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INTRODUCTION

Pour prendre en charge, le mieux possible, les personnes atteintes
d’autisme, le gouvernement a souhaité, d’emblée, mesurer la complexité de
ce handicap, admettre la difficulté d’en connaitre I’origine, et multiplier les
mesures nécessaires a répondre au désarroi et a la souffrance, des
personnes directement atteintes et de leur entourage.

A cet effet, il a choisi d’ouvrir un dialogue constant avec les familles et les
associations. Celles-ci, rassemblées au sein du « comité Autisme » se sont
réunies 7 fois, dont 2 en séance plénicre, entre le mois de novembre et le mois
de mars. Des le 2 avril dernier, lors de la premic¢re Journée mondiale de
I’autisme, Roselyne Bachelot, Xavier Bertrand et Valérie Létard ont souhaite
marquer leur soutien aux familles en faisant un bilan d’étape de la préparation
du plan autisme 2008-2010 destin¢ a €tre annoncé aujourd’hui 16 mai, journée
consacrée a I’autisme en France.

Bien que notre pays enregistre encore un vrai retard en matiére de prise en
charge des personnes autistes, des étapes importantes ont été franchies
grace au premier plan autisme (2005-2007) :

la création de 2 600 places en établissements et services spécifiquement dédiées
aux personnes autistes, enfants et adultes ;

la création dans chaque région d’un centre ressource autisme (CRA), charge
d’apporter de I’aide et des conseils aux familles, de la formation et de
I’information aux €quipes et professionnels de terrain.

I’organisation de la prise en charge sanitaire autour des équipes de psychiatrie de
proximité et des unités spécialisées chargées du diagnostic qui travaillent en
articulation étroite avec les CRA ;

I’¢laboration de recommandations professionnelles pour le dépistage et le
diagnostic infantile ;

I’amorce d’une réflexion scientifique en France sur les interventions €ducatives,
thérapeutiques et pedagogiques, a I’instar d’autres pays ;

la mise en place d’instances nationales consultatives de pilotage de la politique
de ’autisme qui a eu le mérite important de permettre au débat de s’organiser et
aux lignes de force constructives de s’exprimer.

Toutefois ces avancées ne sauraient masquer les insuffisances auxquelles il
faut encore remédier : la difficulté de la prise en charge, de 1’élaboration du
diagnostic, de ’insertion dans la vie notamment scolaire encouragent les
familles désarmées a avoir recours a des démarches empiriques ou a des
interventions extra institutionnelles non encore expertisés, comportant les
unes et les autres des risques possibles de dérives.




Le plan 2008-2010, qui reprend les contributions du comité autisme, veut
répondre a ces problématiques aigues. Il veut apporter des réponses a la fois
qualitatives et quantitatives responsabilisant les champs éducatifs, pédagogiques
sanitaires et médicaux. Ce nouveau plan triennal comporte trois axes majeurs :
Mieux connaitre pour mieux former

Mieux repérer pour mieux accompagner

Diversifier les approches dans le respect des droits fondamentaux de la personne



AXE 1
MIEUX CONNAITRE POUR FORMER

Objectif 1: FElaborer et actualiser réguliérement le corpus de
connaissances sur I’autisme

Le constat : Il se véhicule encore trop d’idées fausses sur ’autisme et les
progrés dans la connaissance de ’autisme et sa prise en charge sont
insuffisamment connus, des professionnels comme des familles.

Les mesures :

1) Elaborer un corpus de connaissances commun sur I’autisme : pour établir
un consensus scientifique sur ces connaissances, les synthétiser et les diffuser,
un comité d’experts sera chargé, en lien avec le groupe de suivi scientifique de
I’autisme, la HAS et PANESMS, de définir la méthodologie et de solliciter
I’intervention des institutions et experts compétents. Ses travaux associeront des
représentants d’usagers et de familles.

2) Etudier I’épidémiologie de I’autisme et des troubles envahissants du
développement (TED) : il est aujourd’hui impossible de répondre de facon
précise a la question du nombre de personnes autistes résidant en France. Les
chiffres avancés par ’INSERM en 2003 (entre 9 et 27/10 000) sont sensiblement
inférieurs au taux de prévalence mis en évidence par I’OMS (entre 30 et
60/10 000).

Pour permettre aux acteurs de la prise en charge de I’autisme de s’appuyer sur
des données fiables, des études épidémiologiques seront engagées, en
s’appuyant sur deux types d’outils: une cohorte en population générale et le
renforcement des registres' existants pour les personnes autistes.

3) Développer la recherche en matiere d’autisme: pour continuer
d’approfondir les connaissances sur I’autisme, un nouvel €lan sera donné a la
recherche biomédicale et a la recherche clinique dans le domaine de 1’autisme.
Le partenariat interministériel* sera renforcé pour favoriser 1’émergence d’outils
diagnostiques pour les différentes formes d’autisme, de stratégies thérapeutiques
innovantes et d’essais cliniques, la prise en compte de liens plus étroits entre la
recherche expérimentale et la recherche clinique et une meilleure reconnaissance
de la recherche pédagogique.

'Collecte exhaustive de données médicales sur une zone géographique définie
* Ministéres de la santé, de la solidarité, de I’enseignement supérieur et de la recherche.




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

Le constat: Un hiatus persiste entre les derniéres connaissances sur
I’autisme et celles mises en pratique par les professionnels ou fournies aux
personnes TED et a leur famille.

Les mesures:

4) Diffuser le socle commun de connaissance sur ’autisme : le document de
synthése réalisé pour le comité d’experts sur I’autisme sera décliné en outils de
communications adaptés aux différents publics concernés : personnes TED,
familles, professionnels de santé, professionnels du secteur médico-social et
grand public.

5) Développer des formations de formateurs : pour aller le plus vite possible
dans la diffusion des connaissances actualisées sur 1’autisme, une formation
« labellisée » de formateurs sera mise en place par 1’école des hautes €tudes de
santé publique (EHESP). Chaque année, 6 formateurs par département pourront
accéder a cette formation qui leur permettra ensuite de décliner localement une
offre de formation adaptée.

6) Actualiser la formation initiale de ’ensemble des acteurs : un module de
formation « autisme » sera introduit dans le cursus des professionnels de santé
(médecins, puericultrices, orthophonistes, psychomotriciens et infirmiers) et des
professionnels du secteur médico-social. Une sensibilisation a l'autisme sera
également introduite dans la formation initiale des enseignants.

7) Actualiser la formation continue de I’ensemble des acteurs : le dépistage
de I’autisme sera intégré dans les programmes de formation meédicale continue
des professionnels hospitaliers et cette formation sera ¢largie aux professionnels
de santé intervenant dans d’autres cadres : médecins libéraux, CMPP, CAMSP
et, en lien avec les départements, PMI et creches.

Dans le domaine médico-social, un recensement des besoins de formation sera
entrepris avec les conseils régionaux, dans le cadre du plan des métiers lance le
12 février 2008. La formation aux spécificités de 1’autisme sera également
obligatoirement intégrée dans les plans de formation des établissements et
services accueillant des personnes autistes.

Les enseignants qui accueillent des enfants autistes dans leur classe pourront
accéder a une formation adaptée et, d’une facon générale, des formations
interdisciplinaires seront mises en place.



8) Faire évoluer les métiers : le développement de nouvelles fonctions —
accompagnant psycho-éducatif, superviseur, job coach... — est vivement souhaité
par les personnes autistes ou avec TED. Un groupe de travail sera chargé
d’identifier ces métiers €émergents, afin de les intégrer a terme dans le répertoire
national des métiers du médico-social, en cours de préparation dans le cadre du
plan des métiers.

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

Le constat : Face aux évolutions importantes des connaissances en matiere
d’autisme et de TED, P’adaptation des pratiques professionnelles est
nécessaire. Elle doit s’appuyer sur ’analyse des pratiques existantes dans
les établissements et services et sur I’élaboration de recommandations
professionnelles dans tous les secteurs d’intervention.

Les mesures :

9) Elaborer des recommandations de pratique professionnelle et évaluer
leur mise en ceuvre : La HAS et ’ANESMS seront chargées, chacune pour ce
qui les concerne, d’¢laborer ces recommandations. Pour €valuer les pratiques, un
programme d’évaluation sera mis en ceuvre par la HAS a destination des
professionnels de santé. De leur coté, les €tablissements médico-sociaux seront
encouragés a entamer des recherches actions, avec 1’appui de partenaires
scientifiques extérieurs, afin d’évaluer leurs procédures de prises en charge.



AXE 11
MIEUX REPERER POUR MIEUX ACCOMPAGNER

Objectif 4 : Améliorer le repérage des troubles et ’accés au diagnostic

Le constat: Il existe un consensus international sur Defficacité de
P’intervention précoce en faveur d’une amélioration des troubles et de leur
meilleur pronostic a terme. Mais ce diagnostic est complexe et les
professionnels sont encore bien souvent dans I’incapacité de I’établir de
facon rapide et précoce.

Les mesures :

10) Développer le diagnostic précoce chez I’enfant : pour réduire les délais
d’acces au diagnostic, les moyens des équipes hospitalieres chargées du
diagnostic seront renforcés et les recommandations de bonnes pratiques
cliniques pour le diagnostic de 1’autisme et des TED chez I’enfant établies par la
HAS diffusées a tous les professionnels de santé.

11) Faire élaborer des recommandations relatives au diagnostic et a
I’évaluation chez I’adulte : sur le modele des recommandations déja publiées
sur I’enfant, la HAS sera saisie pour ¢laborer des recommandations €équivalentes
pour le diagnostic et I’évaluation chez I’adulte.

Objectif 5 : Mieux orienter les personnes autistes et leur famille

Le constat: La prise en charge des personnes autistes et TED, qui
intervient a I’issue d’un parcours constitué de nombreuses étapes et faisant
intervenir de multiples professionnels, demeure dans un certain nombre de
cas un processus long et éprouvant pour les familles.

Les mesures :

12) Conforter I’action des centres de ressources pour P’autisme afin de
renforcer la cohérence des parcours : grice au 1“ plan Autisme 2005-2007,
chaque région dispose d’un CRA chargé d’organiser I’information, le travail en
réseau et I’acces au diagnostic. Pour conforter leur réle, la CNSA, en lien avec
I’ANESMS, sera chargée d’évaluer leur activité, afin de déterminer s’il est
nécessaire de renforcer leurs moyens.




13) Expérimenter un dispositif d’annonce du diagnostic qui facilite
I’orientation et ’accompagnement des familles : I’annonce du diagnostic doit
étre I’occasion pour les familles d’étre informées sur les prises en charge
existantes, les aides possibles et d’obtenir un soutien psychologique si elles le
souhaitent. Un cahier des charges national sera congu et donnera lieu a un appel
a projet pour des expérimentations locales et permettront de concevoir différents
supports d’information a destination des parents lors de I’annonce du diagnostic.

14) Renforcer ’accés aux soins somatiques : A partir de recommandations de
bonnes pratiques en matiere d’acces aux soins courants €tablies par ’ANESM
en relation avec la HAS, les CRA identifieront les professionnels formés a
I’accueil en consultation de personnes autistes. Des protocoles d’accueil dans les
¢tablissements hospitaliers et des protocoles d’organisation de 1’acces aux soins
dans les établissements médico-sociaux accueillant des personnes autistes seront
mis en place.

15) Améliorer la qualité des évaluations réalisées par les maisons
départementales des personnes handicapées (MDPH) : pour cela, une
formation spécifique destinée aux équipes pluridisciplinaires des MDPH sera
organisée par la CNSA et la DGAS et les maisons départementales devront
systématiser leur partenariat avec les CRA.

16) Donner aux parents et aux aidants les outils pour accompagner leur
enfant : une information diversifiée et neutre sur les différentes méthodes de
prise en charge sera mise a disposition des familles au sein des CRA. Un appel
a projets sera également lancé, en lien avec la CNSA, en vue de développer des
expérimentations locales de formation en direction des parents, fratries et aidant.
Un appel a projet €équivalent sera ¢galement lance, en lien avec la CNSA et la
CNAF, pour experimenter des dispositifs de guidance parentale.



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

Le constat: Les personnes autistes peuvent, avec un accompagnement
adapté, participer a la vie en milieu ordinaire. L’amélioration de la prise en
charge précoce devrait d’ailleurs renforcer cette aspiration des personnes
TED et de leur famille.

Les mesures :

17) Renforcer les interventions précoces : des 1’établissement du diagnostic,
un accompagnement individualisé sera proposé comportant un projet de soins
et/ou un plan personnalis¢ d’accompagnement recevant [’adhésion et la
collaboration des familles. Pour les trés jeunes enfants, une partie des places
créées dans le cadre du plan sera priorisée pour renforcer I’action spécifique des
CAMPS et développer 1’accueil en SESSAD.

18) Améliorer la scolarisation des enfants autistes : outre la formation des
enseignants et des AVS déja évoquée, un guide d’information sera diffusé a
I’ensemble des personnels enseignants, insistant notamment sur les spécificités
du syndrome d’Asperger et de ’autisme de haut niveau. L’intégration a 1’école
ordinaire sera ¢galement favorisée grace au developpement de places de
SESSAD (600 places nouvelles en 5 ans).

19) Moduler les réponses institutionnelles aux besoins des adolescents : les
réponses institutionnelles doivent €tre innovantes afin de répondre de fagon
souple et modulée aux besoins accrus d’autonomie de cet age de la vie. Seront
notamment encouragés l’internat souple, les s€jours temporaires adaptés, les
structures expérimentales de « décompression » réservée aux adolescents
comme I’hébergement de nuit et de week-end.

20) Améliorer I’insertion sociale et professionnelle des jeunes autistes : pour
permettre aux jeunes ainsi que les adultes avec autisme et TED, en particulier les
autistes de haut niveau, d’accéder a la formation professionnelle et a 1’emploi,
seront favorisés la création de SAMSAH-professionnel, le développement de
I’apprentissage en institut médico-professionnel (IMPRO) et la mobilisation des
UPI Lycée professionnel. Un systeme de validation des acquis et des
compétences professionnelles sera mis en place pour les personnes qui ne
peuvent acquérir une qualification professionnelle par la voie ordinaire.



21) Permettre aux personnes autistes de disposer d’un « chez soi» : des
modeles d’habitat adapté et de logement accompagné seront expérimentés
(logements adaptés avec services, maisons relais couplées a des services
d’accompagnement meédico-social a domicile). Un cahier des charges sera
¢laboré pour lancer un appel a projet dans ce sens dans 10 départements
volontaires.

22) Développer une offre de travail protégé adaptée aux spécificités de
P’autisme : des ESAT spécifiquement adaptés aux personnes autistes et TED
seront expérimentés, grace a un appel a projet dans 10 départements volontaires.
Les enseignements tirés de ces expérimentations permettront d’adapter les regles
de fonctionnement des ESAT aux spécificités des adultes autistes ou TED.

23) Favoriser I’accés a I’emploi ordinaire : ’accés a I’emploi ordinaire sera
favoris¢ en développant 1’accompagnement dans la recherche d’emploi et
I’accompagnement dans ’emploi. Des structures de «job coaching » seront
plus particulierement expérimentées dans 10 départements volontaires.



AXE III
DIVERSIFIER LES APPROCHES, DANS LE RESPECT DES DROITS
FONDAMENTAUX DE LA PERSONNE

Objectif 7: Promouvoir une offre d’accueil, de services et de soins
cohérente et diversifiée

Le constat : Les besoins en matiére de renforcement des capacités d’accueil
et d’accompagnement restent importants. Ce renforcement doit également
s’accompagner d’une diversification de I’offre et un soin particulier doit
étre apporté a la taille des établissements ou a leurs modalités
d’organisation, ainsi qu’a la qualité de I’accompagnement professionnel.

Les mesures :

24) Conforter le role des comités techniques régionaux de I’autisme et la
place des familles dans la dynamique de réflexion régionale sur I’autisme :
il est indispensable que les CTRA occupent effectivement toute leur place dans
I’¢laboration et le suivi de la politique régionale en matiere d’autisme.
L’installation d’un CTRA devra étre formalisée au sein de chaque région, afin
de doter chaque territoire d’un outil pour évaluer les besoins non pourvus et
pour programmer la diversification de 'offre. Une fois par an, une journée
nationale et d’information sera organisée pour les responsables des CTRA au
sein des services déconcentrés de 1’Etat.

25) Renforcer I’offre d’accueil en établissements et services : en dépit des
efforts déja réalisés, la France souffre encore d’un déficit de places en
établissements et services accueillant des personnes autistes. Le gouvernement
souhaite aujourd’hui poursuivre le développement de 1’offre d’accueil. En
conséquence, il est prévu d’engager sur la durée du plan, la construction de 4100
places supplémentaires dédiées aux personnes autistes, réparties de la fagon
suivante : 1500 places dans les établissements pour enfants, 600 en SESSAD,
2000 en MAS et FAM pour adultes.

Dans le cadre des créations de places votées chaque année en loi de financement
de la sécurité sociale, des instructions seront en outre données aux services
déconcentrés pour favoriser le développement de SAMSAH, ainsi que le
developpement de 1’accueil temporaire pour permettre des séjours de rupture
pour les personnes et de répit pour les aidants.




Les crédits alloués pour ces créations de places tiendront compte du cotlt de
I’accompagnement renforcé nécessaire dans de telles structures : en effet, une
place pour enfant autiste coflite en moyenne 56 000 euros par an contre 30 000
euros pour une place d’IME ordinaire et une place pour adulte 80 000 euros par
an en contre 68 000 euros dans une Mas ordinaire.

26) Adapter la prise en charge en établissements médico-sociaux aux
aspirations nouvelles des personnes TED et de leur famille : aujourd’hui, les
personnes TED et leur famille aspirent a €tre pris en charge par des petites
structures, a taille humaine, intégrées dans un réseau de service, pour humaniser
les réponses. Les créations de places prévues dans le cadre du plan favoriseront
donc la création de petites unités de vie. Pour cela, trois mesures concretes sont
prévues :

I’adaptation des normes techniques (notamment sur les conditions de sécuritg,
d’hygieéne, d’accessibilité) exigées pour ces structures ;

I’élaboration d’un référentiel spécifique a ’accompagnement des personnes
autistes dans le cadre de la refonte des regles d’organisation et de
fonctionnement des établissements pour enfants et des adolescents handicapés
(« annexes 24 ») ;

I’élaboration d’un vade-mecum a destination des promoteurs de projets
et des services déconcentrés, pour leur donner les outils nécessaire au
montage technique de projets adaptés.

27) Améliorer la prise en charge des personnes autistes qui nécessitent un
accueil en psychiatrie : il est nécessaire que les personnes autistes prises en
charge dans les structures sanitaires, quand elles en relevent, puissent également
bénéficier d’un accompagnement innovant et basé sur les connaissances les plus
récentes sur 1’autisme. Pour cela, le travail des équipes spécialisées qui
travaillent avec les CRA, ont développé des compétences spécifiques dans le
champ du diagnostic et de 1’évaluation. Elles ont également développé des prises
en charge des troubles adaptées pour les personnes autistes qui présentent des
pathologies psychiatriques associées. Ces ¢équipes seront organisées pour
constituer des centres de référence qui seront insérés a terme dans le volet santé
mental et psychiatrie du SROS.



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

Le constat: De nombreuses initiatives, portées ou non par des
établissements, tentent de diversifier la palette des interventions éducatives
et thérapeutiques, sans que des enseignements puissent étre tirés de ces
expériences. Dans un certain nombre de cas, il s’agit de méthodes qui ont
été développée a I’étranger et peinent a se développer en France, faute d’un
cadre qui permette de les expérimenter en garantissant le respect des droits
fondamentaux des personnes et de leurs familles.

Les mesures :

28) Décrire et analyser la diversité de I’offre de dispositifs et de modalités
d’accueil et d’accompagnement : une enquéte sera lancée des 2008 dans trois
régions francgaises, sur la base d’un protocole dé¢ja testé en région Languedoc-
Roussillon, pour recenser et analyser la diversité des pratiques de prise en
charge de I’autisme.

29) Promouvoir une expérimentation encadrée et évaluée de nouveaux
modeles d’accompagnement : pour répondre a I’attente 1égitime des familles
qui souhaitent bénéficier de méthodes de prise en charge encore peu répandues
en France tout en garantissant le respect de la dignit¢ et de Dl’intégrité des
personnes, une expérimentation de ces nouvelles méthodes sera encouragée.

Pour cela, des expérimentations encadrées dans leur fonctionnement et évaluées
quant a leur adaptation aux besoins exprimés, a la qualité de vie qu’elles offrent
et a I'impact sur le développement des personnes. Pour cela, un cahier des
charges national et un référentiel d’évaluation seront élaborés - pour définir les
cadres, les limites et les critéres d’évaluation de I’expérimentation — et diffusés
aupres des DDASS, afin de leur permettre d’accompagner les projets
expérimentaux. Le suivi de 1’évolution des personnes accueillies sera assuré par
des équipes hospitalieres pluridisciplinaires.

30) Donner un cadre juridique et éthique a I’accompagnement des
personnes avec autisme ou troubles envahissants du développement :
certains modes de prise en charge peuvent astreindre les personnes autistes a
des traitements intensifs, prolongés et exclusifs de toute autre approche. Pour
répondre aux interrogations qu’ils soulévent, une mission de réflexion juridique
et éthique sur les garanties dues aux personnes autistes concernant leurs droits
fondamentaux sera mise en place. Sur la base des conclusions de cette mission,
I’ANESMS publiera des criteres de qualité des interventions en direction des



personnes autistes pour assurer la dignité des personnes et pour lutter contre les
dérives et les pratiques dangereuses.



Conclusion

Le deuxiéme plan triennal pour les personnes atteintes d’autisme ou de TED
s’est construit autour d’un fil conducteur : mettre en place, en France, un
dispositif de diagnostic, d’accompagnement et de prise en charge des personnes
autistes et TED qui tire pleinement profit des connaissances les plus récentes
sur ce handicap :

- I’¢élaboration d’un corpus de connaissances commun, régulicrement mis a jour
graice a la promotion de la recherche, devra permettre d’ameéliorer
significativement le niveau de formation des professionnels aux spécificités de
I’autisme ;

- la meilleure connaissance de [’autisme et des troubles envahissants du
developpement devra permettre d’améliorer son diagnostic et d’expérimenter
un dispositif d’annonce adapté a [D’orientation et 1’accompagnement des
familles ;

- I’offre d’accueil en établissements et services sera renforcée afin de répondre
notamment aux demandes croissantes des personnes adultes, mais elle sera
surtout adaptée aux nouvelles attentes des familles et s’appuiera sur les
enseignements tirés des nouvelles connaissances sur 1’autisme ;

- les nouvelles méthodes de prise en charge pourront étre expérimentées, de
facon encadrées et évaluées, afin d’atteindre un double objectif: garantir
I’intégrité et la dignité des personnes et permettre la diffusion des pratiques les
plus adaptées en maticre de prise en charge.

Ce nouveau plan triennal fera 1’objet d’un suivi régulier et d’une information des
différents partenaires et associations concernés. Le comité national de réflexion
et de propositions sur 1’autisme et les TED ainsi que le groupe technique et
administratif et le groupe de suivi scientifique seront associés. En outre, au
niveau local, régional en particulier, ’animation des réseaux associatifs ou de
professionnels permettra de faire le point sur les avancées concretes et les
réalisations ou expérimentations.







