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Actualités

Handéo lance la nouvelle certification des services et
établissements accompagnant les personnes autistes

Une certification pour améliorer la qualité de 'accompagnement des enfants, adolescents et adultes autistes.
ExtraitduDossierdePressed’Handéo-TémoignagedeDaniéleLangloys,présidented’autismeFrance,l’associationderéférence

Un pas de plus dans une démarche qualité ¢éviter ces situations. Rappeler qu’il faut proposer a la personne autiste

4

/" LAQUALTEDE
L'ACCOMPAGNEMENT

eap 1

handéo

Autisme France a depuis 2006 1’habi-
tude de labelliser des établissements et
services qui s’engagent a respecter notre
démarche qualité. Les grilles qualité qui
servent a labelliser les établissements et
services sont en libre téléchargement sur
notre site. Cependant, il n’est pas pos-
sible d’utiliser ces grilles au-dela de notre

démarche interne, et il manquait un outil
a vocation nationale dont puissent s’ins-
pirer les ARS pour savoir quels criteres
de qualité sont exigibles d’un établissement ou service qui accueille
des personnes autistes. Les évaluations interne et externe sont en effet
notoirement insuffisantes et ne ciblent pas la qualité des interventions.
Une premiere étape a consisté a construire avec d’autres associations
un référentiel commun qui a été annexé a I’instruction aux ARS du 18
décembre 2015. La capacité d’Handéo a étre organisme certificateur
nous a vite séduits : il faut passer maintenant a une certification exi-
geante en matiére d’autisme, que les ARS puissent rendre opposable, et
la démarche volontariste de I’ ARS Nouvelle Aquitaine est une initiative
essentielle pour aller dans le sens d’une démarche qualité nationale en
autisme. Pour le moment, il n’y a qu’une expérimentation en Nouvelle
Aquitaine, mais nous espérons que toutes les régions adopteront la dé-
marche, et que le champ sanitaire pourra lui aussi, dans un deuxi¢me
temps, participer a la démarche qualité, car il est essentiel que partout
sur le territoire, la totalité des services harmonisent leurs pratiques pour
répondre enfin aux besoins des personnes autistes dans le respect des
recommandations de bonnes pratiques.

“ Il manquait un outil a vocation nationale dont
puissent s’inspirer les ARS

Un travail commun et une exigence de qualité

Dans notre travail commun pour construire 1’outil de certification au-
tisme d’Handéo, les axes d’amélioration pour les établissements et ser-
vices nous sont vite apparus. Ce référentiel est d’abord un travail péda-
gogique exceptionnel qui présente de maniére claire et concréte, par
rapport au fonctionnement d’un établissement ou service, les connais-
sances de base pour conduire des interventions en autisme avec une exi-
gence de qualité. Ces connaissances existent, bien siir, dans de multiples
documents, mais sont réunies dans ce travail, pour mieux étre repérées
comme les points de départ essentiels. Par exemple, les recommanda-
tions de bonnes pratiques mettent I’accent sur la nécessité de I’évalua-
tion fonctionnelle pour les personnes autistes, avant toute définition
d’un projet d’interventions. Mais
il est important de présenter les
domaines fonctionnels touchés
dans les troubles du spectre de
I’autisme, pour attirer 1’atten-
tion des professionnels sur les
réflexes a acquéri. On peut
faire la méme remarque pour les
comportements-problémes, trop
souvent associés a I’autisme,
alors que I’essentiel du travail
en établissement ou service de-
vrait consister a anticiper pour

Une évaluation
fonctionnelle des
besoins de la personne
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Des professionnels
formes

un outil de communication, structurer I’espace et le temps, connaitre les
particularités sensorielles, étre attentif a repérer les signes de douleur
et de problémes somatiques, est une autre condition essentielle de la
qualité pour un établissement ou service : le respect de ces réflexes de
base. Le respect des recommandations de bonnes pratiques et la mise en
ceuvre d’interventions développementales et comportementales sont le
fil rouge de ce référentiel : il est donc inacceptable, si 1’établissement ou
service demande une certification, qu’il propose des interventions non
validées et contraires aux souhaits des personnes et de leurs familles.

Une plus-value essentielle

Pour un établissement ou service, la certification va constituer une plus-
value essentielle. Elle sera la preuve que I’établissement ou service s’est
lancé dans une démarche d’amélioration de la qualité rendue aux per-
sonnes autistes qui y sont accueillies. Il devra, en effet, faire la preuve
que les professionnels se forment ou vont se former, qu’il organise le
suivi de ces formations par le biais d’une supervision extérieure, qu’il
veille a recueillir la satisfaction des usagers pour en tirer des pistes
d’amélioration, en courant le risque, s’il est trop imparfait, que des usa-
gers alertent le certificateur ; qu’il est attentif en permanence a la qualité
de vie des personnes. La certification va aussi constituer une forme de
transparence inédite pour les usagers et leurs familles.

“ Elle sera la preuve que I'établissement ou service ’,
s’est lancé dans une démarche d’amélioration de la qualité
rendue aux personnes autistes”

Elle va, d’une certaine maniére, répondre a la construction des nomen-
clatures SERAFIN-PH dont I’objectif est de mettre en adéquation
besoins des personnes et prestations pour y répondre, afin d’avoir une
vision un peu plus claire de ce que devient ’argent public mis dans
des établissements et services largement confiés a des gestionnaires pri-
vés. Pour ’autisme, ce référentiel est un élément-clé de ce processus
de rénovation de I’offre médico-sociale. Il permettra aussi d’avoir des
armes objectives pour négocier un CPOM ou demander une extension
de service. Le rapport Taquet-Serres sur la simplification administra-
tive pour les personnes en situation de handicap met entre autre I’accent
sur la nécessité d’avoir une cartographie des établissements et services
explicitant de maniere claire les prestations. En effet, il ne suffit pas
de trouver « une place » a un enfant ou un adulte autiste. Cette méme
exigence d’une cartographie objective de la qualité des établissements
et services se retrouve aussi dans la stratégie autisme proposée en avril
2018. Dorénavant, les établissements et services auront tout intérét a
développer et maintenir le plus haut niveau de qualité en autisme. C’est
un acquis fondamental.

Des engagements pour garantir un accompagnement personnalisé

e

Une reconnaissance de
I'expertise des personnes
et des familles

Un accompagnement
personnélisé et ouvert
sur 'extérieur

Une prise en compte
effective des
spécificités de
I'autisme



Compte rendu de la journée du 9 juin 2018

Le samedi 9 juin dernier, a Paris, se sont déroulées I’Assemblée Générale Ordinaire des adhérents (personnes
physiques) ainsi que I'assemblée des associations partenaires

17 Novembrs
Niee Acropol

Jean Simonin (secrétaire général) - Daniéle Langloys (présidente) — Christian Sottou (trésorier) Photo Sylvie Zuntini

ASSEMBLEE GENERALE

L’Assemblée Générale a débuté vers 10h. Daniéle Langloys, notre présidente, présente le rapport moral et d'activité. Ce
document a été envoyé a tous nos adhérents. Voici quelques points de ce rapport :

Le rapport moral et d’activité

L’année 2017 a été pour notre association une année tendue a supporter
I’abandon du plan autisme 3 et attendre la concertation pour le suivant.

Nos nouveaux statuts sont au Journal Officiel ; nous sommes toujours
en attente de la validation de notre nouveau réglement intérieur. Quand
nous aurons le tout, nous pourrons refaire des ¢lections dans des condi-
tions conformes aux normes des associations RUP.

L’année 2017 a été largement influencée par les échéances politiques.
Nous nous sommes battus pour avoir un plan 3 dont la rédaction doit
beaucoup a Autisme France, et nous attendions que les quelques acquis
obtenus soient développés et surtout prolongés par d’autres. Nous avons
donc proposé un plan autisme 4.

Malheureusement notre ex-ministre n’a pas entamé les travaux pour
en construire un et nos nouvelles autorités de tutelle ne semblent pas
avoir pris toute la mesure de la détresse collective. La situation, comme
le souligne le rapport de la Cour des Comptes, reste catastrophique :
diagnostics rares, interventions pas aux normes, adultes et familles a
I’abandon, formations initiales pas aux normes, poids excessif du sani-
taire. Les combats vont donc devoir étre poursuivis.

L’année 2017 a été aussi le début du travail de construction du Congres

d’Autisme Europe que va porter notre association du 13 au 15 sep-
tembre 2019, a Nice. Un grand merci a notre cheffe de projet, Anne
Freulon, qui en assure 1’organisation, la logistique scientifique, en lien
avec Autisme Europe.

Notre secrétariat est constitué de 3 salariées (équivalent 2 temps plein)
en CDI : Isabelle Reynaud, Julie Casati, et Pascale Degano. Pour I’an-
née 2017, le bureau a regu a traité en moyenne une centaine de courriels
par jour et plus de 3000 appels. Notre premicre réaction est toujours
d’orienter vers le réseau local, souvent bien plus a méme d’apporter un
soutien immédiat ou de déméler un probléme. Nous recevons de nom-
breuses demandes de petites annonces, qui sont réservées aux adhérents.

Le service juridique

La protection juridique désormais couplée a I’adhésion a 1’association a
permis de mobiliser de nouveaux adhérents directs : les jeunes parents
qui ont ainsi adhéré pour étre défendus ont modifié la pyramide d’age
de I’association. La judiciarisation est devenue une évidence dans beau-
coup de dossiers, surtout pour les contentieux avec les MDPH, (mais
aussi les dossiers de signalements), qui occupent majoritairement ce
service.
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Faites connaissance avec le secrétariat
d’Autisme France.

Qui répond au téléphone lorsque des parents cherchent une association compétente en autisme proche de leur domicile ? Qui écoute des familles
perdues devant la complexité des services administratifs, et les renseigne ? Qui renvoie vers notre service juridique des adhérents avec toutes sortes
de litiges ? Qui organise le congrés Autisme France, encaisse les chéques, établit les regus fiscaux, met a jour notre site internet ? Qui gére I'édition de
la revue d’Autisme France et son envoi a tous nos fidéles abonnés ? Qui fait bien d’autres choses encore, car j’en oublie certainement ?

Ce sont les employées du siege
d’Autisme France : Pascale, Isabelle
et Julie, qui toujours avec le sourire,
50 semaines par an, assurent notre
permanence d’écoute ainsi que tout
le travail administratif nécessaire a la
vie de notre association ; et tout cela
dans la bonne humeur dans les locaux
d’Autisme France a La Roquette-
Sur-Siagne (Alpes Maritimes). Avec
en prime cette année 1’aide d’une sta-
giaire en marketing digital, Justine
qui a congu entre autres, I’affiche du
congres Autisme France 2018 ainsi
que celle du 2 avril 2018.

Soucieux d’améliorer le service et I'aide apportés, au quotidien aux familles, nous avons choisi depuis 2014, de les faire bénéficier d’une garantie de
Protection Juridique auprés de Cfdp Assurances. Spécialiste de I'accompagnement juridique, Cfdp Assurances informe, nos adhérents et les assiste
tant sur le plan amiable pour la défense de leurs intéréts que, sur le plan judiciaire en prenant en charge les honoraires de leur avocat.

La cotisation de 48 euros par an et par famille, indépendante de 'adhésion a votre association locale, permet d’avoir acceés a cette garantie.

Attention, comme tout contrat d’assurance, elle ne peut pas prendre en charge les litiges déja

initiés ou pressentis de fagon certaine, avant la date d’adhésion de I'assuré.

%’1‘“3’; S ENGAGEMENTS DE CFDP ASSURANCES

* Vous écouter au numéro dédié et vous informer sur vos droits.
* Effectuer les démarches pour obtenir une solution négociée.
* Vous faire assister par des experts qualifiés.

HAUTE PROXIMITE

* Organiser votre défense judiciaire.

J U R | D | Q U E * Prendre en charge les frais et honoraires de votre avocat selon les modalités contractuelles.
DOMAINES D’INTERVENTION DE LA EXEMPLES D ’INTERVENTION
GARANTIE

« Votre enfant est victime de maltraitance, abandon, négligence ou de marques de discrimination, défaut de soins

LRI Ei LD e e TR ou d’éducation. Nous organisons sa défense et prenons en charge les frais de votre avocat.

morale,
* L’octroi d’une auxiliaire de vie scolaire, pour votre enfant vous est refusé. Nous intervenons aupres de I'lnspec-

tion Académique de votre département pour 'obtenir.

* Erreur médicale
« Services publics

+ Emplois familiaux * Votre CPAM refuse Ia prise en charge de frais d’orthophonie pour votre enfant. Nous vous assistons pour
. Organismes bancaires exercer un recours.

* Consommation * Vous employez pour vous aider une tierce personne qui engage une procédure a votre encontre devant le
* L’habitation Conseil des Prud’hommes. Nous prenons en charge les honoraires de votre avocat.
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Dossier

L’habitat inclusif dans les pays scandinaves

Introduction

Ce dossier est constitué de deux parties :

» Le compte rendu d’une conférence don-
née en France par un sociologue norvégien,
le professeur Tessebro, ou il a exposé le
processus de désinstitutionnalisation dans
les pays scandinaves, depuis la naissance de
ce mouvement dans les années soixante-dix
jusqu’aux constats de la situation actuelle.

» Le cas d’une jeune femme norvégienne
autiste, bénéficiaire de cette désinstitution-
nalisation, qui vit dans son propre apparte-
ment avec de 1’aide a domicile adaptée a ses
besoins importants (24 heures sur 24 et 7 jours
sur 7). L’organisation de cette aide, financée
par la collectivité territoriale ou est situé son
appartement, repose néanmoins sur 1’organi-
sation mise en place par ses parents.

La question que se posera forcément le lecteur
frangais est de savoir si I’on peut transposer
ces exemples en France. On n’y répondra pas
ici, mais on peut donner quelques ¢léments de
réflexions.

En ce qui concerne les enfants, dans les années
cinquante, les gouvernements scandinaves
ont constaté que la création de plus en plus de
places dans les institutions spécialisées pour
enfants avait allongé les listes d’attente au lieu
de les résorber. Cet état de fait peut s’appli-
quer & notre pays car nous constatons que
I’existence de ces institutions renforce 1’idée
que le systéme de droit commun ne peut pas
étre adapté aux enfants autistes (ou du moins
a la majorité d’entre eux).

Pour les adultes, la désinstitutionnalisation
est un mouvement qui a déja commencé en
France, et quelques exemples d’habitats indi-
viduels avec accompagnement ou en petits
groupes ont ¢té présentés dans les derniers
congres d’Autisme France. Certaines associa-
tions gérant des foyers médicalisés (ou non)
essayent aussi de créer des extensions de pe-
tite taille qui ressemblent a des appartements
en grappes, mais les projets de logements in-
dividuels pour des personnes avec déficience
intellectuelle, ou autistes, se heurtent bien
souvent a la réglementation en cours, en parti-

culier concernant 1’attribution de la prestation
de compensation du handicap (PCH).

A coté de ce mouvement, en général & I’ini-
tiative d’associations de parents, perdure en
France le scandale de 1’hospitalisation en psy-
chiatrie d’adultes autistes sur de trés longues
durées, dans des conditions indignes, avec
I’usage abusif de médicaments, de la conten-
tion et de I’isolement. Cette situation intolé-
rable a ét¢ mise en lumiére depuis quelques
années par certains députés et par le contrd-
leur général des lieux de privation de liberté.
Dans le cadre de la désinstitutionnalisation,
I’abolition définitive de ces conditions in-
dignes de vie en psychiatrie doit intervenir en
premicre urgence. Par ailleurs notre gouver-
nement doit comprendre que 1’objectif de la
désinstitutionnalisation est d’assurer & chacun
une vie digne et non de faire des économies en
laissant des personnes handicapées a la charge
de leur famille vieillissante.

Anne Freulon

Le virage de la désinstitutionnalisation dans les pays scandinaves

Avertissement.

Cet article est un résumé du compte rendu d’une conférence donnée par Le
Professeur Jan Tossebro, sociologue a |'Université de Norvege de Sciences et
Technologie, département des sciences sociales et de la santé, dans le cadre
d’un séminaire de recherche organisé par la CNSA, la DREES et I'IReSP a
propos des Dispositifs et modalités d’accompagnement des personnes han-
dicapées dans les établissements et services médico-sociaux. Le verbatim de
la conférence original en Anglais, dans le compte rendu du séminaire, est
disponible sur le site de la DRESS (Direction de la recherche, des études, de
[’évaluation et des statistiques). Le lecteur anglophone ne doit pas chercher
une traduction fidele dans ’article ci-dessous, car il s’agit d 'une adaptation
de la transcription d 'une présentation orale.

Au cours des derniéres
décennies, dans les pays
scandinaves, les insti-
tutions pour personnes
handicapées ont été rem-
placées par des solutions
de logement avec ser-
vices a la personne. Au
cours des années quatre-
vingt-dix, la Norvege
et la Suéde ont évolué
vers une désinstitution-
nalisation compléte,
en particulier pour les
personnes  handicapées
mentales ainsi que pour
les personnes autistes
qui ont besoin d’une aide
intensive. Cette réforme
a impliqué également
une décentralisation de
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la responsabilité des services a domicile vers
les autorités locales.

Dans les années 1990, la Norvege et la Suede
ont fermé toutes les institutions pour per-
sonnes handicapées mentales, et il s’agit la
de la réforme la plus complete en Europe. La
désinstitutionnalisation est une tendance om-
niprésente dans les pays scandinaves qui s’ap-
plique aux personnes agées, a la protection de
I’enfance, a la santé mentale et aux services
d’aide aux personnes handicapées. Il ne s’agit
donc pas uniquement de personnes ayant une
déficience intellectuelle. Il y a eu différentes
réformes pour différents groupes, avec des
rythmes différents, mais cette transformation
radicale de la société a transféré 1’aide aux
personnes vulnérables des institutions vers les
collectivités territoriales.

La deuxieme grande tendance est la décen-



Portrait

Le Professeur Frédérique Bonnet-Brilhault :
Portrait d’'une chercheuse engagée et d’'un meédecin au
service des personnes les plus vulnérables

Le Professeur Frédérique Bonnet-Brilhault est une des personnalités connues pour défendre et s'engager dans le domaine de 'autisme
qui défend la rigueur scientifique nécessaire a une médecine fondée sur les preuves, et qui s’engage résolument au c6té des familles. Elle
présentera I’état des lieux de la recherche sur I'autisme au prochain congrés Autisme France a Nice, le 17 novembre 2018. Elle préside le
comité scientifique du prochain congrés Autisme-Europe, qui aura lieu a Nice en septembre 2019, organisé par Autisme France.

18

Une passionnée de médecine

La médecine a toujours été sa vocation, c’est le métier qu’elle souhai-
tait faire depuis sa petite enfance lorsqu’elle jouait au docteur avec ses
poupées. Apres ses premieres années d’études de médecine a Angers
dans les années 1990, Frédérique Bonnet-Brilhault aurait voulu faire
de la médecine humanitaire avec Médecins Sans Frontiére, mais elle
n’a pas eu besoin de partir loin car elle a trouvé un autre tiers-monde
dans les hopitaux psychiatriques en faisant son internat en psychiatrie
a Rouen. Le Professeur Bonnet-Brilhault décrit cet hopital comme un
lieu de relégation ou la société avait mis de coté les personnes les plus
déficitaires (dont probablement beaucoup d’adultes autistes avec des
troubles sévéres) qui n’étaient pas diagnostiquées, désignées comme «
malades chroniques ». Le personnel infirmier, qui essayait malgré tout
de s’occuper de ces personnes dans des conditions trés difficiles était
aussi abandonné par la société par manque de moyens matériels et de
formation. Tout en étant choquée par les conditions terribles de 1’hopi-
tal psychiatrique, elle n’a jamais oubli¢ que les personnes hospitalisées
¢taient d’abord des personnes, et qu’elle était la pour les soigner, tenant
bon face a I’hopital général qui refusait parfois de prendre en charge
des personnes qui se mutilaient de fagon dramatique et répétée, toujours
motivée pour soigner les personnes les plus gravement atteintes. Cette
expérience 1’a marquée et elle a alors souhaité faire progresser la méde-
cine pour que la psychiatrie ne soit plus un lieu de relégation, pour que
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les liens entre ces troubles psychiatriques et le fonctionnement cérébral
soient mieux compris, dans 1’espoir de soigner et de mieux accompa-
gner.

L’héritiére des Professeurs Lelord et Barthélémy

Ce n’est pas un hasard si la photo du Professeur Gilbert Lelord est expo-
sée dans le bureau de Frédérique Bonnet-Brilhault, car elle se réclame
comme ’héritiére des pionniers qu’ont été les professeurs Gilbert Le-
lord puis Catherine Barthélémy dans la compréhension de I’autisme.
Des les années soixante-dix, le Pr Lelord s’est engagé a contre-courant
du reste de la psychiatrie francaise pour défendre une approche qui était
alors totalement novatrice et rejetait les théories psychanalytiques sur
I’origine de I’autisme, en posant I’hypothese d’une origine biologique
causant un trouble du développement cérébral. Avec Catherine Barthé-
Iémy il a mis au point des méthodes d’intervention qui visaient a modi-
fier la trajectoire développementale de 1’enfant : la thérapie d’échange
et de développement. Frédérique Bonnet-Brilhault les a rejoints dans les
années 2000 au centre de pédopsychiatrie de Tours, dans un lieu ou elle
apu a la fois faire de la recherche et pratiquer la médecine. En 2011 elle
a pris la succession de Catherine Barthélémy et elle dirige maintenant
le centre universitaire de pédopsychiatrie du centre hospitalier de Tours,
qui comprend plusieurs services dont le Centre Ressources Autisme



