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Nouveau regard,
nouvelle impulsion
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Autisme 2005-2006
Nouveau regard, nouvel élan

L’accueil, le diagnostic et I’orientation

1 - Accélérer la mise en place des centres de ressources autisme (CRA) : chaque région sera
couverte par un CRA en 2006 ;

2 - Faciliter le recours aux outils médicaux du diagnostic ;

3 — Organiser une campagne de sensibilisation des professionnels de la petite enfance autour
de la détection de I’autisme et des troubles envahissants du developpement

4 — Former les professionnels de santé a la détection et au diagnostic de I’autisme

5 — Instaurer un partenariat entre les futures maisons départementales des personnes
handicapées et les centres de ressources autisme pour mieux orienter et répondre aux besoins
des personnes et de leurs familles. Pour ce faire, des conventions départementales de
I’autisme entre les centres de ressources et les maisons départementale des personnes
handicapées seront mises en place et une personne ressource sera présente dans chaque
département.

L’accompagnement et la prise en charge des personnes autistes

6 — Acceélérer la mise en place de I’offre d’accompagnement : la création des places prévues
pour les personnes autiste dans le cadre du plan 2005-2007 sera concentrée sur les années
2005 et 2006

7 - Evaluer la situation des personnes autistes accueillies dans des établissements situés a
I’étranger

8 — Inventorier et mesurer les pratiques et méthodes de prise en charge : travaux confiés au
nouveau Conseil national de I’évaluation sociale et médico-sociale dans la perspective d’une
conférence de consensus

Le pilotage de la politique

9 - Un comité national de I’autisme et des troubles envahissants du développement est
placé aupres du ministre chargé de la santé et de la secrétaire d’Etat aux personnes
handicapées.

10 - 1l s’appuie notamment sur les travaux d’un groupe de suivi scientifique et d’un groupe
technique administratif. Ce dispositif national s’appuie sur et travaille en articulation avec
les instances régionales mises en place autour de la politique de I’autisme et les
correspondants régionaux autisme ;




L’ACCUEIL, LE DIAGNOSTIC ET L’ORIENTATION

Le premier droit des familles de personnes autistes est celui d’étre accueillies, écoutées et
entendues.

La détresse des familles confrontées a I’autisme de leur enfant est renforcee par les difficultés
et souvent les incertitudes auxquels elles doivent faire face pour obtenir un diagnostic fiable et
bénéficier de conseils en matiere d’orientation, tant pour ce qui concerne les soins que
I’accompagnement éducatif.

1 — Dégager les financements nécessaires a une accélération de la mise en place des
centres de ressources autisme : 1 par région des 2006

La prise en charge des personnes autistes nécessite une étroite articulation entre les actions
sanitaires, médico-sociales et éducatives. Les familles doivent pouvoir trouver dans un méme
lieu I’ensemble des informations et des conseils relatifs a la pathologie et a la prise en charge
de leur enfant.

Des centres de ressources autisme se sont ainsi mis en place de fagcon expérimentale en 1999.

Ils ont pour vocation :

- l'accuell, I'orientation, I'information des personnes et de leur famille,

- l'aide a la réalisation de bilans et d'évaluations approfondies,

- la participation a la formation, le conseil aupres de I'ensemble des acteurs impliqués dans
le diagnostic et la prise en charge de I'autisme et des troubles apparentes,

- le développement de la recherche, sur un territoire donné.

Les centres de ressources autisme, dont la mission s'exerce a I'égard des enfants, adolescents
ou adultes concernés, n'assurent pas directement de soins, mais interviennent en articulation
avec les dispositifs de soins, comme avec les dispositifs médico-sociaux concernés.

Les centres de ressources autisme doivent comporter ou associer au moins une équipe de
diagnostic et d'évaluation des troubles envahissants du développement.

Les préconisations en matiére de mise en place et de fonctionnement des centres de ressources
autisme font I’objet de la circulaire en préparation qui doit modifier la circulaire du 27 avril
1995.

Le plan de janvier 2004 prévoit la mise en place d’un centre de ressources autisme pour
chaque région, ou d’au moins une antenne par région lorsque le centre est interrégional,
soit la création de 15 centres en plus des 5 existants, sur la période 2005-2007.

Cing CRA sont déja en activité :
- Bretagne-Pays-de-la-Loire

- Centre

- Champagne-Ardennes

- Languedoc-Roussillon

- Alsace



6 nouveaux centres ont ou auront démarré leur activité au cours de I’année 2004 :
- lle-de-France

- Provence-Alpes-Cote d’Azur

- Bourgogne

- Limousin

- Lorraine

- Haute-Normandie

D’autres projets sont deja bien engages ou en perspective :
- Basse Normandie

- Midi-Pyrénées

- Rhone-Alpes

- Aguitaine.

Les centres de ressources autisme sont un élément pivot de la politique en direction des
personnes autistes.

=>» Le Gouvernement a décidé d’accélérer I’installation des CRA afin d’atteindre
I’objectif d’un CRA par région en 2006.
Pourra ainsi étre financée la création de 8 CRA en 2005 et de 7 nouveaux CRA en 2006.

Calendrier : 2005-2006

Codlt : 16,5 millions € pour 15 CRA

L’ accélération nécessite de mobiliser 2,75 millions d’euros supplémentaires en 2005 et en
2006, par rapport a la programmation initiale.

Le colt moyen d’un CRA est de 1,1 million d’euros




2 - Faciliter le recours aux outils médicaux du diagnostic

Le diagnostic est évidemment un moment crucial a plusieurs titres. 1l répond au besoin des
parents de comprendre le comportement de leur enfant. Il permet de déclencher I’élaboration
d’un plan de prise en charge. Il est également un outil précieux de la recherche. Faciliter et
accélérer le parcours des personnes jusqu’a un diagnostic et une évaluation compléte est une
des vocations premiéres des centres de ressources autisme.

Le diagnostic de I’autisme est d’abord clinique. Les centres de ressources autisme s’appuient
sur des equipes ayant des compétences en matiere d’évaluation. Ils peuvent étre rattachés a
une unité d’évaluation d’un centre hospitalier ou y orienter les personnes et leurs familles.
L’enveloppe sanitaire du financement d’un CRA permet de financer des psychiatres et
pédopsychiatres, psychologie, psychomotricien et orthophoniste.

Des examens et bilans complémentaires (génétiques, neurologiques, métaboliques ...)
peuvent étre tres précieux. Les travaux récents, notamment ceux de I’INSERM, ont ouvert des
perspectives de recherche trés intéressantes, grace a I’imagerie médicale.

La mission d’analyse et de recommandations professionnelles sur le diagnostic précoce,
confiée en 2004 & la Fédération francaise de psychiatrie, avec I’appui de I’ANAES, mettra en
évidence la nécessité, I’opportunité ainsi que les conditions de recours aux différents outils de
diagnostic. Dés leur parution, ces recommandations doivent pouvoir étre suivies d’effet. C’est
donc dés a présent que les pouvoirs publics doivent se préoccuper de la disponibilité de ces
outils.

= Le Gouvernement va renforcer les moyens des CRA afin de garantir le recours des
unités d’évaluation aux outils médicaux du diagnostic

Co(t : 600 000 € par an




3 — Diffuser auprés des professionnels de la petite enfance les outils de sensibilisation
nécessaires a la détection de I’autisme et des troubles envahissants du développement

L’élaboration de recommandations professionnelles relatives au diagnostic précoce confiée a
la Fédération Francaise de Psychiatrie et a I’Agence Nationale d’Accréditation et
d’Evaluation en Santé est un élément important de I’amélioration de la prise en charge des
autistes.

Avant de pouvoir étre confrontées a un diagnostic - indispensable, recherché mais toujours
difficile pour les parents -, les familles doivent souvent faire face a un parcours d’errance plus
douloureux encore. L’ incompréhension de I’entourage et des différents professionnels face au
comportement d’un enfant autiste et parfois leur méconnaissance de I’autisme et des troubles
envahissants du développement imposent a la famille et a I’enfant des hésitations
préjudiciables a son développement.

C’est la raison pour laquelle les recommandations professionnelles devront étre diffusées tres
largement aux professionnels qui pratiquent des diagnostics.

Elles devront également donner lieu a I’élaboration d’outils d’information, de sensibilisation
et de détection de I'autisme et des troubles envahissants du développement aupres des
professionnels de santé consultés par les familles mais également tous les professionnels de la
petite enfance responsables d’une véritable action de prévention a cet égard : pédiatres,
psychiatres de secteurs, puériculteurs, educateurs, médecins de PMI.

= Le Ministére de la santé et de la protection sociale organisera une grande campagne
de sensibilisation auprés de I’ensemble des professionnels de la petite enfance.

Calendrier :fin 2005




4 — Former les professionnels de santé a la détection de I’autisme

Afin d’assurer la pérennité de I’attention portée a I’autisme dans le domaine sanitaire et
social, il est nécessaire d’accompagner la campagne de sensibilisation d’actions de formation
des professionnels de sante.

=>» La formation sur I’autisme et les troubles envahissants du développement sera inscrit
au titre des priorités de formation des établissements publics de santé pour I’année 2006.

Cette action nationale de formation, sera conduite en relation avec 'ANFH (Association
Nationale de Formation des personnels Hospitaliers).

Elle sera centrée sur les recommandations professionnelles et la mise a disposition d'outils de
sensibilisation et de détection de l'autisme auprés des professionnels paramédicaux
hospitaliers. De méme les établissements publics de santé seront invités a favoriser des
initiatives au titre de la formation continue de leurs personnels a lI'occasion de la préparation
et de I'exécution de leur plan annuel de formation.

Calendrier : 2006
Colt : entre 50 000 et 80 000€




5 — Etablir des conventions départementales de I’autisme entre les centres de ressources
autisme et les maisons départementales des personnes handicapées et doter ces dernieres
de personnes-ressource sur I’autisme

Confrontées a des troubles graves du développement chez leur enfant, les familles seront
conduites a consulter leur medecin traitant ou le psychiatre de secteur.

Le centre de ressources autisme, chargé de I’information, de I’évaluation des personnes et du
conseil des familles, ainsi que la maison départementale des personnes handicapeées,
responsable de I’évaluation des besoins de la personne et de son orientation vers les structures
de prise en charge adaptée, vont devenir deux institutions de référence et leurs familles et
deux outils complémentaires. Ils doivent par conséquent parfaitement coordonner leur action :

- la maison départementale des personnes handicapées doit étre en mesure d’orienter la
famille vers le CRA si I’équipe d’évaluation détecte des signes d’autisme ou de TED chez
une personne ; elle sera I’interlocuteur de proximité des familles ;

- le CRA doit pouvoir fournir aux équipes des maisons départementales des personnes
handicapées I’information nécessaire a I’accompagnement de ces familles et a
I’établissement d’un réseau départemental autour de I’autisme, les sensibiliser et les
former a la détection de signes autistiques. Il doit pouvoir prendre appui sur ces structures
départementales pour fournir aux familles un service de proximite.

= Chaque maison départementale des personnes handicapées, implantée dans tous les
départements, passera une convention avec le centre ressources autisme de sa région
afin d’organiser la mise en place du réseau d’intervenants dans le département, I’accueil
et I’orientation des familles. Elle pourra s’appuyer sur une personne ressource.

Calendrier : 2005-2006

Colt : pas de colt supplémentaire




L’ACCOMPAGNEMENT ET LA PRISE EN CHARGE DES PERSONNES AUTISTES

6 — Accélérer la mise en place du programme de création de places en établissement sur
2 ans au lieu de 3 ans

L’ accélération de la création des centres de ressources et des places en établissement et
services prévue dans le cadre du plan 2005-2007 va permettre de répondre plus rapidement
aux besoins des personnes et de leurs familles, souvent en situation de détresse.

La prise en charge médico-éducative dans un établissement spécialisé doit pouvoir étre
proposée a tous les enfants pour lesquels la scolarisation en milieu ordinaire n’est pas
possible.

Le plan annoncé le 28 janvier 2004 prévoit la creation de 1950 places pour personnes autistes

dans les établissements médico-sociaux entre 2005 et 2007 :

- 750 places en établissement pour enfants (250 places par an)

- 1200 places en maison d’accueil spécialisée et foyer d’accueil médicalisé pour adultes
(400 par an)

Il correspond a un effort accru des pouvoirs publics en terme de financement. Il manifeste
aussi la volonté du gouvernement d’encourager et de soutenir la mise en place des réponses
adaptées sur le terrain dans les meilleurs délais.

= Le Gouvernement dégagera les financements nécessaires a la réalisation sur deux ans
du programme triennal :

La création de 500 places pour enfants et de 800 places pour adultes autistes sera financée des
2005.

Colt : le programme colte 100 millions d’euros en année pleine. Son accélération nécessite
de rendre 34 millions d’euros supplémentaires disponibles des 2005.

Une place pour enfant coltant 60 000 euros par an (2004)
Une place pour adulte colte 44 000 euros par an (2004)
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7 — Evaluer la situation des personnes autistes accueillies dans des établissements situés
a I’étranger

Les personnes autistes et leurs familles doivent pouvoir bénéficier de solutions de proximité.
Faute de places suffisantes, certaines familles se trouvent contraintes de rechercher a
I’étranger une prise en charge pour leurs enfants. 1l peut aussi s’agir d’un choix motivé par la
recherche de modalités d’accompagnement qui n’existent pas ou peu en France.

Obijet de débats récurrents dans le discours public, I’accueil des personnes handicapées dans
des établissements situés a I’étranger, notamment en Belgique, doit étre mieux connu et
évalué afin de donner lieu a des préconisations dans les meilleurs délais, en liaison avec les
autorités des pays concernés.

= Une mission d’évaluation de I’accueil des personnes handicapées a I’étranger et de
leurs conditions matérielles et financieres de prise en charge va étre confiée a
I’ Inspection générale des affaires sociales.

Calendrier : 2005
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8 — Recenser et mesurer les pratiques et méthodes de prise en charge : travaux confiés
au nouveau Conseil national de I’évaluation sociale et médico-sociale, en lien avec la
Haute autorité de Santé

Les modalités pratiques d’accompagnement des personnes autistes ou atteintes de TED font
encore I’objet de débats.

Afin que notre pays soit en mesure d’offrir un accompagnement adapté a chaque personne
autiste, qui satisfasse le droit a I’éducation, il est indispensable de procéder a une évaluation
rigoureuse des différentes méthodes de prise en charge.

Cela permettra de mieux inscrire la France dans le mouvement général de développement des
méthodes de prise en charge et d’accompagnement.

= Le Gouvernement va confier au Conseil national de I’évaluation sociale et médico-
sociale le soin le soin de lancer une étude visant a recenser et mesurer les méthodes de
prise en charge des personnes autistes dans la perspective d’une conférence de
CONSensus.

- Cette mission constituera I’une des priorités de cette nouvelle institution créée par la
loi du 2 janvier 2002 rénovant I’action sociale et médico-sociale;

- Elle s’intéressera a I’ensemble des méthodes éducatives et pédagogiques destinées a
la prise en charge de personnes autistes mises en ceuvre en France et a I’étranger ;

- Elle donnera lieu a I’établissement de recommandations et de référentiels.

Cette action devra étre complétée par les travaux conduits par la future Haute autorité
de santé créée par la loi du 13 aolt 2004, notamment en matiére de diagnostic ou de
thérapie.

Dans les deux cas, ces instances pourront utilement s’appuyer sur les travaux déja
conduits par le comité national de I’autisme, le groupe de suivi scientifique et le groupe
technique administratif.

Calendrier : 2005- début 2006

Codt : 150 000 €
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LE PILOTAGE DE LA POLITIQUE

9 — Instituer un comité national de l'autisme et des troubles envahissants du
développement

L’institution d’un organe de propositions et de suivi permettra d’assurer la continuité de
I’action des pouvoirs publics.

= Le nouveau comité national de I'autisme et des troubles envahissants du
développement fera des propositions sur la politique de I’autisme aux ministres en
charge des personnes handicapees.

Il sera composé des représentants des associations, des représentants des professionnels du
diagnostic, des soins et de I’accompagnement, des représentants des services centraux et des
services déconcentrés de I’Etat concernés, des représentants de collectivités territoriales, de
personnalités qualifiées.

Il se réunira au moins une fois par an.
Il s’appuiera sur les travaux et les programmes du groupe de suivi scientifique et du groupe

technique administratif, conduits en articulation avec les dispositifs de coordination régionale,
et les instances chargées de la validation des pratiques.

10 — Créer un groupe de suivi scientifique
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Parce qu’il suscite encore de nombreuses interrogations, I’autisme doit étre un objet important
de la recherche, que ce soit dans le domaine des sciences médicales, sociales ou educatives.

La politique conduite a I’égard des personnes autistes doit étre ouverte sur la recherche, les
évolutions qu’elle engendre et les progres qu’elle fait espérer.

=> |l sera ainsi institué un groupe de suivi scientifique travaillant en liaison avec le
comité national.

Le groupe de suivi scientifique aura pour mission d” :

- assurer une veille dans le domaine de la recherche et des pratiques

- informer le comité des avancées techniques dans le dépistage et la prise en charge de
I’autisme et des troubles envahissants du développement

- contribuer a I’animation du réseau des professionnels, a I’élaboration et a la diffusion
aupres des professionnels de santé d’outils méthodologiques et de guides de bonnes
pratiques.

Le groupe comprendra notamment un ou plusieurs chercheurs, professeurs des universites, ou
praticiens intervenant dans les spécialités suivantes :

- pédopsychiatrie, psychiatrie, pédiatrie, neuropédiatrie, neurologie

- génétique, imagerie médicale, biologie

- santé publique, épidémiologie,

- psychologie cognitive et du développement, sciences de I’éducation,

- sociologie, économie de la santé

= Le groupe de suivi scientifique sera chargé de I’organisation en France d’une
conférence internationale sur I’autisme en 2006

Le Gouvernement souhaite en effet que la France soit pleinement ouverte aux expériences et
pratiques étrangéres d’accompagnement et de prise en charge et qu’elle participe pleinement
aux échanges scientifiques en ayant pour ambition de s’enrichir mais aussi de contribuer a
leur développement.
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B. L’autisme et les troubles envahissants du développement

L’autisme et les troubles qui lui sont apparentés constituent un ensemble de syndromes
regroupés dans la classification internationale des maladies (CIM10) sous le terme de
« troubles envahissants du développement ».

Ce groupe de syndromes, dont la nosologie est plus ou moins bien définie, comporte
principalement :

I’autisme dans ses diverses formes (infantile et atypique),

d’autres troubles désintégratifs de I’enfance,

le syndrome d’ Asperger,

le syndrome de Rett.

Ces syndromes sont variés, en ce qui concerne les manifestations cliniques, les pathologies et
déficiences associées, 1’age du début des troubles ou I’évolution. Leurs causes relevent
probablement de processus complexes, ou I’intervention de facteurs génétiques multiples
a été mise en évidence, et ou d’autres facteurs pourraient étre impliqués. En I'état actuel
des connaissances, et méme si les développements de la recherche permettent d’espérer des
évolutions en la matiére, il n’est pas possible de traiter I’autisme et les autres TED. Il est
possible, par contre, par une éducation, un accompagnement et des soins adaptés, d’en
orienter I’évolution et d’en limiter considérablement les conséquences pour la personne et
pour ses proches.

L autisme et les autres TED sont caractérisés par un déficit des interactions sociales et de la
communication, et des perturbations des intéréts et des activités, qui entravent le
développement de I'enfant et engendrent, sa vie durant, des handicaps séveres et lourds de
conséquences pour lui méme et sa vie familiale. La gravité des handicaps résultant des
syndromes autistiques tient en effet particuliérement a I’atteinte des interactions sociales, de la
communication et des intéréts de la personne qui, non seulement perturbent ses apprentissages
précoces et I’ensemble de son développement, mais mettent en échec les réponses éducatives
habituelles. Cependant, au dela de leurs caractéristiques communes, les handicaps générés par
les TED sont variés. Ils peuvent étre considérablement alourdis, notamment, par une
déficience intellectuelle (tres fréquente et elle méme d’importance variable), par I'épilepsie,
ou par des déficiences motrices ou sensorielles.

La fréquence des troubles envahissants du développement a été et reste I’objet de
discussion. Dans son expertise collective sur le dépistage et la prévention des troubles
mentaux chez I’enfant et I’adolescent (2001), I’INSERM propose une prévalence (nombre de
personnes atteintes rapporté a la population) de I’autisme de 9 pour 10 000 habitants, et, au
total, une prévalence de toutes les formes de troubles envahissants du développement autour
de 27,3/10 000. Il faut indiquer cependant que des études récentes rapportent des taux de
prévalence plus élevés, de I’ordre de 17/10 000 pour I’autisme et de 60/10 000 pour
I’ensemble du spectre autistique.

L’augmentation apparente de la prévalence de I’autisme au fil du temps a été beaucoup
débattue. Il est généralement considéré qu’elle serait liée aux évolutions dans I’utilisation de
définitions et de critéres diagnostiques plus larges et a une meilleure détection des cas en
population générale, plus qu’a une réelle progression. La question du role de facteurs
environnementaux reste cependant posée.
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