &ns d’attente en IME et IMPRO. »

La prise en charge

« Tous les dispositifs d’accompagnement s’appwsantdes entretiens souvent dans des
structures éloignées géographiquement, avec des®pees inconnues et multiples et sans
continuité dans le temps. »

« Il n’y a aucun suivi, nous sommes livrés a noéses et devons trouver des solutions
tout seuls... »

« Impossible de trouver des informations fiablesrpgavoir ce qu'il faut choisir. (...).
Nous sommes tres seuls. »

« Il n’y a qu’une juxtaposition d’établissementagpbu moins indépendants et il n'y a pas
de logique de parcours de soins, sans logique disglon et sans justice. (...). Rarissimes
sont les professionnels compétents dans le dond@fautisme et du haut niveau, et ils
sont de ce fait inaccessibles. (...). Les évaluatsunscessives ont été déficientes en
I'absence de véritable équipe pluridisciplinairdq e.) aux troubles dans toute la gamme
du spectre autistique. »

« |l a fallu beaucoup de temps, d’errance (y compuipres d’'organismes de type CMP,
pas du tout au fait) pour aboutir a un commencendendiagnostic en hépital public, qui
nous a lachés dans la nature juste aprés sans gerptiencadrement et de coordination
des soins. Nous avons été laissés a notre sodyassde trouver par nous-mémes et par
des associations des professionnels un peu pluspéems et réeceptifs (...).
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L’accompagnement et la coordination au niveau naddit scolaire est toujours un point
sensible (...). »

- « L'accompagnement de notre fils est trés bon adjbui (prise en charge
comportementale ABA), mais il est effectué patidésaux. C’est toujours aux parents de
trouver les professionnels, de se former eux-mé&ueteurs fonds propres et de former
certains intervenants. Cette situation est tregaiiéaire. »

L’insertion professionnelle

- « Les services de Pole emploi et de Cap Emploié@tjusqu’'a présent totalement
incompétents pour une aide a la recherche d’emploi.

- « Mon fils est actuellement étudiant. Malheureus#ma l'université, il ne peut pas
bénéficier d’'une AVS (alors qu’il a une notificatiet qu’il en aurait bénéficié s'il avait
fait un BTS); cela complique considérablement &egles (...) alors méme que les
compétentes intellectuelles sont présentes. »

- « De mon point de vue, il manque encore plus deepn charge et de structures a I'age
adulte que pour les enfants. Il faut penser qugpeesonnes vieillissent et auront toute leur
vie besoin d’encadrement. Le monde du travail irgegop peu de personnes avec
autisme. »

L’école et les études

- «Il'y a une réelle inertie de la part de I'écoleder corps enseignant en particulier quant
a l'inclusion. (...). A noter également, le manqua\d compétentes (...) qui sont elles-
mémes en grande difficulté et donc pas en mesws®deuper d’enfants handicapés. »

- « Mon enfant est accompagné par des AVS qui sonités sur des contrats précaires,
mal payés et pas du tout formés. »

- « La plus grande difficulté reste qu’a I'école pigole de proximité, il semble normal de ne
pas inclure les enfants autistes. (...). Les enseignaefusent de s’adapter, considérant
gue si nous souhaitons qu'il reste a I'école, iltdte lui-méme y acquérir les regles. Les
enseignants ne cooperent pas avec nos thérapemwespmmuniquent pas sur leurs
difficultés et mettent en place des solutions aoégs, voire choquantes. »

- « L’'accompagnement et la formation des AVS n’est aa niveau. (...). Beaucoup de
difficultés a faire accepter mon enfant en classbnaire alors que son comportement et
son travail sont tres acceptables. (...). On me psepm ULIS qui n’est pas franchement
adapté aux troubles dont souffre mon enfant. Léegs®ur de bonne foi n’est clairement
pas formé a ce type de handicap qui demande umgmagnement individualisé (...). »

- « Exclusion de mon fils par I'école des la matdné€l..). Le coeur du probléme est le
niveau alarmant des AVS: pas formées, pas quasifi€pas au niveau, ultra
précarisées. Nous en avons eu six en cing ans ldéseule une était compétente ; les
autres étaient seulement gentilles, mais ce n'astde gentillesse dont nos enfants ont
besoin... »



94

COUR DES COMPTES

« J'ai da batailler pour obtenir la scolarisatiorednon fils, et ce seulement 1h30 par jour.
Il n'a ainsi pas acces aux apprentissages d’aueesants de son age et ne peut pas
apprendre a vivre en communauté. »

« Les programmes ne sont pas pensés pour étre égldmblée aux personnes avec
autisme et leur adaptation (bénéfique aussi posinviaides) repose sur la bonne volonté
et la compétence de l'instituteur : c’est une laeres AVS ne sont pas formées et
certaines sont mal a l'aise avec ce handicap ; fommation pour AVS et instituteurs de

guelques jours aux bonnes pratiques éducativesegagngiques changerait vraiment

'expérience. »

« La sortie du milieu ordinaire est trop souventsialution face a des instituteurs peu
formés. Sortir les enfants autistes pour espérerdmtégrer plus tard est un non-sens pour
les enfants qui n'ont pas d’avis médical leur démiant une présence en classe
ordinaire. (...). C'est un systéme compliqué, au gasscas et selon les professionnels
gu’'on a la chance ou pas de croiser. »

« Pour I'’école comme pour la prise en charge, dimgpression de ne plus dépendre de la
loi mais du bon vouloir individuel de chaque inteiteur : c’est angoissant (c’est la
loterie & chaque rentrée) et c’est profondémentstg. »

Le codt de la prise en charge et les difficultésrfancieres

« Nos difficultés sont d’ordre financier, nous asoé@puisé toutes nos économies et
survivons avec trois enfants grace au soutien de paeents pour encore une année...
Nous avons trés peur pour I'avenir, car notre em&volue tres bien grace a cette prise en
charge, mais revenir avec une AVS sans formaticmtderrible... »

« Pas d’indemnisation sur la prise en charge eno#rgrapie, psychomotricité,
psychologues libéraux : choix [a faire] entre privea personne de ces possibilités
d’accompagnement ou de les laisser peser assenfert sur le budget familial. »

« La prise en charge selon des modalités comporites par des professionnels est hors
de prix (plus de 3000 euros par mois) et nous aVanpression d’étre abandonnés. »

« Dans la vie quotidienne, beaucoup de frais sonbtie charge : transports, prise en
charge du psychologue, de la psychomotriciennéa deéthode éducative. »

« L’aide de spécialistes, d’éducateurs, de libérasitres colteuse. Nous n'avons pas les
moyens de financer une meilleure prise en chargasiSommes en colére et impuissants. »

« A la peine d’avoir un enfant différent, on ajolaeprécarité et I'isolement social de la
mere (car c’est souvent elle qui se « sacrifie.»).(

L'impact sur la vie des aidants familiaux

« Etre parent aidant familial, c’est déja compligueais c’est encore plus épuisant quand
on doit tout justifier, gérer les crises de notrdant, les rendez-vous médicaux, les prises
en charge diverses, a tel point que s’arréter devailler devient la seule option tant
I'épuisement physique et psychique est importaatsduhaite que soit reconnue la
pénibilité des conditions de vie des aidants faauki Mon burn out m’a fait perdre mon
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emploi et mes relations. J'ai été hospitalisée pem®5 jours en psychiatrie et encore
souvent maintenant je perds pied. »

- « Mon quotidien est un combat permanent enveretre tous au péril de ma santé
physique et psychologique. Je n’ai aucun moyenraaitler du fait du peu d’heures
d’accompagnement disséminées sur plusieurs jourdeetevoir faire le taxi pour
accompagner mon fils. Je vis sous le seuil de mévtepuis quinze ans, je mets la priorité
sur les soins pour mon fils et sur I'entretien dennvéhicule pour pouvoir I'y amener, je
n’ai pas de temps pour travailler et subvenir a besoins. »

- « |l faudrait qu’il puisse y avoir un aménagemeasgible des emplois du temps du rythme
de travail de la mére qui puisse étre adapté abhmg et aux suivis de mon enfant, qui
permettrait de pouvoir continuer a travailler a pléemps pour ne pas étre pénalisée dans
ma vie professionnelle. Je gére quasi-seule la guiotidien et les démarches pour mon
fils etil a aussi un fréere a prendre en comptéa est compliqué a combiner avec un emploi
a plein temps. »

- « Actuellement, je travaille a temps partiel caest financierement le plus intéressant.
Employer une personne pour m’aider a accompagnen ranfant aux rendez-vous
codterait trop cher. Je renonce donc a une évotupimfessionnelle. »

- «Je n‘ai pas un moment de répit, de repos, I'aisde mon fils est omniprésent.
J'aimerais qu’il existe des solutions de prise @arge ponctuelles en week-end ou petits
séjours, et cela sans devoir le financer dans falité avec mes fonds propres. »

- « Tres grande fatigue de la famille (pour les pasemais aussi pour son frére) face aux
rituels et crises de notre enfant a la maison, aeagaussi un retentissement sur la vie
professionnelle, difficile a mener lorsqu’on a urfant autiste. Le suivi psychologique de
la fratrie (qui souffre de la situation) n’avait paté pris en compte financierement, et plus
généralement, rien ne m’avait été proposeé pourraiddrere ainé a accepter cette vie
familiale perturbée. »

- « Le papa de notre enfant a di arréter toute a&ivemunérée pendant plusieurs années
pour s’occuper de notre enfant en attendant ungepen charge. »

- « En tant que meére célibataire, retourner vers ende du travail est un projet de vie qui
nécessite de solliciter toutes les aides (...).Ha,fil 'y a pas que mon fils qui est sorti du
milieu ordinaire. »

- « Nous sommes trés seuls. Au bout de 19 ans,aved’'@amis et de famille sont & nos cotés.
Nous ne pouvons quasiment pas sortir. Nous n’ingifgas car trop épuiseés. (...). lIn'y a
pas de relai disponible lors de la fermeture d& B neuf semaines par an (je n’ai que six
semaines de congés). »

- « Notre fille n’est plus scolarisée. Tout reposersaus ; a nous de créer les conditions de
son acces au savoir, au loisir, a la culture, aorspa la formation et peut-étre un jour &
I'emploi. Nous sommes obligés d’étre les « créatelgrsolutions » permanents pour notre
enfant. »

- « La difficulté majeure : il nexiste aucune plagde répit ; je n’ai pas dormi quatre nuits
d’affilée depuis deux ans. »

- « Il'y a un manque énorme de structures et de peeldien formé pour un répit adapté
aux personnes autistes (sur des week-ends, deségsir des nuitées). (...). Forte
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répercussion sur le quotidien (travail a temps pastrépercussions financiéres, poids au
quotidien...). (...). Tres peu de dispositifs speaifsqaux fratries comprenant une personne
autiste. Conclusion : obligation pour les aidants@mbler les différents « manques » en
s’investissant beaucoup dans le quotidien ave®tagnne et les associations de parents.
Cela peut par moments envahir complétement le djeoti au détriment des autres
membres de la famille, de I'épanouissement perdatese aidants, de la vie conjugale,
professionnelle, etc. »

L’'acces aux soins somatiques

« La prise en charge médicale somatique est unpaetours du combattant, que ce soit
en CHU ou en libéral. Les professionnels et lesises hésitent lors des prises en charge
et examens des personnes non verbales et diff@ilesaminer et les délais sont plus
importants. »

« L'information sur la maniere de communiquer aua@utiste, les attentes qu’on peut en
avoir, la compréhension de leurs réactions est tiresuffisante. 1l est souvent tres
compliqué de consulter notre orthodontiste ou miédgénéraliste tant sa maniere de
communiquer avec notre fils est inadaptée pour(lu). Chaque rendez-vous est un
calvaire. »

« Les soins sont difficiles. Je n’arrive pas a awni rendez-vous chez un dentiste ordinaire.
Le dermatologue n’a pas voulu lui enlever un grda beauté et il a fallu le faire en
anesthésie générale. »

« |l est difficile de trouver un médecin ou un sakste (ORL, dermatologue...) qui accepte
de voir mon fils. Nous sommes systématiquemenyésvers les urgences et tous les soins
sont sous anesthésie générale. »
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Annexe n° 13 : les contentieux juridiques

Le développement d’'un contentieux associatif palitcement vigoureux a donné lieu a
une jurisprudence importante au cours des dernifresnnies.

Des voies de recours variées

1.1 Au niveau national

En France, plusieurs voies de recours sont possiaheparticulier vis-a-vis des décisions
prises par les Maisons Départementales des Pesbtamelicapées (MDPH).

La conciliation, un recours amiable

Cette possibilité de recours permet a une perstramelicapée, ses parents ou son
représentant |égal si elle est mineure, de demdittervention d’un conciliateur de la MDPH
afin de proposer des mesures de conciliation, Isi edtime qu'une décision de la MDPH
méconnait ses drois Le demandeur dispose de deux mois & compter niatikication de la
décision contestée pour intervenir.

Le recours gracieux, une procédure simple

Un recours gracieux est possible contre une déxjsise par la MDPH. Il s’agit d’'une
demande de réexamen du dossier par l'autorité astnative dans le cas ou le requérant
disposerait de nouveaux arguments a faire val@rdémande est alors soumis une nouvelle
fois a I'équipe pluridisciplinaire et a la commssj et peut donner lieu a une nouvelle décision.

Le recours contentieux

En vertu des dispositions relatives au recoursectigux prévues a l'article L. 241-9 du
code de I'action sociale et des familles, celuilgit étre intenté dans un délai de deux mois
suivant la notification de la décision. On distiegileux juridictions compétentes en fonction
de I'acte contesté.

16 Article L. 146-10 du code de I'action sociale esdamilles.
17 Circulaire n° 86-12 du 4 mars 1986.
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Le Tribunal du Contentieux de I'lncapacité (TCI)

Les décisions qui relévent du TCI sont les suivantellocations d'éducation de I'enfant
handicapé (AEEH) et ses compléments ; allocatians adultes handicapés (AAH) et le
complément de ressource ; prestation de compengatithandicap (PCH) ; carte d’invalidité
et priorité pour personne handicapée ; orientgimur les enfants ; admission en établissement
social ou médico-social relevant de I'article L2341 du code de I'action sociale et des familles
pour les enfants et les adultes ; les renouvellésrtdBACTP/ACFP (Allocation Compensatrice
Tierce Personne / Allocation Compensatrice poursHPaofessionnels remplacée par la PCH
au ler janvier 2006

Il est possible de faire appel de la décision dudevant la Cour nationale de l'incapacité
(CNI) dans un délai d’'un mois suivant la notificatide la décision du tribunal. Un dernier
recours est possible devant la Cour de cassatimutadélai de deux mois.

Le Tribunal administratif (TA)

Les décisions qui relevent du TA sont les suivantesconnaissance de la qualité de
travailleur handicapé ; orientation professionnpber les adultes ; prime de reclassement. Un
appel est possible devant la Cour administratiappkl, puis devant le Conseil d’Etat en
dernier recours.

Dans la mesure ou les pouvoirs publics manqueatiadevoir de prise en charge, les
personnes atteintes de TSA ou leurs représentauigept avoir recours au référé-liberté
lorsque la carence étatique entraine des conséegignaves dans leur parcours. Le juge du
référé-liberté peut des lors prendre des mesustiges par 'urgence de la situation en vue
de mettre fin immédiatement ou dans tres bref @élatteinte constatée.

Au niveau européen

La Cour Européenne de sauvegarde des Droits dentire (CEDH)

La CEDH, juridiction du Conseil de 'Europe, peatevoir les recours des personnes qui
estiment que leurs droits fondamentaux, tels qumidépar la Convention européenne de
sauvegarde des droits de 'homme et des libertéafoentales, n‘ont pas été respectés, aprés
épuisement de toutes les voies de recours inteatedans un délai de six mois suivant la
notification de la décision interne définitive.

Ce recours est ouvert aux individus membres de tlas 47 Etats ayant ratifié la
Convention, mais également a toute organisation gouvernementale ou groupe de
particuliers se prétendant victimes d'une violatlerleurs droits garantis par la Convention ou
ses protocoles.
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Le Comité européen des droits sociaux (CEDS)

Le CEDS intervient depuis 1998 en tant qu'instarmt® protection parallele et
complémentaire a la protection juridictionnelle laés dans le cadre de la Convention
européenne des droits de I'hnomme. Elle vérifieidesespect de la Charte sociale européenne
dans le cadre de la procédure de réclamationsctule pouvant étre introduites par les
partenaires sociaux et d’autres organisations muvenementales. A la différence de la
CEDH, le CEDS n’examine pas les requétes indivieseDe méme, une réclamation peut étre
introduite sans que les voies de recours internenisépuisées et sans que I'organisation
requérante soit nécessairement victime de la violatontestée.

Les cas emblématiques de la jurisprudence

Les associations ont été a I'origine de nombreas#sns en justice intentées devant les
juridictions francaises et européennes.

En droit interne

Selon les juridictions administratives, I'Etat @bligation légale d’offrir aux enfants
handicapés une prise en charge éducative au mgimsaéente, compte tenu de leurs besoins
propres, a celle dispensée aux enfants scolanséslieu ordinaire. Le manquement a cette
obligation légale est constitutif d’'une faute deéuna & engager la responsabilité de I'Etat,
sans que l'administration puisse utilement se poévade linsuffisance des structures
d’accueil existantes ou du fait que des allocatioosipensatoires sont allouées aux parents
d'enfants handicapés!® pour «atteinte grave et manifestement illégale a unertée
fondamentale 9. Cette jurisprudence a été étendue quelques aphéetard au domaine de
I'autisme?°.

Il existe ainsi une obligation de résultat de l& pi@ I'Etat en matiére de mise en place
des moyens nécessaires a la prise en charge ptipiiiaire des enfants autistes, toutefois
conditionnée par I'existence d’'une décision prdelale la CDAPH, et donc d’'une premiére
démarche des parents aupres de cette instance.

Par ailleurs, la juridiction limite cette obligatiode résultat au service public de
I’éducation. Il en ressort quelorsque I'établissement désigné refuse d’admétnrdant pour
un autre motif ou lorsque les parents estimentlgyrise en charge effectivement assurée par
un établissement désigné par la commission n’estguaptée aux troubles de leur enfant,
I'Etat ne saurait, en principe étre tenu pour respable de I'absence ou du caractére
insuffisant de la prise en chargé'»

Au-dela de ces limites, la carence de I'Etat comstune faute provoquant un préjudice
moral indemnisable. La carence de I'Etat est égaferonstituée dans le cas ou I'enfant a d{
étre pris en charge dans un établissement éloignéochicile des parents, en I'espece en
Belgique. Le TA a aussi reconnu I'existence d’'ugjydice de trouble dans les conditions

18 CE, Ordonnance n° 311434, 18 avril 2009

19 CE, Ordonnance n° 344729, 15 décembre 2010

20 CE, Ordonnance n° 318501, 16 mai 2011

21 TA de Paris, Ordonnance n°1416868/2-1, 15 jul&t5
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d’existence du parent qui a di stopper son actpriitdessionnelle afin de s’occuper de son
enfant du fait des carences des services publics.

L’ affaire Amélie Loquet est, en ce sens, emblématitfude 26 septembre 2013, les
parents de cette jeune adulte handicapée présefitapbrtants troubles autistiques, ainsi que
I'Union nationale des associations de parents,etegnnes handicapées mentales et de leurs
amis (UNAPEI), ont saisi le tribunal administradié Cergy-Pontoise d’une requéte en référé-
liberté en se prévalant de Il'atteinte portée aslednoits fondamentaux et de la situation
d’urgence résultant de I'absence de prise en chaalgptée de leur fille par un établissement
médico-social.

Par une ordonnance en date du 7 octobre 2013géedas référés du TA de Cergy-
Pontoise a enjoint au directeur général de 'AR8edde France de prendre toutes les
dispositions pour qu’une offre de soins permettaptise en charge effective, dans un délai de
quinze jours, de la jeune femme, par un établisesemé&dico-social adapté a son état, soit
présentée a ses parents. Il a assorti cette impondiune astreinte financiere de 200 € par jour
de retard®,

En droit européen

L’Etat francais a fait I'objet de plusieurs condaations successives au regard de 'article
15 de la Charte sociale européenne relatdrait des personnes handicapées a l'autonomie, a
I'intégration sociale et a la participation a laevde la communauté

En 2003, suite a la réclamation de I'associatiotighue-Europe, le Comité européen des
droits sociaux a condamné la France pour non-résigeses obligations éducatives a I'égard
des personnes autistes telles que définies pah#ate sociale européertfieLe Comité a
déploré que la définition de l'autisme retenue lpgplupart des documents officiels francais
soit toujours restrictive par rapport a celle dOMS, et que« nombre de statistiques
nécessaires a I'évaluation rationnelle des progmeéalisés au fil du tempigassent]toujours
défaut »

Une nouvelle condamnation de la France a eu li@0&8. Le Comité européen des droits
sociaux a conclu gu’il y avait eu violation de tiale 1581 de la Charte sociale européenne aux
motifs que« le droit des enfants et adolescents autistessegdéarisation en priorité dans les
établissements de droit commum’gtait pas garanti, tout commele droit a la formation
professionnelle des jeunes autistesep au motif de« I'absence de prédominance d'un
caractere éducatif au sein des institutions spés®gals prenant en charge des enfants et
adolescents autistes»

22 TA de Cergy-Pontoise, Ordonnance n° 1307736, Gboet2013

ZAmélie Loquet est depuis accueillie dans un établigent sanitaire privé a but non lucratif, qui digpd’une
enveloppe annuelle spécifique pour des suppléndentiis de personnel dédié a sa prise en charge.

24 Autisme-Europe c. Frangc&éclamation n°13/2002, décision sur le bien-fotid& novembre 2003
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Annexe n° 14 : estimation des codts des TSA :
la part non individualisable

Les données, récapitulées dans le programme déégeald’efficience (PQE) de la
CNSAZ, permettent d’estimer 'ensemble des dépensesqués engagées en direction des
personnes avec TSA, au-dela du seul colt des @isesarge.

Une partie des dépenses ainsi retracées ne peéitreasdividualisée selon les catégories
de handicap. C’est cette partie qui est retracés fatableau qui suit qui fait donc apparaitre
en particulier le colt des prestations de compansde colt des AESH affectées au soutien
de I'ensemble des éleves handicapés ou encoredasdulépenses fiscales.

Tableau n° 1 :estimation des codts non individualisables pour I'anée 2015

Nature des colts non individualisables En M€
Etat Ressources d'existence (AAH, FSI) 9 080
Incitation a l'activité professionnelle (GRTH, ESAT) 1 24Z¢
Dépenses fiscales (exonérations) associées auqroge 1264
Inclusion scolaire programme "Vie de |'éleve” 733
personnes handicapées du programme "Acces et ratbemploi” 339
CNSA Transferts aux départements (PCH et MDPH) 653
Opérateurs Emploi : AGEFIPH et FIPHFP 632
Sécurité sociale Branche famille (AEEH) 580
Allocation de présence parentale 71
Exonérations de cotisations pour I'emploi d'unesaaddomicile(1) |1 156
Départements Prestations ACTP et PCH 1495
Total 17 245

Source : CNSA « Données de cadrage Programme "titéakt dispositifs gérés par la CNSA",

Plusieurs de ces données pourraient étre discutiasi celles récapitulées dans le
programme de qualité et d'efficience (PQE) de 1aSBN, ne refletent pas encore la
transformation des contrats aidés », financés andgr part par la politique de I'emploi, en
contrats « AESH », imputés en totalité sur le budigel’Education nationafé Elles sont en
outre dans certains cas d’une fiabilité relativ@mmme I'a montré en particulier une analyse de
la Cour sur les dépenses fiscales en matiére chtidage?.

25 Cf. PQE joint au PLFSS pour 2017, p.33. (NB. slesrces citées émanent de la DSS, de la DGC8,RIBFIP,

de la CNSA et de 'AGEFIPH/FIPHFP. Des précisiorétimdologiques y sont données p. 34).

26 La donnée du tableau était « GRTH, ESAT », avemantant de 2 734 M€. Dans la mesure ou les dépense
d’ESAT ont déja été estimées pour les personnéstegiton a déduit les dépenses de ce poste’&swemble
des dépenses d’'ESAT estimées a 1 532 M€, a pagtiefflectifs ES 2014 et du colt moyen $cipra).

27 Cf. PQE joint au PLFSS pour 2017, p.33. (NB. Sesrces citées émanent de la DSS, de la DGC8 RIBFIP,

de la CNSA et de 'AGEFIPH/FIPHFP. Des précisior&timdologiques y sont données p. 34).

28 Le montant total du programme correspondant déph$sD € en prévision dans le PLF pour 2018. Un¢ pa
de cette augmentation est compensée par une bl@sseédits destinés a I'emploi, non retracés ici.

2 Cour des comptefRapport public annuelLa fiscalité liée au handicap, un empilement de ures sans
cohérencefévrier 2014, La Documentation francaise, disptansur_ www.ccomptes.fr. Les dépenses fiscales y
étaient estimées pour un montant sensiblemen@dwe, entre 3,5 et 4 Md€.
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Ces données permettent cependant de disposer elstingation, méme approximative,
du poids de ces dépenses « non ventilées », poquiceoncerne I'accompagnement des
personnes autistes, en appliquant une clef detitparforfaitaire. On a choisi ici celle qui
rapporte les hébergements en ESMS des personnsgesud ceux des autres personnes
handicapées.

Ainsi, selon les données de I'enquéte ES 2014séesi par la DREES:

- la population d’enfants avec TSA accueillie en ESdd8de 28 954, pour un total d’enfants
handicapés de 158 209, soit 18,3 % ;

- la population d’adultes avec TSA accueillie en ESd8de 49 038, pour un total d’adultes
handicapés de 334 758, soit 14,6 % du total ;

- le nombre total de personnes autistes accueiti€sSMS est donc de 77 992, pour un total
de personnes handicapées accueillies de 492 96155® % du total ;

- si on applique cette clé analytiue au total dgsedses, tel qu’estimé par la CNSA, on
obtient un ordre de grandeur des dépenses nondaodlisables, de 2,7 Md€.

30| es personnes avec TSA comprennent ici égalerasmdrsonnes avec un diagnostic de « psychosdiliafan
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AAH
ABA
ACTP
ADI
ADOS
AEEH
AESH

AGEFIPH

ALD
ANCRA

ANESM

ANSM
APE
AP-HP
ARS
ASAS
ATIH
AVS
CAF
CAMSP
CASF
CAST
CDAPH
CDE
CEAL
CEDA
CEDH
CFTMEA
CHRU
CHU
CIDE
CIH
CIM-10
CLCC
CLIS
CMP
CMPP
CNAF
CNAMTS

Annexe n° 15 : glossaire

Allocation adulte handicapé

Applied behavior analysis

Allocation compensatrice tierce personne

Autism diagnostic interview

Autism diagnostic observation schedule
Allocation d'éducation de I'enfant handicapé
Accompagne des éléves en situation de handicap

Association de gestion du fonds pour l'insertioofggsionnelle des personnes

handicapées

Affectation de longue durée
Association nationale des centres de resssusatisme

Agence nationale d’évaluation et de la qualitéé&tablissements et services

sociaux et médico-sociaux

Agence nationale de sécurité du médicament
Approche pyramidale de I'éducation
Assistance publique — hbpitaux de Paris
Agence régionale de santé
Australian scale for asperger’s syndrome
Agence technique de l'information sur I'hospitaisa
Auxiliaire de vie scolaire
Caisse d'allocations familiales
Centre d’action médico-sociale précoce
Code de l'action sociale et des familles
Childhood asperger syndrome test
Commission des droits et de I'autonomie @gsgnnes handicapées
Centre de diagnostic et d’évaluation
Centre expert autisme Limousin
Centre d’évaluation et de diagnostic
Convention européenne des droits de I'Homme
Classification francgaise des troubles mexi@el I'enfant et de I'adolescent
Centre hospitalier régional universitaire
Centre hospitalier universitaire
Convention internationale des droits de I'ahfa
Comité interministériel du handicap
Classification internationale des maladit@&me révision)
Centre de lutte contre le cancer
Classe d'intégration scolaire
Centre médico-psychologique
Centre médico-psycho-pédagogique
Caisse nationale des allocations familiales
Caisse nationale d'assurance maladie des travaibaiariés
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CNCPH Conseil national consultatif des personneslicapées

CNSA Caisse nationale de solidarité pour I'autoreomi
CNU Conseil national des universités

COG Convention d'objectifs et de gestion

COSs Conseil d’'orientation stratégique

CPAM Caisse primaire d'assurance maladie

CPOM Contrat pluriannuel d’objectifs et de moyens
CRA Centre de ressources autisme

CRAIF Centre de ressources autisme d'lle-de-France

CRA-RA  Centre de ressources autisme Rhone-Alpes

Centre régional d’études, d’actions et d'informasi@n faveur des personnes en

CREAI situation de vulnérabilité

CRSA Conférence régionale de santé et de I'automomi

CSE Charte sociale européenne

CTRA Comité technique régional autisme

CUDOG Convention relative aux droits des persomaeslicapées internationale
DAF Dotation annuelle de fonctionnement

DEPP Direction de I'évaluation, de la prospectivdecla performance
DGCS Direction générale de la cohésion sociale

DGESCO Direction générale de I'enseignement seolair

DGFIP Direction générale des finances publiques

DGOS Direction générale de I'offre de soins

DGS Direction générale de la santé

DPC Développement professionnel continu

DREES Direction de la recherche, des études, dli@tion et des statistiques
DSM Diagnostic and statistical manuel of mentabdiers

DSS Direction de la sécurité sociale

DU Dipldme universitaire

EDAP Equipe de diagnostic autisme de proximité

EP Equipe pluridisciplinaire

EPP Evaluation des pratiques professionnelles

EPSM Etablissement public de santé mentale

ESAT Etablissement et service d'aide par le travail

ESDM Early start denver model

ESSMS Etablissement et/ou service social et mésbeaal

ETP Equivalent temps plein

FAM Foyer d’accueil médicalisé

FFP Fédération francaise de psychiatrie

FIPHFP Fonds pour l'insertion des personnes hapéiisadans la fonction publique

FIR Fonds d’intervention régional
FSI Fonds spécial d'invalidité
GCSMS Groupement de coopération sociale et médiciale
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GH Groupe hospitalier

GHT Groupe hospitalier de territoire

GIP Groupement d’intérét public

GNCRA Groupement national des centres de ressoautissne
GRTH Garantie de ressources des travailleurs handicapés
HAS Haute Autorité de santé

HDJ Hépitaux de jour

IDE Infirmier diplomé d’Etat

IEN Inspecteur de I'éducation nationale

Inspecteur de I'éducation nationale chargé deptatian scolaire et de la

IEN-ASH scolarisation des éleves handicapés

IGAS Inspection générale des affaires sociales

IGEN Inspection générale de I'éducation nationale

IME Institut médico-éducatif

InVS Institut national de veille et de sécuritéitsre

IRTS Institut régional du travail social

ITEP Institut thérapeutique éducatif et pédagogique
MAIA Maison d’accueil individualisée pour Alzheimer
MAS Maison d’accueil spécialisée

M-CHAT  Modified checklist for autism in toodlers

MDPH Maison départementale des personnes handgapée
MIG Missions d'intérét général

NICE National institute for health and care excellency
OMS Organisation mondiale de la santé

PACA Provence-Alpes-Cote d'Azur

PACQ Plan d'amélioration continue de la qualité

PCH Prestation de compensation du handicap

PECS Picture exchange communication system

PEDS Parents evaluation of developmental status

PEP (-R) Profil psycho-éducatif (-révisé)

PHRC Programme hospitalier de recherche clinique
PLF Projet de loi de finances

PLFSS Projet de loi de financement de la sécurité sociale
PMI Protection maternelle et infantile

PMSI Programme de médicalisation des systeme®diation
PPH Plan pluriannuel pour le handicap

PQE Programme de qualité et déficience

PRA Plan régional autisme

PRS Projet régional de santé

RBP Recommandation de bonnes pratiques

RIM-P Recueil d'information médicalisé en psychiatrie
SESSAD  Service d’éducation spéciale et de soirméddaile
SGCIH Secrétariat général du comité interministéhiehandicap

SNIIRAM  Systéme national d'information inter-régisie I'assurance maladie
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SROMS Schéma régional d’organisation médico-sociale

TA Tribunal administratif

TED Trouble envahissant du développement

TSA Trouble du spectre autistique

UE Unité d’enseignement

UEMA Unité d'enseignement en maternelle autisme

ULIS Unité localisée pour 'inclusion scolaire

UNAPEI Union national_e des associations de parents, depees handicapées mentales
et de leurs amis

UNI Unité mobile interdépartementale

URPS Union Régionale des professionnels de Santé

USIDATU Unité sanitaire interdépartementale d'accueil teamiped'urgence
VABS Vineland adaptive behavior scales



