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Objectif 1 : Elaborer et actualiser réguliére-
ment le corpus de connaissances sur I'au-
tisme

Mesure n° 1 : Elaborer un corpus de con-
naissances commun sur I'autisme

Date prévue : 2éme semestre 2008

Elaborer un corpus de connaissances com-
mun sur |'autisme dans un document qui
rassemblera les connaissances scientifigues
et les pratiques du terrain et qui sera large-
ment diffusé ;

Date de publication : mars 2010

Le corpus de connaissances de la HAS est sorti en
mars 2010 : il donne une définition de I'autisme
et un de taux de prévalence aux normes interna-
tionales; cependant il n’
pratiques de terrain, c’est essentiellement la psy-

chanalyse dans les hopitaux de jour comme dans
un certain nombre d’ IME , de FAM ou MAS. Les
connaissances scientifiques internationalement
validées sont incompatibles avec les pratiques
psychanalytiques : nous attendons une clarifica-
tion nette et définitive sur ce point.

Des formations universitaires et des profession-
nels de santé font comme si ce corpus n’existait

pas.
Comment sera-t-il mis a jour ?

Les instituts de formation continuent en 2011 a
dispenser un enseignement obsoléte sur la pro-
blématique de I'autisme et les TED. Ces jeunes
diplomés une fois sur le terrain n’ont pas les con-
naissances suffisantes et les outils pour I'accom-
pagnement des personnes autistes.
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. Mesure n°2 : Etudier I'épidé-

miologie de I'autisme et des
T.E.D.
Date prévue : 2010

F R AN CE

Mesure n°3 : Développer la recherche en
matiére d’autisme

Date prévue : 2009-2010

Objectif 2 : Améliorer le niveau de forma-
tion des professionnels et des familles

Mesure n°4 Diffuser le socle commun de
connaissances sur I’autisme
Date prévue : 2009-2010

Mettre a disposition des personnes TED, des familles et
des professionnels, par le biais d’outils de
communication ad hoc, les connaissances qui sont adap-
tées aux attentes de chacune de ces

catégories d’acteurs.

La mesure n’a jamais vu le jour. Aucune
étude publiée.

La HAS reconnait un taux de prévalence de 1 sur
150 mais ou sont | es
grande partie des enfants et la quasi-totalité des
adultes n’a pas de diagnostic.

gqu’une majorité d’enfants n’a toujours pas acces
a un diagnostic fiable au sein des CAMPS, CMP et
Hopitaux de Jour. L'utilisation de la CIM10 est
toujours volontairement refusée par une grande
partie des professionnels. La CIM10 et les recom-
mandations diagnostiques de I’autisme sont déli-
bérément ignorées par de nombreux profession-
nels des CAMPS, CMP et Hopitaux de Jour. Pour-
tant la loi de 2002 fait obligation aux médecins
d’actualiser leurs connaissances.

Comment alors mener une étude épidémiolo-
gique sans diagnostics ?

La mesure n’a pratiquement pas vu le
jour.

3 recherches cliniqgue
cobest peu Une en cou
On cherche © comprend
cerveau de | a personn
tient aux neurol eptig
Les approches comport
premier pour |l eur eff
de bonnes pratiqgues ®
ment rejet @eDsASpSaretl eCsR
Réponse a une question posée par un sénateur
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Les formations sur une nouvelle lecture de I" au-
tisme en direction des professionnels de terrain
ont été initiées au départ par les associations de
parents. Des responsables d’établissements ont
pris le relais en proposant a leur personnel des
formations en interne par des organismes de for-
mation spécialisés en autisme.
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= La campagne doéinfor majti on en

FRANCE grand public, |les familles |
patience : elles subi|jssent t
regard critiqgue des ajutres,
m®di cal

Mesure n°5 Développer des formations de La circulaire est sorftie en

formateurs El'le est peu atisfaijsante

Calendrier prévu : 2009-2010 aux auteurs ef ARS

Mesure n°6 Actualiser et développer les R . .

e e el. Cette mesure nobéa jamais vu I
contenus de la formation initiale des pro- ie dlfiueer e csocle PP
fessionnels jour des formations ijnitiale
Calendrier prévu : 2008-2010 sus universitaires, Iles form

sociales et | es enseijgnants
pl an.

Mesure n°7 Développer la formation tout Cette mesure noa jamais vu |
| de la vie professionnelle seul | SHCARAI on D autiisme a
au long ae P jour La formation dels perso
Calendrier : montée en charge progressive tive déassociations. |La plup
en 2009 et 2010 pas aux normes du soc|l e de ¢
d®vel oppent | a psychanal yse
La formation des psyclhomotri
tieIIement psychanal ytiqgue e
i nt®gr “ leur catal ogue de

Améliorer les conditions de travail et le salaire
sont des conditions essentielles pour stabiliser
les équipes accompagnantes.

Mesure n°8 Faire évoluer les métiers La licence pro autisme est u
Adrien pour | e moment| I imit®
j et “-EtSiad mrte) .
Aucune initiative pub|li que p
ticle 67 de I a | oi de 2005 (
| 6auti s me.
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2010 : développement du programme
d’évaluation des pratiques

AXE 2. MIEUX REPERER POUR MIEUX AC-
COMPAGNER

Objectif 4 : Améliorer le repérage des
troubles et I'acces au diagnostic

i que.

La montée en charge de I’activité des CRA néces-
site que leurs équipes soient renforcées notam-
ment pour permettre a une équipe mobile régio-
nale d’assurer le suivi de I’enfant, de sa famille
et d’établir un partenariat ou un lien avec les
professionnels qui assurent 'accompagnement.
Les CRA doivent également pratiquer les dia-
gnostics aupres des personnes autistes adultes,
la majorité d’entre elles n’en ont pas et sont
orientées par défaut dans des établissements du
secteur médico-social ou des services psychia-
triques non adaptés a leur handicap.

— LE PLAN BILAN
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F R AN C E

Objectif 3 : Définir des critéres de qualité Les approches comportemental

des pratiques professionnelles en direction PR LR cacit ®

) de bonnes pratigues ®tranger

des personnes autistes fusqubd pr®sent-DPDAEBt®ES par
CROSMS. Elles sont rajrement
MDP H.

Mesure n° 9 Elaborer des recommanda- En cours ; pr®vu pour ®vVrie

tions de pratique professionnelle et éva- ment pour | es enfants| et ado

luer leur mise en ceuvre

Calendrier prévu : 2009 : élaboration des

recommandations de pratiques profession-

nelles par la HAS LOANESM a ®| abor® des| recomm
bonnes pratiques en 2010 da
®t h
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<: Mesure n°10 Développer le Me s ur e e untestdeédpistage précoce
diagnostic précoce chez existe, le M-CHAT, utilisable entre 18 et 24 mois.
F R AN CE ; ; .
I’enfant Des études sont en cours en France. Les équipes de
proximité recommandées par la circulaire de juillet
2010 sont incompétentes le plus souvent et les
familles font le siege des CRA, débordés (18 mois a
2 ans de liste d’attente) ; certains CRA sont pris
d’assaut car d’autres ne sont pas aux normes de la
HAS.
Me:c,ure n°11'Faire éla.borer d.es recomman-| Ipocument publi® en octobre 20
dations relatives au diagnostic et a I’éva- Une urgence, faire appliquer les recommandations
luation chez I’adulte par la Haute autorité de I’HAS et la FFP aux médecins en charge d’élabo-
de santé rer le certificat médical de la personne handicapée
Calendrier prévu : Saisine de la HAS dés 2008 EEEOCTEL
Objectif 5 : Mieux orienter les personnes Cet objectif sera atteint lorsque les réponses
autistes et leur famille d’accueil et d’accompagnement répondront a
la demande des familles. La situation des
jeunes adultes maintenus dans les rares unités
spécifiques autisme au titre de 'amendement
CRETON réclame des moyens financiers immé-
diats pour que les ARS et les conseils généraux
apportent une réponse.
La MDPH dans le cadre de ses missions pourra
alors orienter les personnes et leur famille vers
les établissements ou services adaptés. Ce
n’est pas le cas actuellement.
Mesure n°12 Conforter I'action des centres Mesure en cours mais Illes moye
de ressources pour I’autisme afin de ren- l'es ®quipes mobiles manquent
forcer la cohérence des parcours des usa-
gers
Calendrier : 2008-2009-2010
187 millions doéeuros pour 400 000 pe
| es personnes atteintes de | a mal adi
600 millions pour 350 000 perfsonnes |
douni t ®s-ccmpgortement ales pour| I 1 mitei
neurol eptiques ; nous demandolns que
droit aux m°mes initiatives, gue | 6a
CNSA, vu | a pr®valence de ce |lhandi ca
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Mesure en cours ; 0% |lest | e
. nati onal ? LO6informatl|i on des
M

AUT

p ar c o Gertravail actuellement est fait
partiellement par les associations de

parents bénévoles.
Les PMI, les services de pédiatrie dans les CH, les

esure n°13 Expérimenter un
dispositif d’annonce du dia-
gnostic qui facilite I'orientation et I'accom-

F R AN CE

pagnement des familles CAMPS, les CMPP, Hopitaux de jour doivent faire
Calendrier : 2008- 2009 -2010 partie de ce dispositif et travailler en lien étroit
avec les CRA.

Nous aimerions que soit clarifiée la notion de
projet de soins en lien avec le handicap autis-
tigue. L’autisme, trouble neuro-développemental
est un handicap qui reléve de la rééducation, pas
de la mainmise psychiatrique, voire |psychar
lytique.

Les études scientifiques parlent de certaines
éventuelles co-morbidités psychiatriques,
sans plus.

Mesure n°14 Renforcer I’accés aux soins so-

matiques L’accueil pour les soins médicaux et den-
taires est embryonnaire et largement le fruit

Identifier précisément les professionnels de san- de démarches associatives.

té - généralistes et spécialistes - formés pour ac- Une priorit® pour | es| conf ®t

cueillir en consultation les personnes autistes et de | 0ARS. N®cessit® de cr®er

mettre en place des protocoles d'accueil dans les urgences de_s CH de§ I'FS d®d

‘tablissements hospitaliers. sonnes atteintes doautlsme 0

eta gn®s par un personnel| soigna
form® afin de faire si n®ces
tions m®dical e Adresiser ens
autiste vers |l es services ps
|l orsque | 6on est assufr® qudi
probl mes somatiques D®mar c
encore actuell ement .
Si | 6orientation doit| se fai
psychiatrique, informer | a
diriger | a personne vfers une
trigue avec un personnel sp®
sentant | ®gal ou | 6un| des me
mille doit pouv0|r aclcompagn
tiste. Voir apport |[de 161G
t amment I6annexe 6 .

Mesure n°15 Améliorer la qualité des éva- Informer et former par les CRA les EPD
luations réalisées par les maisons départe- de la MDPH.

mentales des personnes handicapées
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Mesure n°16 Donner aux parents et aux ai-
dants les outils pour accompagner leur en-
fant

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

Mesure n°17 Renforcer les interventions
précoces
Calendrier : 2008-2009

Mesure n°18 Améliorer la scolarisation des
enfants autistes

* Former les enseignants et les auxiliaires de
vie scolaire aux spécificités de 'autisme et leur
fournir un guide pédagogique adapté ;

Depuis 2006, les personnes atteintes d’au-
tisme ou TED ne sont pas identifiables en
CDAPH notamment pour les adolescents et
les adultes. Pour les enfants, le mot TED est
utilisé de temps en temps, le mot autisme
trés rarement. Il parait extrémement difficile
compte tenu de cette situation d’envisager
sur le long terme, I’adaptation, la création
d’unités et de services du secteur médico
social. C’est pourtant I'une des missions de
la MDPH d’assurer le suivi des personnes en
situation de handicap. Les EPD doivent rece-
voir une formation sur le TSA afin de mieux
évaluer les besoins de ces personnes.

Mesure non r®ali s®el|.
tions qui font | e t
sionnel s.

Le rejet est | argem

Seules 23 structures ont vu le jour en 2010 de
maniére expérimentale et pas toutes pour inter-
vention précoce. Les SESSAD petite enfance man-

gquent partout.
L’expérimentation de classes ABA doit étre sou-

tenue par I’éducation nationale en lien avec le
secteur médico social pour les SESSAD.

La scolarisation reste I’exception, au mépris de la
loide 2005,c 0o mme | e lekiveeBlhnic de n
I'autisme d’Autisme France. Les CLIS autisme
n’ont toujours pas d’existence officielle ce qui
permet de les supprimer; tr és peu
tées. La scolarisation de I’éleve autiste jusqu’a la
primaire est possible avec aménagement, AVS ...
Par contre, de nombreuses familles sollicitent les
IME quand I’école ne veut plus du jeune enfant (8
a 10 ans). Les parents sont démunis, cherchent
des solutions aupres des IME qui ne sont pas pré-
parés a accueillir dans des petites unités ces
jeunes.

L’aprées ULIS pose des problemes surtout pour les
jeunes qui ne peuvent pas intégrer le college.

Le document Handiscol Autisme est enfin sorti.

Mais les AVS ne sont pas formés a 'autisme.
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ISME Mesure n°19 Moduler les ré-

. ponses institutionnelles aux

besoins des adolescents
A N C E

- AUT

Mesure n°20 Améliorer I'insertion sociale et
professionnelle des jeunes autistes

Mesure n°21 Permettre aux personnes au-
tistes de disposer d’un « chez soi »

Mesure n°22 Développer une offre de travail
protégé adaptée aux spécificités de I'au-
tisme

Mesure n°23 Favoriser I’acces a I’emploi or-
dinaire

* Moderniser la prise en charge des personnes
autistes accueillies dans les établissements sani-
taires.

Mesur e p akes|MPRMaspétialis@ eu-
tisme sont tres rares, les éducateurs techniques
n’ont pas encore développé des outils adaptés
pour permettre I'apprentissage de métiers profes-
sionnels a certains adolescents autistes ou TED.

Mesur e
est réalisable lorsque les éducateurs techniques
ont une bonne connaissance de la problématique
de I'autisme, des savoir-faire pour sensibiliser les
futures entreprises et permettre la possibilité a
certains adolescents de faire des stages..Ou sont
les CFAS avec des sections TED ?

Les projets de logement adapté ont peu avancé :
il faut d’urgence une circulaire pour adapter les
maisons-relais a I'autisme avec un nombre de
personnes qui soit tres inférieur a 20.

Nous demandons que le principe de petites uni-
tés soit reconnu comme la seule norme accep-
table.

Le document DGCS n’est pas sorti et la consulta-
tion a leu lieu fin 2010.

OY% sont | es
refusent | es
nai ssance, et

ESAT adap
adul tes
d®f aut

Mesur e
toujours a l'initiative des associations de parents
bénévoles.

p a Binsertié® prdfessieni@lie |.

P a s rares@@rhpiesSofit € |.

o Qo
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“ " AXE Il - DIVERSIFIER LES

APPROCHES, DANS LE RESPECT DES
DROITS FONDAMENTAUX DE LA PER-
SONNE

AUT

Objectif 7 : Promouvoir une offre d’accueil,
de services et de soins cohérente et diversi-
fiée

Mesure n° 24 Relancer le role des comités tech-
niques régionaux de I'autisme et la place des
familles dans la dynamique de réflexion régio-
nale sur I'autisme

Mesure n° 25 Renforcer I'offre d’accueil en éta-
blissements et services

Mesure n° 26 Adapter la prise en charge en éta-
blissements médico-sociaux aux aspirations
nouvelles des personnes TED et de leur famille

Mesure pas r®ali s®e
Les ®tablissements
sonnes autistes son
dapt ®s et en nombr e
4100 places sur 5 a
cbest moins que | e
eti| na ' t 6000 enf amn
nous demandons quba
l ence international
tous | es besoins. L|6
2005 nbdbest pas appl
Le nombre de SESSAD
rapport aux besoi ns|
vent i ncomp®tents e
former ?

Les adultes ne sont
des structures sani
dapt:®elsbh?®!pital nées
Nous demandons | a r
gent public vers de
SAMSAH adapt ®s.

Des établissements ont entrepris des modifi-

cations dans I'accompagnement des per-

sonnes atteintes d’autisme. La formation est

encore insuffisante comme le taux d’encadre-

ment qui demande a étre renforcé par des

moyens financiers supplémentaires.
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Mesure n° 27 Améliorer la prise en charge des
personnes autistes accueillies en psychiatrie

Objectif 8 : Expérimenter de nouveaux
modeéles de prises en charge, en garan-
tissant le respect des droits fondamen-
taux de la personne

Mesure n°28 : Décrire et analyser la diversi-
té de I'offre des dispositifs et de modalité
d’accueil et d’accompagnement

Calendrier prévu : Fin 2008

Les demandes des familles et la loi de 2002 ne
sont pas respectées : rares structures offrant une
éducation structurée, une prise en charge inten-
sive et précoce, IME imposant la psychanalyse,
structures non dédiées alors que les recomman-
dations ANESM demandent leur adaptation.

Le rapport IGAS mai 2011 fait froid dans le dos : il
concerne beaucoup de personnes TED : interne-
ment d’office, contention....

Tout est a faire, voir le guide a I'usage des struc-
tures d’accueil des adultes avec autisme CEAA de
Niort qui est tres sollicité par des services psychia-
trie souvent démunis face aux personnes avec
autisme ou TED.

Ce sont toujours les associations de parents béné-
voles qui innovent dans les projets d’accompagne-
ment, ne trouvent pas les financements pour les
faire aboutir ex : SAVS, habitat dans la Cité avec
SAVS, classes ABA, SESSAD, loisirs etc...

Nous attendons avec i
de r ®f ®r ence pour aid
Nous demandons que |
personnes autistes ai
dans | es ARS
de 6 ANAP,

| ne
| it ®.

qui peu

Le
re
N o
de
ne

cahiers des charg
ts pour | dauti s me.
s demandons que
annexes XXI V,
TED au GEVA.

S
n
u
S et
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http://www.sante.gouv.fr/IMG/pdf/
Etude des modalites d accompagnement d

€

S Ol

es avec troubles envahissants du developp

ement TED dans trois regions francaises
mars 2011.pdf

Mars 2011

lle-de-France, Franche-Comté, Nord Pas-de-
Calais

mpatien
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ISME Mesure n°29 : Promouvoir
. une expérimentation encadrée

et évaluée pour de nouveaux
modéles d’accompagnement
F R AN C E
2010

AUT

Calendrier prévu : 2008-2009-

Mesure n°30 : Donner un cadre juridique et
éthique a ’'accompagnement des personnes
avec autisme et TED

Conduire une réflexion juridique et éthique glo-
bale sur les garanties dues aux personnes avec
TED ou autisme concernant leurs droits fonda-
mentaux.

Calendrier prévu : 2009

Circulaire DGAS/3C no 2010-05 du 5 janvier 2010
L’ANESM est chargée de I'évaluation : quand ?

Sel on quels crit res
Auti sme Europe a r ®
droits des personne
cul aire europ®enn-en
di ffuser massi vemen

Un groupe de professionnels et parents
travaille depuis de nombreuses années
sur des grilles qualité a Autisme France :
on pourrait s’appuyer sur ce travail pour
donner un cadre juridique et éthique.

Les nouvelles m®t hode
pl ace sauf mar gi nal em
rents. Les projets ex
rejet®s et on objecte
Nous demandons que soi
charges pour promouvol
r ®e et | es approches

|l es financements soi e
23 projets seul ement .

~ N (N

France Jousserand-Daniéle Langloys

I suffi e Hbdeovuer BrancpadwrAume sumreerrrlaamce®c e
famill es. Di agnostic d®faillant, accompag
pl us souvent en psychiatrie, familles aba
voir m®dical, mainmise de | a psychiatrie
nous demandons si mplement que ses promess
France devienne un mod | e pour | édaccompag

e s SO
nement
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