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Rappel de I'objet de I'étude

Partant du constat relatif au caractére souveniffisamment opérationnel des méthodes
utilisées et données recueillies jusqu’a présent pErenser et mettre en évidence les besoins
des personnes atteintes d’autisme et de troubleshesants du développement, la DGAS
souhaite disposer « de propositions sur les appsochmplémentaires permettant de mettre
en evidence ces besoins dans la perspective dexdégpifre de services a ceux-ci ». Ces
propositions devront prendre la forme d’élémentsrdghodes préalables a I'élaboration de
recommandations ou d'un guide méthodologique deaifidation, mis a disposition des
DRASS.

Afin d’élaborer ces propositions, TANCREAI est doohargée :

- de recenser les données et méthodes utilisées’gqupgésent dans les régions pour
'analyse des besoins des personnes atteintesigitautet de troubles envahissants du
développement (TED)

- den présenter une analyse synthétique, critiqu@reblématique en y associant les
acteurs régionaux

- de faire émerger les points forts et les pointslési des méthodes étudiées permettant de
dégager des propositions d’amélioration, ainsi qompositions de dispositifs
complémentaires ou alternatifs.

Dix ans aprés la parution des textes fondatewstte étude s'inscrit dans le cadre d'une
« relance quantitative et qualitative de la polidcen direction des personnes autistes ou plus
largement atteintes de TED et de leurs famillegostée par la circulaire interministérielle
(DGAS, DGS, DHOS) du 8 mars 2005 relative a latpple de prise en charge des personnes
atteintes d’autisme et de TED .

Problématique

1. Le champ de I'étude

La diversité de la terminologie concernant I'auset les troubles apparentés a l'autisme,
témoin des débats largement relayés par les mé&drateurs origines ou encore sur leurs
modes de diagnostic, d’approche et de classifioatifait apparaitre des difficultés dans le
repérage méme des sources de cette étude et des ki@ son champ.

L’emploi de I'expressiork autisme et troubles envahissants du développementpour
cette étude permet :

% Circulaire AS/EN n° 95-12 du 27 avril 1995 relati& la prise en charge thérapeutique, pédagogiqueative et a
l'insertion sociale des enfants, adolescents dtesdatteints d'un syndrome autistique

* Loi n° 96-1076 du 11 décembre 1996 modifiardbian® 75-535 du 30 juin 1975 relative aux insfibmis sociales et
médico-sociales et tendant a assurer une priskageadaptée de l'autisme.
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- d’étre cohérent avec les termes employés dam$rdalaire interministérielle du 8 mars
2005.

- de poser d’emblée une vision non restrictivetdmsbles dont il est question

- d'intégrer I'évolution de la terminologie depuisne dizaine d’année. Il s’agit trés
schématiquement du passage du singulier « autissmepiuriel « troubles autistiques » et a la
définition plus large « troubles envahissants deelitdopement ».

On peut également se référer au consensus asgez darfaisant aujourd’hui autour des
caractéristiques communes a ces troubles et padq@é les classifications internationales :

- I'altération des interactions sociales
- la perturbation de la communication verbaleat nerbale
- le caractere restreint et répétitif des compoeteisi et des poéles d’intérét

Cette définition recouvre des tableaux cliniqueslex situations de handicap tres différents
d'un sujet a l'autre et I'on parle de « spectrel’datisme » pour décrire la variabilité des
combinaisons cliniques selon les degrés d'attelatetrois domaines mentionnés plus haut.

On adoptera donc,dans le cadre de cette étudeoprieeption la moins restrictive
possible de cette pathologie : des différents fesilenvahissants du développement
répertoriés par le CIM 10 et le D.S.M. IV, a I'satie infantile précoce de type Kanner
et autres formes d'autisme infantile ou dysharnsgimlutives qui sont les catégories
de la CFTMEA.

Un premier tableau permet de tenter l'articulatiences trois niveaux de classification :

CFTMEAR: CIM 10: DSM IV :
psychoses Précoces TED * TED *
Ou TED *

Autisme Typique

Autisme Atypique TED non autrement spécifié

Psychose Précoce déficitaire

Syndrome d’Asperger

Dysharmonie psychotique

Autres TED TED non autrement spécifié

* Trouble envahissant du développement
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Il s'agit & la fois, a travers ce tableau :

- de délimiter le champs couvert par I'étude

- de souligner la diversité des tableaux cliniquedessoutenir notre interrogation sur les
besoins spécifiques liés aux différentes situatdbandicap qui peuvent en découler

- de s’'interroger sur les catégories diagnostiquédsads pour les adultes autistes ou
présentant des TED.

Mais ce tableau ne rend pas compte des diffictitéisniques du diagnostic , soulignées par
Aussilloux et Baghdadli , tenant aux variatiomlu type et de lintensité des symptémes a
I'age auquel ils surviennent, a la présence évdlguie troubles associés qui peuvent étre au
devant du tableau et enfin, a l'existence de formetermédiaires avec d’autres
pathologies».

2. La caractérisation des besoins

L’évaluation des besoins des personnes concerrgdsagtion sociale et médico-sociale est
'un des préalables a la définition des politiqeesiales et de leurs conditions de mise en
ceuvre. L'article 2 de la loi rénovant I'action saei et médico-sociale stipule que cette
derniére repose sur « une évaluation continue eesifis et des attentes des membres de tous
les groupes sociaux ». C’est bien dans ce cadreajuent se situer nos questionnements.

- Qu'est-ce qui explique que, dans certains casjdesées recueillies jusqu’a présent et/
ou la maniere de les recueillir et de les analgsgrété défaillantes et considérées parfois
comme lacunaires, non pertinentes ou peu opérai@sret n'ont pas permis de produire une
analyse fiable en matiére de besoins des persainds réponses a leur apporter ? Quelles
sont, au contraire, les données et méthodologiésées localement, qui se sont montrées
efficaces a analyser les besoins et a prévoirdeolution ?

- Quels types d’informations, quelles méthodologiésgeels critéres d’évaluation des
besoins seraient en mesure d’asseoir de maniesefiphle les plans d’action en faveur des
personnes atteintes d’autisme et de TED ?

Selon les termes du cahier des charges il s’agit e s’intéressaarioritairement, tant aux
besoins quantitatifs et a leur évaluation en terme&e prévalencequ’aux besoins définis
gualitativement comme« d’accompagnement, d’accueil, d’éducation, de saoité et de
soins »des personnes autistes ou atteintes de TED.

Dans l'esprit de la circulaire, les « besoins » argndre en compte sont aussi ceux des
familles : besoin d’information, de soutien, d’accommpagnement, de relais...

Dans le cadre d'une étude qui va tenter de ponteiail critigue sur les sources et les
meéthodes utilisées pour identifier les besoinsgirsonnes autistes et atteintes de TED, il
semble important de poser deux préalables :

2 « Vers une harmonisation des pratiques professitampour le diagnostic de I'autisme », in Infotimas
CREAI Languedoc- Roussillon, octobre 2005.
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- l'évaluation des besoins en matiére dautisme et tomibles envahissants du
développement rencontre les mémes écueils et leemdifficultés que I'évaluation des
besoins dans d’autres domaines pour d’autres gpésindicaps.

- le caractere socialement construit des besoinsmatere de politiques publiques, les
besoins d’'une population cible de ces politiquessolt pas donnés comme des faits
d’évidence et sont toujours davantage et autre ectmmge la somme des besoins
individuels des personnes qui composent cette ptpal

C’est pourquoi dans ce travail, nous ferons natredsition de Henry Nogugs «il parait
préférable en termes d’analyse de reconnaitre taatare social des besoins et de les définir
a partir des situations reconnues a un moment daumme ouvrant droit & une réponse
dans une société donnée ».

Ainsi, la définition de besoins sociaux ne peuta@étre extraite :

- des représentations (idéologies, croyances, étdd dennaissance scientifique....) des
acteurs qui contribuent a les produire (famillesogiations, professionnels, experts..)

- de la géopolitique locale et nationale, voire in&tionale : aires d’influences, contexte
politique, dynamiques géographiques.

Bien au contraire, ces éléments sont méme deswuigtarts fondamentaux de la construction
sociale des besoins qu'’il s’agit de prendre en ¢cemp

On pourra également se référer utilement a I'ogwrde Jean-Yves Barreyre et Carole
Peintré pour rappeler que :

- par évaluation des besoins, on ne peut entendie ceii serait issue de seules
observations clinigues ni dailleurs celle qui riédil les besoins a une seule
caractéristique (de santé, administrative...) maisnbtelle qui doit résulter d’'une
« observation partagée »qui approche la situation globale de la persomserite dans
son environnement et permet de décrire une situatimdicapante.

- gqu’il s’agit donc d’intégrer a la notion de besdiensemble des apports de I'approche
situationnelle du handicap : les différentes dinmmsde la situation de vie, la réalisation
des activités en fonction de I'environnement, etece référence a la Classification
Internationale du Fonctionnement.

- que la notion de besoins integre égalemiest trajectoires de viedes personnes
observées ainsi gueurs attentes: le besoin d’aide exprimé et souhaité peut diffétu
besoin d’aide déduit de la difficulté observée éurde.

Il parait important d’ajouter qu’une évaluation dessoins réalisée dans le cadre d'une
planification doit également s’appuyer :

¥ NOGUES, « La production de I'action sociale »|riformations Sociales n°57.
* BARREYRE JY., PEINTRE C. Evaluer les besoins des personnes en action sogi@&NOD, Paris, 2004.
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- sur une analyse desapacités de I'offre d’équipementexistant a répondre aux situations
repérées et aux attentes présentes et futures.

Enfin, il s’agit d’étre vigilant au changement gébbde conception des besoins sociaux,
passant d'unéogique d’équipement en termes de placesn établissement ou service et de
champs de compétences clivés, médico-socialesasanj éducation nationaleuae logique
d’accompagnement de trajectoireset de prise en charge globale articulant I'éduacatie
soin et l'insertion sociale. Le fait que l'autisrakeles TED fassent partie de ces « pathologies
traceuses® qui traversent les dispositifs et éclairent leumserfaces, y invite tout
particuliéerement.

Parallélement, on peut émettre I'hypothése quefi@wlté a recenser et analyser les besoins
des personnes atteintes de troubles envahissantvkioppement tient également a la
spécificité des troubles et des situations de ltapdgui en résultent ainsi qu’aux difficultés

de diagnostic et d’évaluation de ces troubles.

On s'accorde aujourd’hui, & linstar du rapport €Y, autour d'une description de
symptdbmes communs aux différentes formes d'auti®hele troubles envahissants du
développement. Néanmoins, continuent a constitegrdifficultés a une définition de I'objet
et & son observation :

- la diversité (formes et degré) des troubles stditeiations de handicap en résultant,

- les débats idéologiques puissants autour degiir@iméme de l'autisme.

- la construction lente et difficile d’'un consensus le statut de 'autisme, maladie (relevant
du secteur sanitairgl handicap (relevant du secteur médico-social).

C’est dans un premier temps a partir de ces égksraju’ont été évaluées les données et
méthodes de recensement observées dans le cadrettdeétude et proposées des pistes
d’amélioration.

3. Les résultats attendus

L’étude ANCREAI n’envisage pas de générer un cosiseisur la terminologie a retenir quant
au spectre de l'autisme ni sur les prises en chamgeonnues ou a reconnaitre, mais de se
mettre a distance pour situer les effets liés agbats n’ayant pas permis une production
suffisante de données, socle d’'une prise en coapatationnelle des besoins des usagers.

Les premieres hypothéses formulées dans ce docudaerdient nous permettre de cerner le
champ de I'étude en éclairant les problématiquess Igutraversent et d’orienter notre
guestionnement critique sur les méthodes et donremesisées. Le travail de collaboration
avec les DRASS et les différents acteurs régiomaubépartementaux concernés contribuera a
étoffer et a valider ces hypothéses. Cette étugteadwarticiper de la relance quantitative et

® « ...Pathologie qui laisse une trace, ce qui pedfaetuivre ou de reconstituer un itinéraire (...) ®dension,
tout fait de santé ou toute pathologie représemtatielle seule d’'un risque, d'un état de santé.oude la
gualité ses soins » in PICHERAL HDictionnaire raisonné de géographie de la samté&SEOS-Université de
Montpellier 111, 2001, p.246.

® CHOSSY, JF, « La situation des personnes auistésance. Besoins et perspectives », Rapport @mis
Premier ministre, septembre 2003.
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gualitative de la politique en direction des persmautistes et atteintes de TED et de leurs
familles par la mobilisation de 'ensemble des ateoncernés au niveau régional.

Démarche méthodologique :

Toute démarche d’études ou de recherches nécdasiteise en place d'une démarche
méthodologique afin de réussir a coordonner Idérdifites étapes du travalil.

L’engagement pris par TANCREAI n’était possibleegsi chacun des CREAI s’'impliquait
dans cette étude. En effet, la couverture natiorgpeésentée par les CREAI est un atout
majeur dans I'approche des réalités de terraiowtdarticulierement dans la construction des
outils nécessaires au repérage des besoins dempopst Pour autant, une étude qui sollicite
un grand nombre de correspondants nécessite iathldntent une certaine organisation du
travail et une structuration des liaisons pour s&us optimiser la remontée des informations
et le traitement des données relatives a I'étude.

De ce fait, LANCREAI a décidé de mettre en pladeets niveaux de traitement de la
demande issue de I'étude. Par ailleurs, un grogpeildtage dénommeé groupe de suivi a
également été mis en place sous la direction B&IAS.

Cette étude a donc été menée selon trois niveasiutguration de la production :
Un groupe méthode « M » :

Ce groupe était composé de quatre CREAI :

CREAI Midi Pyrénées : Martine LOISEAU, Directrigaijote de I'étude
CREAI Centre ; Valérie LARMIGNAT, chef de service

CREAHI Limousin : Caroline PATRIS, Chargée de nossi

CREAHI Champagne- Ardenne : Bruno DESWAENE, Chepdget

Ce groupe a eu pour fonctions de préciser, a partidu cahier des charges, la démarche
adoptée pour engager le travail d’étude, d’en animreet coordonner les différentes
phases, de produire les outils de recueil, d’animeles réunions de correspondants, de
participer au comité de suivi et de formaliser le dcument final.

Il s’est réuni régulierement pendant toute la dutééa démarche.

Des correspondants régionaux

Dans chacun des autres CREAI, un correspondant (décteur ou conseiller technique) a
été désigné pour réaliser une double mission :

= étre l'interlocuteur privilégié du Groupe M pour lecueil des données et les propositions
de méthodes :
- le groupe des correspondants s’est réuni a PalfiiS iBecembre 2004 avec le groupe
« M » seul et le 23 mars 2005, avec le Comité de dans son entier.

- les objectifs de ces réunions étaient :
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. la présentation des travaux a réaliser et daéaucier
. le recueil des données (Tableau de recueil ardiexe
. 'ajustement dans la démarche méthodologique

. la définition de I'animation dans les régions

= étre le relais aupres de chaque DRASS et I'anumatians sa région, d’'une dynamique de
mobilisation des acteurs sur cette thématique.
- Les correspondants ont établi des contacts aveRSS, les DDASS et les Conseils
Généraux. lls ont animé des réunions régionalebogdou présenté I'étude dans le
cadre des CTRA.

La liste des correspondants se trouve dans l'anmexaéro 2.1l est a noter que la
mobilisation importante et constante des correspotsda facilité le déroulement de I'étude
en validant les productions et en les enrichisdaports méthodologiques variés.

Le comite de suivi

Ce groupe constitué et animé par la DGAS s’estirdmis les :

17 janvier 2005
23 mars 2005

5 juillet 2005

8 décembre 2005.

La constitution de ce groupe se trouve dans l'annex3.
Le travail de ce groupe a permis tout au long d#etaarche :

- de valider les méthodes et outils

- d’accompagner les questionnements

- d’apporter des informations complémentaires
« d’enrichir les recommandations.

<>

Ce document présente les résultats de cette déenagohtermes de constats et de
recommandations selon trois niveaux d’investigatioles outils de planification, le
dénombrement des personnes, les études et recherche

Dans une quatrieme partie, comme le prévoit leetattes charges, un certain nombre de
propositions sur les premiers éléments de méthodeljanalyse des besoins de la population
en matiére d'autisme et de troubles envahissanti&deloppement sont faites sous une forme
synthétique.
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I - CONSTATS ET RECOMMANDATIONS A PARTIR DE L'ETAT DES LIEUX DES
OUTILS DE PLANIFICATION : GENERALISER LES BONNES PR ATIQUES

a. Les outils départementaux.

* Schémas pour adultes handicapés

La problématique autisme/TED dans
les schémas départementaux pour
adultes handicapés

Les schémas départementaux pour
adultes handicapés

Légende:

Légende

Schémasvecaspect(s)
spécifique(s) Autisme/TED
Schémasansaspect spécifique
Autisme/TED

Absence de schéma

Absence d’informations

Mars 2005 Mars 200!

B présence d'un schéma
Absence de schéma
[__lpas de données

U
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* Les schémas pour enfants handicapés

Les schémas départementaux pour enfants La pnabifue autisme/TED dans les
Handicapés dans les schémas départementaux pour

enfants handicapés

Légende Légende:
B prssence d’un schéma L Schémaswvecaspect(s)
Absence de schéma spécifique(s) Autisme/TED
Pas de données B  schémasansaspect spécifique
Autisme/TED
1 Absence de schéma
Mars 2005
[ 1 Absence d'informations

Mars 2005
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¢ Données générales

» 82 départements ont un schéma pour adultes handicéap et 80 ont un schéma
pour enfants handicapés.

Méme si cette obligation |égislative est globalehrespectée (soit 85% des départements), il
est nécessaire de rappeler que le schéma dépatéémente « l'outil premier de la
planification des réponses aux personnes handisap€srculaire 2005)

> 39% (32/82) des schémas adultes et 51% (41/80) dehémas enfants repérés
présentent des spécificités relatives a I'autismeED.

Dans les autres cas, il ne s’agit pas pour autanedoroblématique ignorée. Les besoins de
ce public et les orientations afférentes sont mifdégrées a d’autres publics (polyhandicap ;
handicap psychique)

Il apparait également qu’un certain nombre de selsémprennent les données et les priorités
définies dans le Plan Régional sur I'Autisme loesquoelles-ci étaient réactualisées

concomitamment a I'élaboration de schémas ; ceohgtant d’avoir une cohérence entre les

différents niveaux de planifications médico-so@aleépartementales et régionales.

Au-dela et de maniére générale, la nécessaire @oterentre la planification sanitaire et la

planification médico-sociale apparait comme unemnj@jeur. Le besoin de décloisonnement
et d’articulation des deux secteurs est réguliergraeprimé dans les schémas.

» On peut noter également que la problématigue autisen est
proportionnellement, plus régulierement abordée das les schémas pour enfants
handicapés que dans ceux pour adultes.

» On constate une diversité dans les dates d’élaboran des derniers schémad’un
département a un autre, et ce au sein d’'une mégmenréertains sont en cours de
finalisation, certains arrivent a échéance et désusont en cours d’exécution.

Cette dimension risque de faire obstacle a I'alditton de I'approche régionale avec
les outils de planification médico-socialen effet, I'article L. 312-5 du code de
I'action sociale et des familles prévoit que lesnéknts des schémas départementaux
d'une méme région, afférents aux établissementssegvices relevant de la
compétence de [I'Etat, sont regroupés dans un sché&gmnal fixé par le
représentant de I'Etat dans la région, apres avisomité régional de I'organisation
sociale et médico-sociale.

* En termes de méthodologi€élaboration des schémas s’appuie sur diversisout
d’évaluation et d’analyse des besoins qui serootd#s dans les axes 2 et 3 de ce
rapport.

’ Circulaire interministérielle DGAS/DGS/DHOS/3C/2005/124 du 82805 relative & la politique de prise en
charge des personnes atteintes d’autisme et de troubtasigsants du développement (TED)
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¢ Les types de besoins exprimés

> Prestations d’'accueil:

Besoins de créations : de places, de sections strutgtures (établissements et services)
spécifiques a l'autisme
Besoins de prises en charge souples et diversiféamment :

= d’accueil temporaires,

= d’accueil séquentiel,

= de séjours de ruptures,

= d’aménagement du temps de travail en CAT,

= de développement des prises en charges partesariale

> Prestations d’aide, de sensibilisation et d’informaon
Aide aux aidants pour les familles agées

Besoins en aide humaine a domicile

Création de centres de ressources

> Prestations sanitaires

Développement des partenariats avec la pédopssiehiat
Besoins en terme de prévention et de soins

> Prestations de formation des professionnels

» Besoins en intégration sociale et scolaire
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b. Les outils régionaux :
% SROS

e La prise en compte des TED dans les différents SROS

SROS en cours

SROPS

SROS en cours + SROSP
SROS en cours + SROS 2eme G

Problématique Autisme/TED non prise
en compte

Absence d'information

Données — Mars 2005

¢ Constat

- Hétérogénéité du paysage national sur la questdiadtisme dans les SROS.

- Problématique souvent intégrée dans des thématigluesslarges (psychiatrie infanto-
juvénile, par exemple).

- Faible articulation avec la planification médicaisde.

Au moment du recueil de données (de janvier a 12@0%), les informations obtenues sur le
SROS en cours n'étaient que parcellaires.

Or, le SROS 3" génération devrait étre plus explicite en la nmatipuisque les TED
constituent un axe de prise en charge prioritaireegard de la circulaire DHOS/O2 n° 2004-
507 du 25 octobre 2004 relative a I'élaborationwilet psychiatrie et santé mentale du
schéma régional d’organisation sanitaire de troisiggénération. Cette circulaire préconise
les orientations suivantes :

- Un plan national d’actions pour permettre un diagico une prise en charge et un
accompagnement précoce

- Renforcer les équipes de psychiatrie infanto- jileédéveloppant des compétences dans
I'évaluation des TED

- Déployer des centres de ressources sur l'autisies @ED.
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< Les Plans Régionaux sur I’Autisme

Légende:
Existence d'un PRA

Existence d’'un PRA et
d’une évaluation

BB

Absence de données

Données — Mars 2005

¢ Les données générales

L’élaboration des plans régionaux sur l'autisme gjest effectuée dans le cadre de la mise en
place des CTRA, s’est échelonnée entre 1996 et d808 toutes les régions. Tous n’ont pas
fait 'objet d’un arrété préfectoral.

15 régions sur 22 ont conduit une évaluation du RRAeffectuent actuellement cette
évaluation.

¢ Les méthodes d’élaboration du PRA :

En regle générale, le taux de prévalence retendeeéta 10 pour 10 000. 8 régions ont choisit
un taux de prévalence supérieur ou inférieur erctfon d’études locales. (Cf. rapport du
parlement « évaluation des actions conduites d& 29800 $)

Les méthodes utilisées pour I'élaboration du PRAt gees hétérogenes selon les régions.
Elles dépendent de I'objectif général du PRA :

- soit un bilan de I'existant et des préconisations

- soit une analyse des besoins et une programmetiomelle.

Dans le premier cas, elles s’appuient a minimagdssrdonnées statistiques produites par les
DRASS et des groupes de travail thématiques.

Dans le second cas, elles correspondent aux méthamléravail utilisées pour les schémas
avec des sources de données plus variées (étudemgettes spécifiques des ORS,

8 « L'autisme : évaluation des actions conduites (1995-200@ypport de J.F. BAUDURET remis au parlement,
décembre 2000.
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CREAIL....)), avec en amont la mise en place d’'untable processus de concertation et en
aval la définition de modalités de suivi et d’éalan du plan.

¢ Les méthodes d’évaluation du PRA

b

L'évaluation consiste a mesurer les écarts entseolgiectifs du PRA et les réalisations
effectives a partir de sources, de données, etjd&mrs aupres de professionnels et de parents
(en fonction des régions).

Exemples :

- état des lieux des créations de places et prgyétsfaues ;

- état des lieux relatif a [lintégration scolaire, l@rmation... (en fonction des
recommandations du PRA) ;

- étude évaluative des fonctionnements de structprepant en charge des personnes
autistes ;

- étude de satisfaction des familles.

Sur la base de ces bilans/évaluations, certains &1RRAté réactualisés.

Depuis la circulaire 2005, les PRA ne sont plus std&mas opposables mais peuvent servir
de documents de cadrage.

Parallélement, la loi du 11 février 2005 prévoiede Préfet de région, en lien avec les Préfets
des départements, élabore un « programme intetéépamtal d’accompagnement des
handicaps et de la perte d’autonomie » (PRIACHdit traduire I'évolution de I'offre de
service médico-sociale au niveau de la régionalyger et décliner des priorités financieres
afin d’assurer I'équité territoriale d’accés auxrvémes assurant I'accompagnement des
personnes dans leur diversité et leur spécificité.

Dés lors, le document de cadrage, type PRA, peat@dt support d’aide a la priorisation
financiére en matiere d’autisme et de TED et peuattre pris en compte dans le PRIAC.
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« Les tableaux de bord des DRASS

On entend ici par tableaux de bord : les outilsed@nsement tenus par les services des
DRASS concernant I'offre d’équipement en termegpldees dédiées aux enfants et adultes
autistes : sections spécifiques ou structures ajs@es.

Légende:

B Présence d’un tableau de bord
[ 1 Absence de tableau de bord
[ 1 Absence de données

Données — Mars 2005

L’existence d’'un tableau de bord spécifique peramtttle rassembler ces données ne semble
pas généralisée dans les DRASS.

Les tableaux de bord étudiés présentent une grdindesité quant aux informations qu’ils
permettent de recueillir au regard des places séts, des places financées et des places
effectivement ouvertes et également quant a ledvuabsation systématique ou plus
irréguliere.

On peut par ailleurs rappeler que ces tableauxode, [muand ils existent, ont souvent une
finalité de suivi budgétaire qui limite leur intérét leur usage en matiére d'outils de
recensement cumulé et a jour des capacités d’offre.

Il faut enfin bien souligner que ces tableaux régistrent que les capacités d’accueil dédiées
spécifiguement aux autistes et non l'offre en plde@s un territoire pour les enfants et
adultes autistes (en IME, en foyers de vie...).

c) Recommandations

Inscription de l'autisme dans la planification :

* Les départements doivent se doter de schémas eémantaux pour enfants et
adultes handicapés conformément aux lois et régitnsan vigueur.
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* Les TED dont l'autisme, sont des problématiquesdmivent étre prises en compte
dans la planification (schémas médico-sociaux eDSR elles peuvent s’intégrer
dans des problématiques plus transversales massdpacificités doivent apparaitre.

Il est nécessaire de rappeler l'importance d'iniger la problématique
« autisme/TED » chez I'adulte. Cette dimensiorsesivent mise de c6té au profit de
la prise en charge des enfants ; or, 'autismeuestpathologie au long court et doit
donc étre prise en compte dans les différents sabém

* Au regard de la circulaire « autisme/TED », du 8912005, le PRA (Plan Régional
d’action sur I’Autisme) ne s’entend plus comme ghé&na opposable. Néanmoins,
au vu des constats précédemment exposés (Cf.H), 22 PRA peut s’avérer un
véritable outil d'aide a la planification.

Méthodologie d’organisation de la participation desacteurs aux démarches de
planification :

* Mettre en place un véritable processus de conmmartatccompagnant toutes les
phases d’élaboration des schémas (comité de pdetagroupes de travail — groupe
de suivi et d’évaluation).

* Sans nécessairement créer un groupe de travaiifigpéc veiller a ce que la
problématique « autisme/TED » soit représentéeemude ces instances.

* Les associations représentatives d’usagers doig@st invitées a participer aux
démarches de planification.

* Veiller a «organiser une procédure itérative ené® composantes autisme du
schéma régional de I'organisation sanitaire, duesteh régional médico-social, des
schémas départementaux médico-sociaux, afin dentijatene cohérence entre ces
différents niveaux. » (circulaire du 08/03/05)

L’instance régionale de concertation et le coordbewr régional jouent un role
essentiel pour faciliter I'articulation de ces difnts niveaux.

% Le coordonnateur régional doit étre présent a lan@ssion Régionale de
Concertation en Santé Mentale

& Il est également 'un des interlocuteurs privilégié la Mission Nationale
d’Appui en Santé Mentale s’'agissant notamment @@pFéhension de la
problématique de la résorption des inadéquationgride en charge sanitaire et
médico-sociale et de 'amélioration de l'articutettide ces deux champs (Cf.
Plan « psychiatrie et santé mentale » 2005-2008)

% Le coordonnateur doit faire le lien et doit donaticgper a I'élaboration des
différents schémas (sanitaires et médico-sociaux)

& Pour que linstance de concertation prenne toutplaee dans la dynamique
régionale, elle doit avoir, chaque année, en réupiéniére, une information sur
I’évaluation des besoins et I'évolution de l'offieotamment capacité d’accueil
et projets en cours]. Pour ce faire, elle doit mpus’appuyer sur les groupes de
travail du CROSMS.
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* Veiller, dans les groupes de travail du CROSMS I&waluation des besoins
(conformément aux nouvelles missions qui lui santadues par la loi 2002-2), a ce
gue la thématique « autisme/TED » soit interrogéet dans le secteur enfants que
dans le secteur adultes.

* Les CRA ont vocation a voir le jour dans chaqudoméglls doivent jouer un réle
d’'impulsion et/ou de partage de l'information. A tige, ils peuvent apporter un
appui aux acteurs de la planification.

Articulation des niveaux de planification au regardde I'autisme :

* S’appuyer sur I'organisation de la participatios deteurs telle que sus visée.

- entre le champ médico-social et sanitaire ;

* Organiser et formaliser l'articulation des ressesrenédico-sociales et sanitaires
dans les schémas en s’appuyant notamment suelduéaoordonnateur régional

- entre I'échelon régional et départemental.

* Lorsque cela est possible, veiller a I'harmonisatites dates d’élaboration des
schémas médico-sociaux afin de permettre I'arttariade I'approche régionale avec
la planification départementale [conformément atitée L. 312-5 du CASF qui
prévoit que les éléments des schémas départemeditaux méme région, afférents
aux établissements et services relevant de la demget de I'Etat, sont regroupés
dans un schéma régional]

* S’appuyer sur les outils d’'aide a la planificatiefs que les tableaux de bord et les
PRA (ou document de cadrage régional sur I'autisme)

Modélisation d’un tableau de bord et conditions deroduction :

La connaissance précise et actualisée de [Ioffracalieil, d’accompagnement et
d’hébergement spécifiquement dédiée aux enfantauet adultes autistes est une des
composante importante dans le processus d’analgse bésoins dans le cadre d'une
planification régionale.

* Un tableau de bord régional recensant les capacitéd’offre spécifiguement
dédiées aux autistes doit étre tenu par chaque DRAS

Les attendus d’un tel tableau de bord
Il doit permettre :

* de comptabiliser les capacités d'accueil spécifigget dédiées aux personnes
autistes ou atteintes de TED

» de visualiser a la fois un suivi des réalisatiaaspéct dynamique) et un état des lieux
cumulé des capacités d’'accuell

* de repérer les différents modes d'accueil des peeso (accueil de jour,
hébergement, accueil temporaire)

19



* de distinguer les places en établissements etcesrmiaccueillant que des personnes
autistes et les places des sections spécialisées lda établissements et services
accueillant des personnes handicapées présensatied handicaps

* de distinguer les places autorisées et non finanfrégime des autorisations avant
2002), les places autorisees et financées etdespleffectivement installées.

* De repérer les tranches d’age concernées.

S’il permet un bon repérage des capacités d’acspéitifiques, ce tableau de bord ne peut
avoir vocation a recenser toutes les possibilitascdieil des personnes autistes (notamment
dans I'ensemble des établissements et structumslesy médico-sociales et sanitaires) ni a
fortiori de recenser les personnes autistes stemitoires. Il reste un outil photographique de

I'équipement spécifique sur un territoire a) urtams T.

Concernant la mise a jour d’un tel tableau, on peupréconiser:

* une mise a jour en temps quasi réel des capacdésuail autorisées (sur la base de
la parution des arrétés d’autorisation)

* une mise a jour annuelle, en collaboration ave®IBASS et les conseils généraux,
concernant les capacités installées.

Il - CONSTATS ET RECOMMANDATIONS CONCERNANT LE DENO MBREMENT
DES PERSONNES ATTEINTES D’AUTISME OU DE TED

a) Définition de la population cible : les TED dont’autisme
Les troubles envahissants du développement (T.Hdh) partie de la description des
désordres de I'enfance et de I'adolescence du DSM |

Les T.E.D. regroupent cing troubles :

- L'autisme;

- Le désordre désintégratif de I'enfance;

- Le syndrome d'Asperger ;

- Les TED non spécifiques et l'autisme atypique;
- Le syndrome de Rett.

Concernant plus particulierement I'autisme :

Face aux incertitudes du diagnostic de I'autisres,derniéres décennies ont vu se concentrer
un certain nombre d’efforts pour répondre aux besdes personnes concernees. Les progres
en matiére de diagnostic précoce et d’identificaties facteurs étiologiques ont permis
d’objectiver les débats sur I'accompagnement depdasonne présentant un syndrome
autistique dans une dynamique pluridisciplinaiggrant du méme coup la complexité de la
gestion du quotidien et de I'environnement social.
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L’autisme est a considérer prioritairement commeraanble psychopathologique précoce du
développement global qui integre tout autant detetas biologiques que psychologiques.

Les derniéres recherches menées n’ont pas rétaise @merger un modeéle étiologique. Tout
au plus, ces recherches sont venues éclairermedapects du fonctionnement autistique sans
pour cela permettre de faire ressortir une cadsalgpécifique. (génétique-
neuropharmacologie -  neurochimie-  neuroanatomie  @nagerie  cérébrale,
neuroimmunologie). De ce fait, sur les terrainsfggsionnels, les uns et les autres ont du
s’articuler pour tenter de trouver une cohérentacaompagnement de cette problématique.

La définition aujourd’hui retenue s’appuie sur lanception princeps de Kanner.
Actuellement, trois classifications s’articulenttrenelles pour tenter une approche la plus
précise de ce que l'on appelle désormais les aetismle DSM-1V, la CIM-10, de la
CFTMEA.

CIM 10 DSM IV CFTMEA
(OMS —1993) Association Américaine de Classification Frangaise des
psychiatrie (1994) troubles mentaux enfants et

adolescents R-2000
(4°™ révision)

F 84 : Troubles envahissants du | 299.xx : Troubles envahissants Axe 1 : Psychoses

développement du développement

Autisme infantile Troubles autistiques Autisme infantile précoce type
(dont psychose infantile, syndrome Kanner

de Kanner, trouble autistique)

Autisme atypique Troubles envahissants du Autres formes de [l'autisme
(dont psychose infantile atypiquedéveloppement non spécifiés infantile

retard mental avec caractéristiqye@ont autisme atypiqye

autistiques

Autre trouble désintégratif de | Troubles désintégratifs de| Psychoses précoces déficitaires
I'enfance 'enfance et Dysharmonies Psychotiques
(dont psychose désintégrative,
psychose symbiotique, syndrome

D

de Heller)

Hyperactivité associée a un retard Psychoses Précoces Déficitaires
mental et des mouvements

stéréotypés

Syndrome de Rett Syndrome de Rett Psychoses Précedficitaires
Syndrome d'Asperger Syndrome d’Asperger Syndrome d’Asperger

(incluant psychopathie autistique,
trouble schizoide de I'enfance)

Autres troubles envahissants du Dysharmonies Psychotiques et
développement Psychoses Précoces Déficitaires

Il est clair que le positionnement diagnostic, $emuel s’appuie nécessairement toute
tentative de dénombrement de la population atteidée troubles envahissants du
développement dont 'autisme, a en voir ce tableaéyolué et qu’il est toujours en passe
d’étre réactualisé.
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Cependant on peut aujourd’hui dégager un certambne de points qui font largement
consensus et peuvent constituer pour les DRAS&ldesents de doctrine facilitant leur réle
d’animation et de coordination régionale — en pdatam¢ de garantir au-dela des débats- la
dimension d’intérét général. Ces éléments de dwcipermettent d’éclairer et d’affiner leurs
questionnements et leur positionnement en termpashéfication.

Les TED au sens de la CIM 10 ( référence de 'OMSggroupent 8 troubles :

+ Autisme infantile
(dont psychose infantile, syndrome de Kanner, ti@ahtistique)

« Autisme atypique
(dont psychose infantile atypique, retard mentalcasaractéristiques autistiques

« Autre trouble désintégratif de I'enfance
(dont psychose désintégrative, psychose symbiotgymelrome de Heller)

« Hyperactivité associée a un retard mental et des mouvements t§geso
« Syndrome de Rett

« Syndrome d’Asperger
(incluant psychopathie autistique, trouble schieaid I'enfance)

« Autres troubles envahissants du développement

« Troubles envahissants du développement, non spéési

Ces troubles nécessiteront des réponses divessifiéer répondre a des attentes et besoins
spécifiques ( par exemple pour les personnes pagam syndrome d’asperger)

Concernant l'autisme, il existe un syndrome sutdsacription duquel tout le monde s’entend :

- Une perturbation dans les interactions sociales®imunicationnelles
- des stéréotypies gestuelles, comportementales, etc.
- des troubles du langage

Il est désormais acquis que l'autisme est un teouhl développement socio -cognitivo-
comportemental et affectif, qui se manifeste désplemiéres années de vie de I'enfant (18
mois).

Les signes sont divers et d'intensité différenteepersonne a l'autre; ils varient avec I'age

« L'enfant est indifférent ou réagit bizarrement aukres

« L'enfant ne parle pas ou a un langage inhabiteekfition de mots ou de phrases
entendus en écho)

« L'enfant ne s'intéresse pas aux objets ou joue dhaniere étrange (agite ou fait
tourner des objets de maniere répétitive).

« L'enfant réalise des activités répétitives avecwwps (agitation des mains,
tournoiement, stéréotypies etc.)
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Aucun de ces signes pris individuellement n'edisaurit pour le diagnostic de l'autisme. C'est
leur groupement qui est significatif, apres uneeobation

Il existe des variations importantes du type etl'oensité des symptémes et donc des
besoins au regard de I'existence de troubles a&sdspécialement le retard mental léger a
grave, anomalies organiques comme I'épilepsie).

b) Taux de prévalence :

La fréquence de l'autisme et des TED dans la ptipulagénérale a donné lieu a des
estimations variables, tributaires principalemeuntrdode d’échantillonnage et des critéres
diagnostics, comme I'avait souligné en son temP8&) un rapport non publié de TANDEM.

La Circulaire AS/EN n° 95-12 du 27 avril 1995 relata la prise en charge thérapeutique,

pédagogique, éducative et a l'insertion socialeetasnts, adolescents et adultes atteints d'un
syndrome autistique, fondatrice des politiques'aaibme, avait proposé une fourchette de 4

a 10 pour 10 000 comme taux de fréquence de lraetidans la population générale.

C’est sur cette base que se sont appuyées la pldgaiDRASS pour évaluer le nombre de
personnes autistes dans leur région , en partiquiier I'élaboration des PRA.

De maniére plus récente, les études avancées temtda préciser ce taux de prévalence.
Dans son expertise collective sur le dépistage atprévention des troubles mentaux chez
I'enfant et I'adolescent (2001), 'INSERM propose e résume I'estimation suivante :

“Un taux de 9/10 000 pour la prévalence de l'autigmeut étre retenu. En se fondant sur ce
taux, on peut estimer que la prévalence du syndmifgperger est voisine de 3/10 000 et

que la prévalence des autres troubles du dévelogmterproches de l'autisme, mais n’en

remplissant pas formellement tous les criteres,desi5,3/10 000. Au total, on peut donc

retenir que la prévalence de toutes les formesralébles envahissants du développement
avoisine 27,3/10 000.”

Il faut indiquer cependant que des études récemajgsortent des taux de prévalence plus
élevés, de l'ordre de 17/10 000 pour l'autisme et66/10 000 pour I'ensemble du spectre
autistique.

Les auteurs des recommandations de bonnes pratigues un diagnostic précoce de
l'autisme (FFP — HAS)avancent la fourchette de 3 pour 1000 pour I'awis: 6 pour 1000
pour I'ensemble des TED.

Il est généralement reconnu que I'augmentation rempa de la prévalence de l'autisme dans
les études serait liée a l'utilisation de I'évodutides définitions, de critéres diagnostiques
plus larges et a une meilleure détection des cag®pulation générale.

° Fédération Francaise de Psychiatrie - Haute autorité e sant
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Force est de constater que si le taux de prévakstagn indicateur intéressant pour évaluer la
progression d’'une pathologie, il ne peut nullem&né un outil investi comme une référence
unique et doit donc étre utilisé avec prudencerebrspection.

Aujourd’hui, deux fourchettes coexistent :

. INSERM (2001) : 9 pour 10 000 pour l'autisme a 2@dar 10 000 pour les
troubles envahissants du développement

. Fédération francaise de Psychiatrie (2005) : ded0 10 000 pour l'autisme a
60 pour 10 000 pour les troubles envahissants delai@gement

c. Les sources quantitatives existantes et leur dgjgation :

Les sources repérées sont les suivantes :

CDES (AES, listes d'attentes.....)

COTOREP (dont ACTP)

Données venant du secteur sanitaire (psychiatriew@b-pédiatrie).
Enquéte ES

Les données des CRA

Les CAMSP et les CMPP

Les données Education Nationale (médecine sc@aita |S)

NoOGkwNPE

1. Les sources CDES et COTOREP

Aujourd’hui, les recommandations concernant lesnédes issues de ces sources dépendent de
la reconfiguration de ces instances dans le caglta Maison départementales des personnes
handicapées instituée par la loi du 11 février 2005

Dans ce cadre, la source de données devrait deweigjue a partir de la constitution des
plans de compensation individualisés, qui devraiEvenir la source naturelle d’évaluation
des besoins et de leurs évolutions. Néanmoinsaret tattente de la mise en place effective
du dispositif, quelques recommandations préalgidesent étre formulées :

« Un nécessaire travail de mise en cohérence desnsgstd’évaluation et
d’'information avec les classifications internatitasaCIM 10 et CIF

+ Conformément aux souhaits du CNCPH, le plan pem@®# doit pouvoir
distinguer ce qui est souhaité de ce qui est peo@is de constituer un
véritable repérage des besoins et de pouvoir gparaitre les besoins non
satisfaits.

+ Le principe de la disparition de la barriere d’adgvrait faire porter une
attention particuliere en termes d’évaluation deobes sur la tranche d’age

16-25 ans tant pour les besoins d’accueil que diapagnement médico-
sociaux.

2. Les sources sanitaires
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Il existe de maniere ponctuelle des études de ptipalsous forme, la plupart du temps de
coupes transversales, locales (une structure ladiepit ou un secteur). La limite de ces
coupes transversales, comparativement aux étudgsogent sur la file active annuelle, est
d’accorder un poids relatif plus important aux pétlgies chroniques.

Des enquétes , dans le cadre des PRA, voire dacadie de I'établissement de schémas
médico-sociaux, connaissent une variation impoetgofint a leur taux de réponse.

On peut par conséquent suggérer , que la mobdrsates structures sanitaires, notamment
psychiatriques, sur I'utilité de ce type de donnégmse sur une restitution systématique aux
équipes de ces mémes structures.

Les Centres Ressources autisme devraient pouveirng@bilisés, avec des organismes de
veille régionaux (ORS, CREALI....) dans cette produtiet cette mobilisation.

3. L’'enquéte ES

« La Direction de la Recherche, des Etudes, deali&tion et des Statistigues (DREES) du

Ministére de la Santé, des Personnes handicapé&kslatFamille réalise tous les quatre ans
une enquéte nationale exhaustive sur tous lesistabients et services meédico-sociaux en
faveur des enfants et adultes handicapés. La deraenguéte réalisée décrit la clientéle de ces
structures et le personnel employé au ler janvi?22ainsi que toutes les personnes

handicapées qui en sont sorties durant 'année.2001

Le traitement statistique de cette étude, a I'dehwdtionale, apporte des données de cadrage
fondamentales sur :

- le profil des autistes pris en charge dans lesliés@ents et services en faveur des
personnes handicapées (pyramide des ages, profilemme d’autonomie et de
dépendance, formes de scolarisation) ;

- les flux migratoires entre les différents terrigsr(proportion de placement dans le
département de domiciliation, dans un départemeritréphe, dans la région, hors de
la région, etc.) ;

- les évolutions de la situation tous les quatre;ans

- les flux d’entrées et de sorties des difféerentpabgifs médico-sociaux pour une
projection des besoins en termes d’équipement.

Mais I'exploitation des résultats de I'enquéte corgrnant les autistes comporte certaines
limites méthodologiques liées

- aux défauts d’'actualisation du Flichier National detsblissements Sanitaires et
Sociaux (FINESS) ;

- aux non-réponses de certaines structures (érosiemdtamment a la multiplication
des enquétes)

- aux nomenclatures concernant les catégories digsabhents et de clientéle utilisées
par FINESS ;

- ala nomenclature utilisée dans I'enquéte ES pepgner les autistes ;
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- au champ de I'enquéte ES limité aux seuls étalpfispés pour enfants et adultes
handicapés.

L’envoi des questionnaires de lI'enquéte ES repaseles fichier FINESS et les défauts
d’actualisation (en lien avec les déménagemergs;riations de structures, etc.) conduisent a
la non prise en compte de certaines structureselA s’ajoute un taux de réponse des
établissements et services qui peut varier seloatkgorie de structure ou le territoire.

Si ces deux phénoménes ne remettent pas en questianvalidité des résultats de
I'enquéte sur de grands effectifs (soit une populatn rare a I'échelle nationale,soit un

profil répandu a I'échelle d’'un territoire restrginils limitent les interprétations pour les

exploitations locales,notamment en terme d’estimation précise du nomlergp@ersonnes
concernées par une problématique et en terme g&mndks flux géographiques.

De plus, les nomenclatures utilisées par le fichier FINESS qur les catégories
d’établissement et de clientele (agrément de la sicture) ne permettent pas d’identifier

les équipements spécifiquement dédiés aux personnastistes alors méme que des
enveloppes budgétaires particuliéres sont réserméeateveloppement de ces projets et des
tableaux de bords régionaux sont mis en placegzaDRASS pour le suivi de ces dispositifs
spécifiques?

Par ailleurs, la terminologie retenue par I'enqué&®2001 pour repérer les personnes
« autistes » ne fait pas consensus et peut conduirene sous-estimation de cette
problématique. Les « autistes » sont regroupés danelassification internationale des
maladies (CIM10) sous le terme de « troubles ermsgalits du développement » (TED) alors
gue dans I'enquéte ES2001, la rubrique « pathadogfieorigines de déficiences » propose de
repérer les enfants atteints d'un « autisme ou reynds apparentés ». On peut également
poser I'hypothése que pour un certain nombre digafarésentant des TED (notamment pour
les jeunes enfants pour lesquels il est plus défide poser un diagnostic d’autisme) les
médecins auront choisi de les décrire comme prasenine « psychose précoce» (autre
catégorie proposeée par ES) en référence a la CFTMEA

Enfin, 'enquéte ES ne permet de recenser quedesopnes autistes prises en charge dans le
secteur médico-social. Elle ne dit rien par consétjgdes nombreux enfants, adolescents ou
adultes autistes « sans solution », vivant sansespau domicile parental (et qui constituent
une part importante des listes d’attente des CDESGTOREP), ni méme des nombreuses
personnes autistes prises en charge par des s#sicianitaires, et notamment celles
spécifiquement réservées a I'accueil de cette ptipal (y compris les séjours au long cours en
hospitalisation psychiatrique dans des unités afig@es pour autistes tres déficitaires). »

19| es catégories de structures en faveur I'enfance hepékicreprennent d’une part le découpage par annexe 24
(en dissociant cependant les IME, les IMP, les IMPRO elT&P) et d'autre part consacre une catégorie
spécifique aux services (SESSAD) indépendamment du pdofilpublic auxquels ils s'adressent. La
nomenclature des catégories de clientéle prévue pour lelisgements et services en faveur des personnes
handicapées ne comprend pas de catégorie « autisteexigfei uniquement pour les établissements de soins au
sein de la catégorie « maladie invalidante de longue durée’itgm le plus souvent utilisé pour des
établissements spécifiquement adaptés aux personndssess « déficience grave de la communication ». On
retrouve également pour certains établissements « autisias eatégorie de clientéle « polyhandicap »,
« troubles du caractere et du comportement » ou engetard mental profond ».
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Recommandations afin de rendre viable I'exploitatio de 'enquéte ES concernant les
personnes autistes a un échelon régional et départental

= Faire évoluer la nomenclature du Fichier nationaldes établissements sanitaires et
sociaux (FINESS) concernant les catégories d’étabiements afin de pouvoir y repérer
les établissements et services spécialisés (+ ciaite)

= Accompagner l'envoi des questionnaires de I'enquétES par une validation des
listings et un suivi (rappels) des retours par le®BDASS permettant une mise a jour des
fichiers et un meilleur taux de retour.

= restituer systématiqguement sous forme de rencontregionale, avec la collaboration
du CRA et de linstance régionale de concertation CTRA) les résultats concernant
l'autisme.

4. Les données provenant des CMPP

L’enquéte nationale sur les populations suiviegsychiatrie, réalisée par la DREES et le
groupe francais d’épidémiologie psychiatrique (Gfdp 20 janvier au 2 février 2003 dans
'ensemble des établissements publics et privéatayae activité de psychiatrie générale ou
infanto-juvénile a intégré les CMPP.

Il s’agit d'une enquéte transversale, descripti@equestionnaire adressée aux établissements.
210 CMPP ont participé sur les 321 recenseés sdiaux de réponse de 65%. La situation de
51 960 enfants a ainsi été analysée.

Le questionnaire interroge notamment la catégomgribstique pour chaque enfant suivi
pendant la période de I'enquéte sur la base deHBMEA 2000. Elle permet donc de
dénombrer I'effectif d’enfants suivis par les CMPPet atteints « d’autisme et de troubles
psychotiques » et sa ventilation par sexe.

Les données recueillies pour les CMPP ont fait jgbld’'une exploitation nationale et
régionalé’. Le document présentant les résultats régionadiqie en outre le nombre de
CMPP répondant et le taux de réponse par régidait Egalement figurer la liste nominative
des CMPP répondant. Son utilisation dans un cadjiemal est donc possible.

Recommandations :

- pour l'utilisation de ces données : la catégorie icique de la CFTMEA utilisée dans
cette enquéte limite la précision du recensement slenfants atteints d’autisme ou de
TED au sens des classifications internationales mmgu’elle regroupe sans les
distinguer les psychoses précoces ou TED, les sdplarénies de I'enfant et de

' COLDEFY M., avec la collaboration de FAURE P et PRIETQ«\Les enfants et adolescents pris en charge
par les Centres médico-psycho-pédagogique3REES, Etudes et résultats n°392 — avril 2005.

COLDEFY M., Enquéte nationale sur les enfants suivissdas centres médico-psycho-pédagogiques du 20
janvier au 2 février 2003 — Résultat régionaux, Documerttal/ail — Série statistiques n°87 — DRESS —
Ministere de I'emploi, de la cohésion sociale et du logemeimtisidre de la santé et de la solidarité — Septembre
2005.
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'adolescent, les troubles délirants, les troublepsychotiques aigus et les troubles
thymiques.

- Concernant leur diffusion : diffuser aux DRASS lesdonnées départementales.

Les CAMSP et le CMPP constituent des partenairgsoitants et incontournables dans
I’évaluation et la prise en compte des besoinsetéants présentant un syndrome autistique
ou un TED. En effet, en articulation avec les gtritgs scolaires et les dispositifs de soins
meédico-psychologiques de la pédiatrie ou la péddpatrie, ils sont un maillon fort dans la
connaissance des populations, de leur typologile®tttentes. lls sont donc des acteurs et des
atouts majeurs dans un travail de planification.

Pour autant, les recensements des populationswrgstecellaires et incomplets. En effet, il
n'existe pas de données statistiques fiables étlesldisponibles auprés des services des
associations nationales des CAMSP et de CMPP. duesés auxquelles nous avons eu acces
restent des éléments parcellaires, non validésg@@hatablissement établit des données
statistiques qui lui sont propres mais elles n&t&grent pas dans des statistiques nationales.

Dans les départements ou ces données existentétlhhodologie de classification et de
diagnostic n’est pas connue, tout particulierenretdtif & 'autisme ou aux TED. Chaque
médecin référent procéde selon sa propre réfédingaostique.

De méme en matiére de prise en charge, la natuellés-ci n’est répertoriée que de maniere
généraliste sans que I'on puisse avoir une phopbigaprécise des réponses apportées en
termes de soins aux enfants présentant un syndaatistique ou un TED et a leur famille.

De méme, il serait intéressant d’avoir des stgtists sur le temps de prise en charge, les
modalités en ceuvre et leur évaluation a court mayefong terme. Si les CAMSP ou les
CMPP sont soucieux d’évaluer leurs prises en chaigie disposition ne se retrouve pas
dans I'ensemble des services ?

A noter une étude menée actuellement dans le éépant 93, mais dont les résultats ne sont
pas connus.

Constats :

- Des références diagnostiques non communes et diibsit des obédiences
professionnelles du médecin praticien responsabkuili thérapeutique.

- Manque de repérage sur la nature des prises ege;Hartype de suivi thérapeutique
et leur mode d’évaluation

- Manque de données nationales fiables et explogablatives aux enfants présentant
un syndrome autistique ou un TED accueillis etqsrisn charge
Préconisations :

- Faire valoir les recommandations pour la pratigugfgssionnelle du diagnostic de
l'autisme et des TED.
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- Engager les professionnels a plus de précision léardonnées statistiques concernant
les enfants présentant un TED voire a adopter utbhadologie commune et validée
par les instances ministérielles.

- Engager un travail de concertation et de collalbmmgiour un meilleur suivi des prises
en charge, des modalités d’accompagnement et d&ah a court moyen et long
terme pour une meilleure connaissance des popuatd des familles pour mieux
cerner leurs besoins en matiére de suivi thérapeeiti

Les recommandations concernant les données CRA, CA3P et Education nationale ne
pourront étre proposées qu’'apres des investigationgomplémentaires, les éléments
actuellement en notre possession ne permettant pase analyse suffisamment fine.

Il - CONSTATS ET PRECONISATIONS CONCERNANT LE RECU EIL DES
DONNEES, LEUR UTILISATION ET LES METHODOLOGIES D'AN ALYSE
COMPLEMENTAIRES PERMETTANT UNE MEILLEURE CONNAISSAN CE DES
SITUATIONS DE HANDICAP ET DES BESOINS DES PERSONNESATTEINTES
D’AUTISME OU DE TED

a) Etudes et recherches

Les études et recherches en matiére d’autisme ass¢z nombreuses et concernent
'ensemble des départements. Cela signifie quetis$ane et les TED dans une moindre

mesure constituent un support a la réflexion eétude. S'il existe sur tous les territoires

francais des travaux relatifs a l'autisme, leueva) leurs objectifs, leur valorisation sont loin

d’étre d’égale importance. Ces études sont unecealliinformation intéressante mais le plus
souvent inutilisable car elles ne font pas valar rdéthodologie claire voire validée. Les

études de besoins apparaissant dans les dossirdesplus souvent circonscrites a un

territoire spécifique. Elles sont donc parcellageserritorialement localisées.

Nous avons travaillé sur un corpus d’études pparér du recensement fait par les CREAI.
Nous avons constitué ce corpus proportionnelleraextetudes disponibles et référencées par
les CREAI

= Méthodologie d’investigation :

- échantillon d’ études prises au hasard répertosgebensemble des régions, en
tenant compte de la taille et des contextes d’a@sdes régions

- analyse de contenu

- repérage des objectifs initiaux

- criteres d’évaluation retenus

Globalement, les études de recherches universtpimennent prioritairement en compte les
données épidémiologiques sur des groupes nosogregshispecifiques. Les références
diagnostiques utilisées sont globalement centréeslaux classifications : le DSM IV et le
CIM-10. Les études n’integrent pas de maniere syati@ue les TED.
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Pour les études d’associations ou de structurdssag concernent plus particulierement les
structures médico-éducatives.

A noter qu'il existe peu d’études concernant lespenes a domicile avec ou sans solution de
prise en charge. En effet, la difficulté de recemsat de ce type de populations rend son
identification difficile et le repérage de ses hpsoaléatoire. En effet, les personnes
maintenues a domicile ne sollicitent pas forcéneststructures voire n’attendent pas ou ne
réclament pas systématiquement un accueil en €$abtient. La solution des accueils a temps
partiels est alors évoquée.

Concernant les accueils a temps partiels peu déétémht valoir une évaluation précise de ce
type d’accueil et les modalités de prise en charge.

= Le domaine d’investigation: nous repérons 12 dimensions occurrentes, & pagiétudes
sur le libellé de 60 des études recensées da¥REAI

Thématiques Fréquence en %

- Prises en charges 26
- Etudes du dispositif 20
- Etudes de besoins 10
- Etudes de soins 09
- Epidémiologie 07

- Famille 06

- Prévalence 05

- contexte géographique 04
- théorique 04

- formation des professionnels 03
- scolarisation 03

- divers 03

Concernant les études de prises, celles ci contelermodes de prises en charge selon
une ou plusieurs orientations théoriques ou d’agagnement adaptatif.
= Les Commanditaires :

Il est intéressant d’observer quels sont les condliteines des études, afin de mieux cerner
les enjeux sous jacents a ces études.

De maniére globale, nous constatons des études re&bs par un seul promoteur voire

par deux au maximum. Ce dernier aspect signe la déarche partenariale mais celle-ci
reste surtout circonscrite a un promoteur associé an service de tutelles de plus souvent.
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Commanditaire Fréquence

Unique 45%

Pour 10 entités

Double 40%
Pour 7 entités

Multiple 15 %

Pour 3 entités

Parmi les commanditaires, nous avons repéreé lesnemmitaires suivants :

ARH, Association de parents ou gestionnaire d'éabment, Conseil général, CREAI,
CTRA, DDASS -DRASS, IRTS, ORS, Université, URCAMREM.

Lorsqu’'une démarche partenariale existe, elle posée probleme de I'articulation des
attentes différentes des partenaires. De méme, legtionnement des promoteurs dans le
dispositif est un élément non négligeable dans leésultats escomptés voire dans la
méthodologie utilisée pour faire valoir les résultts.

Globalement, excepté pour les études ou les revbeinitiées par les universités, 'ensemble
des études n’'intégre pas la dimension de la valiois des résultats qu'il s’agisse du niveau
départemental, régional ou national.

= Les populations ciblées

Toutes les études prennent en compte un publi@btobspécifique. De ce fait, les éléments
recueillis ne permettent pas toujours une apprdelsebesoins spécifiqgues des populations.

Type de désignation Fréquence

Adolescent 6%
Adulte 14 %
Enfant 25%

Jeunes autistes 2%

Typologie générale 48%
Familles 3%
Professionnels 2%

Les études et recherches font globalement valoitype de désignation indéterminé c’est a
dire relatif a une typologie générale, autrementlds études prennent en compte de maniere
globalisée les données concernant les enfantseswmioits, et adultes. Il est a noter que les
études prennent peu en compte les attentes deeami

L’analyse de ces études et recherches permet de rauler un certain nombre de
constats :
31



- Multitude d’études et de recherches diligentéedgérents organismes

- Ces études et recherches couvrent le champ lardawtesme mais peu celui des
Troubles Envahissants du Développement

- Elles sont généralement multicriteres et leursaligesont globalement peu explicités

- Peu d'études sur les trés jeunes enfants (avanhsp présentant un syndrome
autistique, ni sur les adultes, notamment les aduiieillissants

- Elles ne prennent pas en compte, sauf dans deategscas, la dimension géopolitique
du contexte local

- Elles tiennent peu compte de la démarche partdearia

- Les études de besoins ne s’appuient pas sur unbododbgie commune voire
standardisée

- Elles ne sont pas valorisées sur un plan départaimedgional ou national

Les difficultés rencontrées s’expliquent par un cotexte peu favorable ; aujourd’hui,
celui-ci est beaucoup plus propice a I'amélioratiorde la connaissance des besoins en
matiere d’autisme et de TED. On peut s’appuyer en grticulier sur les travaux récents
comme les recommandations de bonnes pratiques diaggtiques.

Préconisations

- Promouvoir un mode de recensement des données commu

- Promouvoir la démarche partenariale départementalgour une meilleure
connaissance des publics et de leurs besoins

- Favoriser et développer les études sur les trés jees enfants et I'adolescent voire
envisager le suivi de cohorte pour une meilleure gpoche des besoins

- Développer et affiner la méthodologie de recueil dedonnées départementales en
tenant compte des populations qui échappent habitllement a I'’évaluation des
besoins des personnes présentant un syndrome autiste ou un TED

- Envisager le recensement et la valorisation des étes et recherches au niveau
départemental par le biais des Centres Ressourcesitisme (CRA)

- Favoriser le rapprochement des structures productges de données quantitatives
(établissements — université — associations — CREAletc...)

b) Méthodologies complémentaires
=L ’analyse spatiale des populations

L’approche géographique constitue un outil puissendescription et d’analyse de l'offre de
services, du recours aux dispositifs ainsi queud@&tdes mouvements des usagers sur un
territoire départemental, régional et interrégiprational voire international (mouvements
transfrontaliers). En s’aidant de la représentatiartographique, cette analyse spatiale peut
s'intéresser a differentes échelles aquipements (les places pour personnes autistes), aux
«stocks» de personnes (les effectifs de personnes pessénjour donné dans un ou des
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dispositifs) ainsi qu’aux flux » (les mouvements de population et en particules
« migrations » entamées sur une aire géographmuese).

1. L’étude de l'offre de services et les données dedrage :

Elle dresse la cartographie des équipements sasitaét meédicosociaux, de I'Education

Nationale (CLIS, UPI..), la démographie, les élétaae cadrage sur l'aire géographique
concernée (données sociales, économiques, préecayité

Elle peut étre complétée par les taux de recours g@pulation générale aux équipements
dressés par I'INSEE (cartes d’attraction dite <«oemsin ») les densités de peuplement des
aires géographiques présentant ces équipementseneiges marchands et non-marchands
disponibles sur ces aires, les capacités d’équipensanitaires etc...

2. L’étude des « stocks » de population

Elle représente, a différentes échelles, le nomdwepersonnes autistes (nombre total
d’autistes et pourcentage d’autistes par rapportaares types de handicap accueillis dans
les différents types d’équipements).

3. L’étude des flux de population

Il est également intéressant de mesurer et de nueuner les échanges entre départements et
régions francaises, d’analyser les flux de persenim effet, compte tenu des difficultés
particulierement vives rencontrées dans I'accuesl personnes autistes, on peut supposer que
des solutions doivent étre cherchées et parfois/ées loin du domicile habituel. Seule une
vision dynamique des flux donnant un apercu desveioents des personnes peut permettre
d’approcher ces phénomeénes. Ce qui est appréaesd donc, a un moment donné, la
population continuant d’avoir pour résidence l|égale département autre que celui de
I'établissement ou service d’accueil.

Quels indicateurs construire pur repérer les flux entre départements et enggeoms. La
C.N.A.M. a utilisé une telle méthodologie pour dgtmer les flux entre régions sanitaires a
partir des dossiers de patients hospitalisés. t@rdans ce cadre utilisés des indicateurs de

«permeéabilité». C’est la démarche suivie par lac@dare Algébrique de Mesure de la
Perméabilité entre les Régions SanitailsMPERS. Trois taux complémentaires sont définis
par cette méthode :

- le taux «d’autarcie» est la « proportion exprimée en pourcentage de
personnes résidant dans une zone et se faisardgiliccdans la méme
zone ».

- le taux «d’attraction» est la « proportion, exprimée en pourcentage, de
personnes accueillies dans un département ou gienréans y étre
résidant. »

- le taux de «fuite» est «la proportion exprimée en pourcentage de
personnes accueillies dans une autre zone qued=lleur résidence
habituelle. »
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Le croisement des données de ces taux permet d'ameivision instantanée et dynamique
des flux d'usagers et permet d’approcher les r&gwudg I'équipement en place. Notons que
le taux d'autarcie ne signifie nullement l'idée wutasuffisance ; il marque seulement le
recentrement sur sa propre population d’origine.

Il conviendrait d’encourager, a I'occasion d’étugeéalables a la planification, et dans une
collaboration étroite CRA et organismes de veileigire et médico-sociale, la méthodologie
exposée ci-dessus. L'intérét de cette analyse adpatéside dans la possibilité de mieux
comprendre les trajectoires des personnes, lameskss services qui leur sont dévolus et les
difficultés d’accés rencontréés

= Le partage du diagnostic sur les besoins avec lesagers et leurs familles

Une des orientations majeures de loi du 2 janvd@2Zonsiste a valoriser la place de l'usager
dans le dispositif qui 'accompagne, en favorisanissi bien la connaissance et I'accés a ses
droits (information sur ses droits fondamentauxgeaca son dossier, livret d’accueil, etc.),
gue I'expression de ses attentes (conseil a laodale).

Au —dela, et en particulier dans le cadre de laifitation et des démarches d’observation
partagée qui y sont liées, I'enjeu est bien demeatire aux personnes handicapées et a leurs
familles une véritable compétence dans I'analyskeules besoins.

En termes de méthodologie, il s’agit bien de ctégroutils et les conditions qui permettent
aux différentes subjectivités de s’exprimer —valees’affronter — dans un espace équitable,
ou l'information circule et ou les compétences des (les professionnels) et des autres (les
usagers et leurs familles) sont reconnues commlerégat legitimes.

En matiére d’analyse de besoins, il s’agit doncsgistématiser les démarches visant a
recueillir 'analyse des usagers et /ou de leurslfas concernant :

1. les établissements et services dans lesquelsnlsaatueillis (accés aux droits,
participation aux projets les concernant, satigfacsur les services rendus..)

2. les lacunes et dysfonctionnement des dispositifdstacles rencontrés en matiére
d’aide, d’accompagnement, de soins, de formatidngldsion sociale au sens
large

3. les changements a apporter, les réponses a envetdgs dispositifs a créer.

- Les enquétes par entretiens auprés des usagers @tablissements et services et
de leurs familles :

- ce gu’elles permettent de recueillir :

» des éléments sur I'adaptation et la qualité desepren charge (et notamment
sur la prise en compte des besoins spécifiquepemennes autistes dans les
structures non spécialisées) , la participatidiaetés aux droits ;

* la parole d’'usagers et de familles qui s’exprimentleur nom propre et non
comme représentants

La méthodologie exposée ici par le DR AZEMA a étifisée de maniére trés fructueuse dans les travéalsés par le CREAI
Languedoc Roussillon en 1996 pour le CTRA dansdizecd’'une enquéte régionale exhaustive sur leopees autistes.
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- leurs limites :

permettent davantage d’élaborer des objectifs dianaéion de qualité des
prestations existantes que de recueillir des él&rmmcourrant a I'élaboration
de réponses nouvelles

ce dernier point s’élabore davantage collectivem@ans une dimension
associative

Recommandations pour la réalisation des entretiersvec les usagers:

Un échantillon de faible taille (la représenta@vinumérique n’est pas
nécessaire, il ne s’'agit pas de quantifier) repriggé de la diversité des types
de handicap et des modes d’accueil et d’'accompagmtefh5 a 20 entretiens)
Tirage au sort sur des listes anonymeées et adaptadi propositions
alternatives du directeur de I'établissement erction des capacités effectives
des personnes.

Réalisation des entretiens par des personnesa@xtési au dispositif.

Les usagers et les familles interrogées doivert @dstinataires du rapport de
synthese.

Dans le cadre de la planification, elles doivent @mplétées pates enquétes aupres des
personnes et familles « sans solution(a domicile, en attente, placés par défaut...)

ce qu’elles permettent de recueillir :

des éléments concernant les parcours, les obstéesemoments critiques, les
« trous » du dispositif.

Des analyses portant sur un champ plus large (sibdéé, inclusion scolaire

et sociale, aide a domicile...) que celui des setdblidSsements medico-
sociaux.

leur limite :

Le repérage des personnes a domicile reste comm@examais exhaustif
(notamment pour les adultes). Néanmoins, les sewyge sont les associations
d’aide a domicile, les médecins généralistes etltemées des CAF et MSA
restent mobilisables.

Recommandations pour la réalisation des enquétes :

Personnes et familles repérées a partir des donieseSDES et COTOREP en
attente d’'une orientation

Un faible nombre (15 a 20) d’entretiens suffit @ifpra)

Réalisation des entretiens par des personnesaxtési au dispositif.

Les usagers et les familles interrogés doivent @édstinataires du rapport de
synthese.

La participation systématique des représentants dassagers et des familles ainsi que
les associations de personnes handicapées ou de ifl@® aux instances de
concertation qui ont lieu dans le cadre des démarels de planification (schémas
départementaux et régionaux) :

Ce gu’on peut en attendre :
= |e partage de I'expertise concernant les besoins
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= Une parole de représentants

+ Les conditions de réalisation :
= Convier les présidents de Conseils de la vie f@ax réunions de
concertation
= Convier les associations représentatives des psgsohandicapées aux
mémes réunions.

Recommandations pour une meilleure participation :

Créer les conditions favorables au développemers dapacités d’expression et de
participation des usagers et de leurs familles :

- Reéaliser systématiquement un effort pédagogiquanvia adapter les modalités et les
supports d’information, de communication, de cdledes données aux capacités et aux
modes d’expression des personnes et a la rendaetate.

- Adapter les modalités de concertation aux dispbtébides familles et des associations
qui les représentent (on ne peut espérer leurcpgation si I'ensemble des entretiens et
des réunions se déroule en journée pendant leshdartravail).

IV - PREMIERS ELEMENTS DE METHODE POUR L’ANALYSE DE S BESOINS DE
LA  POPULATION EN MATIERE D'AUTISME ET DE TROUBLES
ENVAHISSANTS DU DEVELOPPEMENT

1 — En matiére de dénombrement des personnes attis de trouble envahissants du
développement, dont I'autisme

Pour rassembler les données essentielles qui gemhde connaitre la population observée
sans quoi aucune mesure pertinente du degré déastitin des besoins n’est possible et afin
de rendre ces données plus fiables, partageabdesedsibles :

% S’appuyer sur un certain nombre de points qui fontlargement consensus en termes
de définition de cette population (Cf. recommandations concernant les pratiques
diagnostiques Fédération Francaise de Psychibtaieté Autorité de Sante)

« Les troubles envahissants du développement (TE)dnt un ensemble hétérogene
de troubles parmi lesquels se trouve l'autisme niila qui en est le prototype.
L’autisme infantile se caractérise par la préseteeperturbations qualitatives de la
socialisation et de la communication ainsi que lgacaractére restreint, répétitif,
stéréotypé des comportements, des intéréts, degesctLe polymorphisme clinique
de l'autisme infantile est si important qu’il fgsarler non plus d’autisme, mais des
autismes.

« Il est fortement recommandé d’utiliser pour le diastic nosologique la terminologie
employée par la Classification internationale desladies (CIM10) pour
homogénéiser la formulation des diagnostics dornaés parents et faciliter les
comparaisons en recherche. Quand une autre atasisifi est utilisée en complément
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(CFTMEA R, DSM 1V...), la correspondance du diagnostvec la CIM10 doit étre
indiquée conjointement et de maniére systématique.

+ Les TED au sens de la CIM 10 (référence de 'OMSgyaupent 8 troubles :

- Autisme infantile (dont psychose infantile, syndeme Kanner, trouble
autistique)

- Autisme atypique (dont psychose infantile atypiquetard mental avec
caractéristiques autistiques

- Autre trouble désintégratif de I'enfance (dont pmse désintégrative,
psychose symbiotique, syndrome de Heller)

- Hyperactivité associée a un retard mental et das/eroents stéréotypés

- Syndrome de Rett

- Syndrome d’Asperger (incluant psychopathie autigjctrouble schizoide
de I'enfance)

- Autres troubles envahissants du développement

- Troubles envahissants du développement, non s@écifi

« La démarche diagnostique associe |'établissemant diagnostic nosologique et la
réalisation d’'une évaluation individualisée fonaotielle des troubles et des capacités.
Elle s’articule avec la recherche d’anomalies, lttesi ou maladies associés et se fait
dans une relation de collaboration avec la famille.

« |l existe des variations importantes du type efid&ensité des symptdomes et donc des
besoins au regard de l'existence de troubles assdspécialement le retard mental
Iéger a grave, anomalies organiques comme I'épédeps

% Se rappeler que, si le taux de prévalence est umdicateur intéressant pour évaluer la
progression d’'une pathologie, il est un outil qui B peut nullement étre investi comme
une référence unique et doit donc étre utilisé avgarudence et circonspection.

La fréquence de l'autisme et des TED dans la ptipulagénérale a donné lieu a des
estimations variables, tributaires principalemeuntrdode d’échantillonnage et des critéres
diagnostics, comme I'avait souligné en son temp8¢) un rapport de '’ANDEM.

Il est généralement avancé que l'augmentation apparde la prévalence de l'autisme dans
les études serait liée a l'utilisation de I'évodutides définitions, de critéres diagnostiques
plus larges et a une meilleure détection des cag®pulation générale.

Aujourd’hui, deux fourchettes coexistent :

« INSERM (2001) : 9 pour 10 000 pour l'autisme a 2@ddir 10 000 pour les troubles
envahissants du développement

« Fédération francaise de Psychiatrie (2005) : deal®0 pour 10 000 pour l'autisme a
60 pour 10 000 pour les troubles envahissants deld@pement

& Affiner le dénombrement des personnes autistesteintes de troubles envahissants du
développement,

- en croisant les deux éclairages :
« Typologie des troubles (diversité, intensité)
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« Typologie des situations de handicap (participatior différents domaines d’activités
de la vie sociale dont la scolarité et la formagorréférence a la CIF)

- en réfléchissant a I'opportunité de la constitutde registres d’incidence de 'autisme dans
trois ou quatre régions a l'instar des registreshdmdicap (RHEOP Grenoble, registre
INSERM Toulouse...).

% Améliorer la production et I'exploitation des souices quantitatives existantes

« Les sources CDES ET COTOREP

Les recommandations concernant les données issugssdsources ne peuvent se faire
gue dans la reconfiguration de ces instances @aredre de la Maison départementale
des personnes handicapées instituée par la loiLdavtier 2005. Néanmoins et dans
lattente de la mise en place effective du dispiosquelques recommandations
préalables peuvent étre formulées :

= Entamer un nécessaire travail de mise en cohégeaystemes d’évaluation
et d’information avec les classifications internatiles CIM10 ET CIF, en
élaborant des grilles de codage prenant en cometdagon exhaustive ces
classifications.

= Prévoir que le plan personnalisé élaboré dans dérec de la mission
départementale des Personnes Handicapées puisseppiaraitre les besoins et
les attentes repérées non satisfaites.

+ Les sources sanitaires

Il existe de maniere ponctuelle des études de ptipalsous forme, la plupart du
temps, de coupes transversales, locales (unewguubspitaliere ou un secteur).

Des enquétes, dans le cadre des Plans Régionaistm&utvoire dans le cadre de
I'élaboration de schémas médico-sociaux, connaissea variation importante
quant a leur taux de réponse de la part du samitair

= Etre attentifs & la limite de ces coupes transdess comparativement aux
études qui portent sur la file active annuelle, eléa#s accordent un poids relatif
plus important aux pathologies chroniques

= Améeliorer la mobilisation des structures sanigineotamment psychiatrique,
sur l'utilité de ce type de données en les assb@armamont et en restituant les
résultats systématiquement aux equipes.

Les Centres Ressources Autisme devraient pouva@mébbilisés en collaboration
avec des organismes de veille régionaux (ORS, CRBAlans cette production et
cette mobilisation.

Le plan psychiatrie et santé mentale (2005-200&c@rise de « réaliser une
enquéte et regrouper les données existantes pannelt cerner la population
faisant I'objet d’'un accueil « inadéquat » en l@d@gour en psychiatrie et identifier
les solutions alternatives a proposer (sanitaoreiag médico-social et autres) ».
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= Utiliser ces enquétes pour faire apparaitre laatitn de personnes autistes ou
atteintes de troubles envahissants du développeménies au long cours en
psychiatrie.

+ L'enquéte ES

Le traitement statistique de cette étude, a I'dehmdtionale, apporte des données de cadrage
fondamentales mais I'exploitation des résultat$ efequéte concernant les autistes comporte
certaines limites méthodologiques.

Pour rendre viable I'exploitation de I'enquéte E@eernant les personnes autistes a un
échelon régional et départemental :

= Faire évoluer la nomenclature du Fichier natialed établissements sanitaires et sociaux
(FINESS) concernant les catégories d'établissemexils de pouvoir y repérer les
établissements et services spécialisés « autispaecomptant des sections autistes (inexistant
dans la derniere circulaire du 13 juillet 2005at®ke aux modifications des nomenclatures
FINESS).

= Faire évoluer parallélement la nomenclature der@d@les ES

= Référer les diagnostics nosologiques a la CIM10lI'accompagnant de tableaux de
correspondance (CFTMEA R, DSM [V).

= Veiller a la mise a jour des fichiers et a un hanx de retour des enquétes ES par un
accompagnement des questionnaires.

= Restituer systématiquement sous forme de rencofgrenale, avec la collaboration du
CRA et de I'instance régionale de concertation (BYRs résultats concernant I'autisme.

- Les données provenant des CMPP

L’enquéte nationale sur les populations suiviegpsychiatrie, réalisée par la DREES et le
groupe francais d’épidémiologie psychiatrique (Gfdp 20 janvier au 2 février 2003 dans
I'ensemble des établissements publics et privéatayae activité de psychiatrie générale ou
infanto-juvénile a intégré les CMPP.

Pour l'utilisation de ces données : La catégoririgqie de la CFTMEA utilisée dans cette
enquéte limite la précision du recensement desnentdteints d’autisme ou de TED au sens
des classifications internationales puisqu’elleroage sans les distinguer les psychoses
précoces ou TED, les schizophrénies de I'enfadedtadolescent, les troubles délirants, les
troubles psychotiques aigus et les troubles thyesqu

= Diffuser aux DRASS les données départementalesecnant les enfants autistes accueillis
en CMPP.

= Faire valoir les recommandations pour la pratiguefessionnelle du diagnostic de
'autisme et des TED.

= Engager les professionnels a plus de précisiors des données épidémiologiques

concernant les enfants présentant un TED voireogptad une méthodologie commune et
validée par les instances ministérielles.
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* Les données provenant des CAMSP

Les CAMSP sont des lieux privilégiés d’observatdms populations 0-6 ans pour lesquelles
les données sont particulierement manquantes psurgD.

= Pour les CAMSP comme pour les CMPP, développer mavail de
sensibilisation des équipes médicales a l'utilit@ ¢a spécificité des enquétes
épidémiologiques. Il s’agirait notamment de leurnpettre de bien distinguer
la dimension clinique de la dimension épidémiologiq mais aussi
d’appréhender le sens de ces démarches en tersamtdepublique.

+ Les recommandations concernant les données CRA etlication Nationale ne
pourront étre proposées qu’aprés des investigationgplémentaires, les éléments
actuellement en notre possession ne permettantngaanalyse suffisamment fine.

% Mieux repérer les personnes a domicilejotamment les adultes, en utilisant les sources
associatives (associations de parents, associatitmide a domicile...), les médecins
généralistes, les données des CAF et des MSA efavanir, celles des maisons
départementales des personnes handicapées lolsgsetont mobilisables.

2 — En matiere de planificationrégionale et départementale

Quels qu’en soient linscription territoriale (régale ou départementale) et le champ
d’intervention (sanitaire ou médico-social) qu’ilapifie, le schéma est un instrument de
politique publique, un outil d’aide a la décisidmit d’'un travail technique et aboutissement
d’un processus de concertation.

Pour que les TED soient des problématiques priseompte dans les différents niveaux de
planification :

% Veiller a l'inscription de la problématique (Autisme — TED) dans toutes les
démarches de planification

* Elle peut s’intégrer dans des problématiques plassversales mais sa spécificité
doit apparaitre de facon explicite.

» Elle doit apparaitre tant dans le secteur deseslattmme dans celui des enfants

* Elle concerne le champ sanitaire comme le champaniémcial

% Veiller a I'articulation des niveaux de planificaion au regard de cette problématique

* Selon les termes de la circulaire du 08/03/2008n «rganisant une procédure
itérative entre les composantes autisme du sché&yg@nal de I'organisation
sanitaire, du schéma régional médico-social, dagémas départementaux médico-
sociaux, afin de garantir une cohérence entre ifiésehts niveaux ».

* L’instance régionale de concertation (CTRA) et d®rclonnateur régional devraient
jouer un réle essentiel pour faciliter I'articutati de ces différents niveaux :
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o0 Le coordonnateur régional doit étre présent a lan@ission Régionale de
Concertation en Santé Mentale

o Il est également I'un des interlocuteurs privilégié la Mission Nationale
d’Appui en Santé Mentale s’agissant notamment dppféhension de la
problématique de la résorption des inadéquatiormide en charge sanitaire et
médico-sociale et de 'amélioration de l'articutatide ces deux champs (Cf.
Plan « psychiatrie et santé mentale » 2005-2008)

hY

0 Le coordonnateur doit étre invité a I'élaboratiopsddifférents schémas
sanitaire et médico-sociaux.

o Pour que l'instance de concertation (CTRA) prenmgtet sa place dans la
dynamique régionale, elle doit avoir, chaque aneéeréunion pléniere, une
information sur I'évaluation des besoins et I'évmo de I'offre [notamment
capacité d’accueil et projets en cours]. Pour deefaelle doit pouvoir
s’appuyer sur les groupes de travail du CROSMS.

* Au regard de la circulaire « autisme/TED », du 8912005, le PRA (Plan Régional
d’action sur I’Autisme) ne s’entend plus comme ahé&na opposable.

Document de cadrage, il peut étre annexé au PRIAIG eas échéant, servir de
support a des orientations supplémentaires awnsahélécidées par le Préfet. En ce
sens, il peut donc étre un véritable outil d’aidéanification.

% Favoriser la participation des acteurs aux démarcés de planification :

* Mettre en place un véritable processus de conmmartatccompagnant toutes les
phases d’élaboration des schémas (comité de pdetagroupes de travail — groupe
de suivi et d’évaluation) par la participation sysatigue des représentants des
usagers et des familles a ces instances.

* Sans nécessairement créer un groupe de travaiifigpég veiller a ce que la
problématique « autisme/TED » soit représentée asngroupes de travail.

* Veiller, dans les groupes de travail du CROSMS I&waluation des besoins
(conformément aux nouvelles missions qui lui satadues par la loi 2002-2), a ce
gue la thématique « autisme/TED » soit interrogéet, dans le secteur enfants que
dans le secteur adultes.

* Faire jouer pleinement aux CRA leur role dimpuisi@t/ou de partage de
linformation. A ce titre, ils peuvent apporter appui aux acteurs de la planification.

% Modéliser un tableau de bord régional et harmoniseses conditions de production et
d’actualisation :

La connaissance précise et actualisée de [Ioffracalieil, d’accompagnement et
d’hébergement spécifiquement dédiée aux enfantauet adultes autistes est une des
composantes importantes dans le processus d’andlysebesoins dans le cadre d'une
planification régionale.
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Un tableau de bord régional recensant les capacitéd’offre spécifiquement
dédiées aux autistes doit étre tenu par chaque DRASafin :

- de comptabiliser les capacités d’accueil spécifigeiet dédiées aux personnes
autistes ou atteintes de TED

- de visualiser a la fois un suivi des réalisatioaspéct dynamique) et un état des
lieux cumulé des capacités d’accueil

- de repérer les difféerents modes d’accueil des pees® (accueil de jour,
hébergement, accueil temporaire)

- de distinguer les places en établissements etcesrmiaccueillant que des personnes
autistes et les places des sections spécialisées lds établissements et services
accueillant des personnes handicapées présensatied handicaps

- de distinguer les places autorisées et non finanfrégime des autorisations avant
2002), les places autorisées et financées etdesplkeffectivement installées

- de repérer les tranches d’age concernées.

S’il permet un bon repérage des capacités d’acspéitifiques, ce tableau de bord ne peut
avoir vocation a recenser toutes les possibilitascdieil des personnes autistes (notamment
dans I'ensemble des établissements et structumslesy médico-sociales et sanitaires) ni a
fortiori de recenser les personnes autistes suemioire. Il reste un outil photographique de
I'équipement spécifique sur un territoire a un amstT.

« Un tableau de bord mis a jour selon deux modalités

- une mise a jour en temps quasi réel des capaciésueil autorisées (sur la base de
la parution des arrétés d’autorisation)

- une mise a jour annuelle, en collaboration ave®IRASS et les conseils généraux,
concernant les capacités installées.

« Un tableau de bord élaboré et modélisé en collabdian avec la CNSA, a usage
tant régional que départemental

3 — En matiere d’amélioration de la connaissance desituations de handicap et des
besoins des personnes atteintes d’autisme

Les études et recherches en matiéere d’autisme assz nombreuses et concernent
I'ensemble des départements. Cependant, ellesmitt@nt pas généralement un support a
la planification.

L’'analyse de ces études et recherches permet de rauler un certain nombre de
constats :

- Multitude d’études et de recherches diligentéedgérents organismes

- Ces études et recherches couvrent le champ lardawtesme mais peu celui des
Troubles Envahissants du Développement

- Elles sont généralement multicriteres et leursaligesont globalement peu explicités
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- Peu détudes sur les tres jeunes enfants (avanhs$ présentant un syndrome
autistique, ni sur les adultes, notamment les aduwlieillissants

- Elles ne prennent pas en compte, sauf dans deatesscas, la dimension géopolitique
du contexte local

- Elles tiennent peu compte de la démarche partdearia

- Les études de besoins ne s’appuient pas sur unbodwodbgie commune voire
standardisée

- Elles ne sont pas valorisées sur un plan départaemeggional ou national et ne
précisent pas les conditions de leur accessibilité.

Les difficultés rencontrées s’expliquent par un cotexte peu favorable ; aujourd’hui,
celui-ci est beaucoup plus propice a I'amélioratiorde la connaissance des besoins en
matiere d’autisme et de TED. On peut d’ores et déj&’appuyer sur les travaux récents
comme les recommandations concernant les pratiquediagnostiques et quelques
premieres recommandations visant a dépasser les fiiultés constatées peuvent étre
faites :

% Développer des méthodologies d’investigations etathalyses complémentaires
+ L’analyse spatiale des populations

L’approche géographique constitue un outil puissntescription et d’analyse de I'offre de
services, du recours aux dispositifs ainsi queud@tdes mouvements des usagers sur un
territoire départemental, régional et interrégiomedtional voire international (mouvements
transfrontaliers). En s’aidant de la représentatiariographique, cette analyse spatiale peut
s'intéresser a différentes échelles aux équipem@edsplaces pour personnes autistes), aux
« stocks » de personnes (les effectifs de persoprésentes a jour donné dans un ou des
dispositifs) ainsi gu'aux «flux » (les mouvemerds population et en particulier les
« migrations » entamées sur une aire géographiojieds).

Dans le cadre de I'étude des flux, le croisemesttdex d’ « autarcie », d’ « attraction » et de
« fuite » permet d’avoir une vision instantanéedghamique des flux et d’approcher les
réponses de I'équipement en place.

Il conviendrait d’encourager, a I'occasion d’étugeéalables a la planification, et dans une
collaboration étroite avec les CRA et les organsmd&ébservation sanitaire et médico-
sociale, la méthodologie exposée ci-dessus. Lahtde cette analyse spatiale réside dans la
possibilité de mieux comprendre les trajectoires personnes, la desserte des services qui
leur sont dévolus et les difficultés d’accés rericss.

+ Les démarches visant a recueillir I'analyse des ugars et/ou de leur famille par
des enquétes par entretiens

Ce gu’elles permettent de recueillir :

- des éléments sur I'adaptation et la qualité desepren charge (et notamment sur la
prise en compte des besoins spécifiques des p&sa@utistes dans les structures
non spécialisées) , la participation et I'acces dnaxts ;

- des éléments sur la qualité de vie des personrsletir entourage ;
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- la parole d’'usagers et de familles qui s’exprimamieur nom propre et non comme
représentants venant ainsi utilement compléterafggoches des associations de
familles et d’'usagers.

= Recommandations pour la réalisation des entretiees les usagers :

- Un échantillon de faible taille (la représentaévitumérique n’est pas nécessaire, il
ne s’agit pas de quantifier) représentatif de \eedité des types de handicap et des
modes d’accueil et d’accompagnement (15 a 20 st

- Utiliser prioritairement des échelles validées ateau international, en particulier
pour la qualité de vie.

- Tirage au sort sur des listes anonymées et adaptetipropositions alternatives du
directeur de I'établissement en fonction des cdpadffectives des personnes.

- Réalisation des entretiens par des personneseaxtési au dispositif.

- Les usagers et les familles interrogées doiverdg @@stinataires du rapport de
synthese.

« Les enquétes aupres des personnes et familles «saolution » (a domicile, en
attente, placées par défaut...)

Le repérage des personnes a domicile reste comptgaenais exhaustif (notamment
pour les adultes). Néanmoins, ces enquétes perhdteecueillir :

- Des éléments concernant les parcours, les obstdeesnoments critiques, les
« trous » du dispositif.

- Des analyses portant sur un champ plus large (sibdé@é, inclusion scolaire et
sociale, aide a domicile...) que celui des seulsliésments médico-sociaux.

= Recommandations pour la réalisation des enquétes :

Personnes et familles repérées a partir des domee<DES et COTOREP en
attente d’'une orientation

Un faible nombre (15 a 20) d’entretiens suffit @ipra)

Réalisation des entretiens par des personnesaxtesi au dispositif.

Les usagers et les familles interrogés doivent @égstinataires du rapport de
synthése.

% Investiguer des axes et des champs peu étudiés

- Analyse quantitative et qualitative des enfantsiatis de TED, dont I'autisme, de O
a 6 ans et des adultes atteints de TED, dont $angtj notamment de 50 ans et plus
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- Analyse des taux et trajectoires de scolarisatem,milieu ordinaire en classes
specialisées (CLIS — UPI) et en institutions mésiooiales en partenariat avec
'Education Nationale.

- Production et analyse des taux de recours : aapesessources de santé bucco-
dentaire, physique et mentale, hospitalisation €deuine et chirurgie, en portant
une attention particuliere aux adultes

- Analyse des lacunes de l'offre dans le contextenel’volonté de passage d’une
logique de places a une logique de réponse indiligke (Cf. loi du 11/02/05) :
articulation et complémentarité

- Analyse de l'acces au travail en milieu ordinaireue travail protégé des personnes
autistes et analyse des trajectoires

- Analyse des trajectoires et notamment des momests«duptures » et de
« passages ».

L Systématiser les restitutions et les valorisatides travauxauprés des collectivités
locales et aupres des équipes du champ sanitaire du champ meédico-social, en
s’'appuyant sur les réseaux CRA et CREAI, ainsi quesur les instances existantes
(CDCPH, CTRA, CRCSM...)

Ces démarches seront :
- favorables a la diffusion des connaissances
- propices a la mobilisation des acteurs
- préalables a I'évolution des pratiques

% Favoriser le rapprochement des structures producices de données quantitatives et
qualitatives (Laboratoires de recherches, CTNERHIORS, CREAI, CRA...)

- par la production de travaux multicentriques naioq inter-départementaux ou
inter-régionaux,

- par le recensement et la diffusion des travaux eorant les TED sur des supports
communs (réle possible des CRA),

- par des appels d’offre de recherche favorisanp#&tenariats chercheurs-praticiens
et la transversalité des champs d’interventionyaitcaccompagnement, éducation,
scolarité, formation, soins...), en s’appuyant surgteupe de suivi scientifique
prévu dans la circulaire du 8 mars 2005.

<>
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Cahier des charges

Pour la réalisation d'une étude méthodologique sula mesure et I'analyse
des besoins des personnes atteintes de troublesamssants du
développement (TED)

c. Contexte

L'autisme fait I'objet depuis 1995 de programmesdifiques, assortis de moyens financiers
particuliers, ajoutés aux programmes destinés r@sdmble des personnes handicapées, et dédiés
essentiellement a la création de places en étabiests et services pour I'accueil, I'éducationest |
soins des enfants, adolescents et adultes autigassqu’'au déploiement de centres de ressoutses s
autisme.

Ces programmes ont permis des avancées, mais @nhiffisants a répondre a I'ensemble des
besoins de la population concernée : des enfashddescents et adultes gravement handicapés du fait
d’autisme, ou, plus largement, de troubles envahtssdu développement (TED) se trouvent encore
entierement a charge de leur famille, dans desat&ins critiques, sans solution d’accueil ni
accompagnement adapté et sans perspectives peenmifall est apparu indispensable de poursuivre
et d'ajuster I'effort en direction des personnesiates de troubles envahissants du développement.
Un nouveau plan et de nouveaux programmes sorawes d'élaboration.

Les programmes menés jusqu’a présent se sont beulaaifficulté de mettre en évidence les besoins
de la population dans ce domaine particulier, diéduire les réponses a apporter, d’'observer les
évolutions et d’évaluer 'adéquation de la polisquenée. C’est pourquoi une étude pouvant aboutir a
I'élaboration d’'un guide méthodologique pour lesvars chargés de la conduite des nouveaux
programmes est apparue indispensable.

1- Le champ

L’autisme et les troubles qui lui sont apparentésstituent un ensemble de syndromes caractérisés
par un déficit des interactions sociales et deolaraunication et des perturbations des intérétest d
activités, qui entravent le développement de eteg@nt des handicaps séveres et lourds de
conséqguences pour la vie familiale. lls sont regésudans la classification internationale des niedad
(CIM10) sous le terme de «troubles envahissantdé@eloppement » (TED). Ces syndromes sont
variés,en ce qui concerne les manifestations cliniquesdédiciences associées, I'age du début des
troubles ou I'évolution. Une des difficultés majesirrapportées par les parents d’enfants autistes
concerne encore le diagnostic, dont certaines gtowmtrent par ailleurs que, bien que la situation
s’améliore, il est encore trop tardif, mal étahlirmal annoncé aux parents.

Au dela de leurs caractéristiques communes, lediteps générés par 'autisme et les autres TED
sont également tres variés. lls peuvent étre céraditement alourdis par une déficience intelletguel
(tres fréquente et elle méme d'importance varialpa) I'épilepsie ou par des déficiences motriags o
sensorielles. Le spectre est large et les rép@msas concevoir en fonction de cette diversité.

Les premiers plans régionaux sur l'autisme ontgé&ééralement fondés sur des chiffres moyens de
prévalence tels que considérés a I'époque, indigaés la circulaire du 27 avril 1995. Ces données
n’ont cependant guére été opérationnelles, enrralss difficultés de diagnostic, et donc de repegrag
de la population concernée, ainsi que de la contplége a la diversité des situations de handicap.
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Pour construire les nouveaux plans, les DDASS eAB® vont rencontrer des difficultés encore
accrues :

- le taux de prévalence de l'autisme et autres TERugeurd'hui largement discuté et les
résultats annoncés extrémement variables,

- il est apparu nécessaire de considérer 'ensengdelT@D, ce qui implique une diversité
de réponses dans des champs multiples, pour Iéssjuleh'est pas évident de repérer et
recenser les besoins,

- les données dont nous pouvons disposer sont éparsdsgisées a synthétiser et ne
suffisent pas a repérer toute la population coréeerni a en mesurer les besoins réels.

2- Les résultats attendus

Dans une perspective de rédaction a terme d'unegméthodologique de planification destiné a
accompagner les DRASS un travail préparatoire densement sera réalisé. Il portera sur les taux de
prévalence et les méthodes utilisées dans I'ensedds régions pour I'analyse des besoins de la
population (en particulier dans le cadre de I'éfaion de schémas ou de bilans des programmes
menés), notamment les sources d'information subéssins des personnes avec TED. Ces sources
sont en effet diverses mais pas forcément bierréepé

- Informations issues des commissions d'orienta@ES et COTOREP,

- statistiques des établissements et services quedlent les personnes,

- enquéte ad hoc, pour I'élaboration des schémasasoet médico-sociaux ou autres
(ex : enquéte de suivi réalisée sur une cohortieate France),

- études sur le fonctionnement et les méthodes de pri charge des établissements et
services,

- éclairage apporté par les associations sur latisituales personnes sans prise en
charge,

- et plus généralement toutes sources, y compris aalédi permettant de mieux
connaitre les personnes.

Le recensement et lI'analyse des méthodes emplogeaifficultés rencontrées amenera a des
propositions sur les approches complémentaires gitam de mettre en évidence les besoins de la
population dans la perspective d’adapter I'offresdevices a ces besoins.

3- Méthode

Compte tenu de I'implication des CREAI dans cegaux depuis le premier plan autisme de 1995, le

cadre de I'appel d'offre négocié en direction dé¥E@I de ces régions, est choisi pour la présente
étude, TANCREAI en assurant la coordination.

Afin de répondre aux attentes de la DGAS, 'ANCREd#dvra proposer un dispositif de travalil
capable de :

= couvrir 'ensemble du territoire a une échelle oégie

= mobiliser 'ensemble des acteurs régionaux consedaés une production de diagnostic partagé

= effectuer un recensement des sources et des méthdilisées par les DRASS dans leurs
évaluations des besoins préparatoires aux démadehganification.

= analyser et formaliser ces éléments de recensamant document de synthése.
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= proposer -a partir de cette synthese et du repélegeuestions problématiques- des éléments de
méthodes préalables d’'un guide méthodologique aldffdation.

Une attention particuliere devra étre portée a :

= ['évaluation des besoins en termes clinique et itptél: diagnostic TED et taux de
prévalence.

= |'évaluation des besoins au regard des situatioashdndicap résultant des TED en
terme de besoins d’accompagnement, d’accuell, s, ste scolarité et d’éducation.

= |'évaluation des besoins des adultes et de leublgroatique spécifique (en famille,
vieillissement, passage a I'age adulte, périoderite, ...).

= Jarticulation des modalités de planification médisociale et sanitaire, régionale et
départementale (Plans régionaux Autisme, SHRO$nsah départementaus, ...).
Pour ce faire, un certain nombre d’instances senisgs en place :
VM au niveau national :
= un groupe « méthode », pour le pilotage de I'étudenposé de 4 CREAI, coordonné par un
membre du Conseil d’Administration de 'ANCREAI, igeencontrera autant que de besoins les
interlocuteurs de la DGAS
= un groupe de suivi, composé de la DGAS, des 4 CRIzAdroupe « méthode », des représentants
des autres directions concernées (administratiatrale et services déconcentrés), ainsi que des

représentants des CRA et des ORS.

= un séminaire réunissant 'ensemble des CREAI etef@gsentants du groupe de suivi.

Vau niveau régional :

= chaque CREAI animera une a deux réunions de travait les acteurs concernés a cet échelon
dans le cadre d’'une commission du CTRA ou d’'un geade travail ad hoc, pour :
= valider le recensement
= repérer les questions problématiques.

Ce travail devra permettre une remobilisation oue umobilisation des acteurs régionaux
et départementaux (médico-social, sanitaire, Edooatationale).

Le CREAI devra étre vigilant & I'articulation avée CRA, quand il existe, et 'ORS, tant
dans le recensement des besoins que dans la dymahigconcertation.

4. Echéancier :

Fin 2004 :
Production attendue : rédaction d’'une problématique
Instance : mise en place du groupe de suivi

Janvier-mars 2005 :
Production attendue : recensement et analyse desescet méthodes
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Instance : séminaire CREAI/groupe de suivi (févaes)

Avril-mai 2005 :
Production attendue : Synthese des éléments deserwent
Instance : Présentation des travaux du Groupe de suiv

Juin-juillet 2005 :
Production attendue : Proposition des élémentséthode préalables

au Guide

Septembre 2005 :
Production attendue : Présentation du rapport d&et
valorisation régionale

27/10/04
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Liste des correspondants CREAI

CREAI Alsace..........coovvveie i BAUER Frédéric
CREAI Aquitaine..............ccocvvnee. MARABET Bénédicte
CREAI Auvergne...........cccovevennnnn. ROBERT Aline
CREAI Bourgogne / ................... SICHEZ Daniéle
CREAI Bretagne.............ccooevvievnn BROUDIC Jean
CREAI Champagne Ardenne DESWAENE Bruno
CREAI Centre LARMIGNAT Valérie
CREAIl lle de France..................... FIACRE Patricia
CREAI Languedoc-Roussillon......... AZEMA Bernard
CREAI Limousin PATRIS Caroline
CREAI Lorraine ........ccccovevveiinnn, TOUSSAINT Gérard
CREAI Midi-Pyrénées .................. LOISEAU Martine
CREAI Nord - Pas de Calais............ DUSSART Patrick
CREAI Normandie....................... KROICHVILI Serge
CREAIPACA-Corse........c.ccevenn. BOURGAREL Sophie
CREAI Pays de la Loire................. JOULAIN Lydie
CREAI Picardie..........c.covvvinnnns CHOHIN Clotilde
CREAI Poitou Charentes............... PERICARD Estelle
CREAI Rhéne - Alpes..........co.e.... GREGOIRE Patrick
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Composition du Comité de Suivi

Groupe Méthode 4 CREAI

Coordination :

‘ CREAI MIDI-PYRENEES : MARTINE LOISEAU

CREAI Centre : Valérie LARMIGNAT
CREAI Champagne Ardennes : Bruno DESWAENE
CREAI Limousin : Caroline PATRIS

d. Administration

‘ DGAS : FABIENNE HIEGEL, MARTINE BARRES

DGS : Catherine Dartiguenave
DHOS : Emilie Heyraud
DREES : Pascale Gilbert

DRASS:
lle de France : Paulette Rosevegue
Bretagne : Francoise Marquis

Lorraine : Sandrine Polidori
Auvergne : Marie Claude Didierlaurent

e. ORS
Dr Daniele FONTAINE — Fédération nationale des GRSORS)

Dr Francis CHABAUD — ORS de Poitou-Charentes (ORSFE

Mme le Dr WORONOFF — ORS de Franche-Comté

f. CRA

‘ DR PASCAL LENOIR — CENTRE RESSOURCES AUTISME - TOURS

Consultants :

Dr Bernard AZEMA- CREAI Languedoc Roussillon
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GRILLE DE RECUEIL
Pour un 1% état des lieux (depuis 1995)

=0 1 0] T o0 11 AV =T 5 (P
* remplir autant de grilles que de régions couerte

. LES ELEMENTS DE PLANIFICATION

DERNIERS SCHEMAS DEPARTEMENTAUX POUR ADULTES HANDICAPES

N° du Existe-t-il ? Date Contient-il des Est-ce que le Autres précisions
département (ou précisez aspects CREAlya
s'il est en spécifiques a participé ?
cours) 'autisme/TED ?
[ Oui 0 Oui O Oui
0 Non J Non [0 Non
L Oui [ Oui 1 Oui
0 Non 0 Non 0 Non
L Oui [ Oui 1 Oui
0 Non 0 Non 0 Non
0 Oui 0 Oui 0 Oui
0 Non 0 Non [0 Non
L Oui [ Oui 1 Oui
0 Non 0 Non 0 Non
[ Oui 0 Oui O Oui
0 Non 0 Non [0 Non

01/2005 - o3




DERNIERS SCHEMAS DEPARTEMENTAUX POUR ENFANTS HANDICAPES

N° du Existe-t-il ? Date Contient-il des Est-ce que le Autres précisions
département (ou précisez aspects CREAly a
s'il esten spécifiques a participé ?
cours) 'autisme/TED ?
O Oui O Oui O Oui
O Non O Non O Non
O Oui O Oui O Oui
O Non O Non O Non
O Oui O Oui O Oui
O Non O Non O Non
O Oui O Oui O Oui
O Non O Non O Non
O Oui O Oui O Oui
O Non O Non O Non
O Oui O Oui O Oui
O Non O Non O Non
O Oui O Oui O Oui
O Non O Non O Non
O Oui O Oui O Oui
O Non O Non O Non

01/2005 -
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AU NIVEAU REGIONAL (DEPUIS 1995)

Existent Dates Autres précisions

Programme Régional sur I’Autisme

(PRA)

- PRA O Oui
[<To] 1| S O Non

- Evaluation du O Oui
PRA......cooeiii L0 Non

Aspects spécifiques a I'autishie

dans lesSchémas Régionaux

d’'Organisation Sanitaire (SROS)

- schéma enfants®'% O  Oui
génération........... 1 Non

- Schéma adultes®® O  Oui
génération.......... 0 Non

- Schéma enfants®® O  Oui
génération......... 0 Non

- Schémas adultes®™ O  Oui
génération........ 0 Non

- SROS en O Oui
(o0 10| £~ TP O Non

Aspects spécifiques a l'autisdans O Oui

les Schémas Régionaux de O Non

Formation

13 Concernant la planification régionale, si le schémiste mais qu'il ne contient pas d'aspects $ipéeis a I'autisme, répondez : non
55
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(si oui, précisez quelles productions, ici)

Aspects spécifiques a l'autisdans O Oui
d’autres productions de L0 Non
planification régionale

« Tableau de bord » DRASS O Oui
spécifigue autisme indiquantes O Non

places agréées / financées /
autorisées
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. PRODUCTION DES CRA ET/OU DES CTRA (DEPUIS 1995

Titre (précisez la date)

Nature des travaux
(ex : production

Production disponible
Sinon aquila

Autres précisions

méthodologique ; production demander ?
de connaissances...)
O Oui
[0 Non
0 Oui
[0 Non

01/2005 -
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O Oui
O Non

01/2005 -
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TRAVAUX D’ETUDES (DEPUIS 1995)

Titre (précisez la
date)

Opérateur

Commanditaire

Nature des travaux(ex :
étude épidémiologique ;
étude relative aux soins, 3
'accompagnement...)
Précisez :

Autres précisions

O

oobooOoOoooOooan

Association d’'usagers

Précisez : .......ccocvvvvvenn.n.
[0 Association gestionnaire

CREAI

ORS

Education Nationale
Université

CRAM

URCAM

URML

ARH

DRASS

01/2005 -
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[0 Association d'usagers
Précisez : .......ccocoevvvvvenn.n.
[0 Association gestionnaire

CREAI

ORS

Education Nationale
Université

CRAM

URCAM

URML

ARH

DRASS

oobooOoOoooOooan

01/2005 -
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TRAVAUX D’ETUDES — SUITE — (DEPUIS 1995)

Titre (précisez la
date)

Opérateur

Commanditaire

Nature des travaux(ex :
étude épidémiologique ;
étude relative aux soins, 3
'accompagnement...)
Précisez :

Autres précisions

O

ooooooOoooaa

Association d’'usagers

Précisez : .......ccovvvivinnnn
[0  Association gestionnaire

CREAI

ORS

Education Nationale
Université

CRAM

URCAM

URML

ARH

DRASS

01/2005 -
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[0 Association d'usagers
Précisez : .......ccocoevvvvvenn.n.
[0 Association gestionnaire

CREAI

ORS

Education Nationale
Université

CRAM

URCAM

URML

ARH

DRASS

oobooOoOoooOooan

01/2005 -
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Les principaux documents de référence étudies

Les textes légaux et réglementaires

* L0i n°96-1076 du 11 décembre 1996 modifiant lanfdi5-535 du 30 juin 1975 relative aux
institutions sociales et médico-sociales et tendaagsurer une prise en charge adaptée de
l'autisme

* Loi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant 'actiociale et médico-sociale

* Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égaligsdiroits et des chances, la participation et
la citoyenneté des personnes handicapées

e Circulaire AS/EN n°95-12 du 27 avril 1995 relatiévda prise en charge thérapeutique,
pédagogique, éducative et a I'insertion socialeesdants, adolescents et adultes atteints d’'un
syndrome autistique

* Circulaire DHOS/02 n°2004-507 du 25 octobre 2004tiree & I'élaboration du volet
psychiatrie et santé mentale du schéma régionajaisation sanitaire de troisieme
génération.

» Circulaire Interministérielle DGAS/DGS/DHOS/3C/20084 du 8 mars 2005 relative a la
politique de prise en charge des personnes atsaifgetisme et de troubles envahissants du
développement (TED)

* « Classification Internationale de Fonctionnem€ig] », OMS, 2001.

* Plan « psychiatrie et santé mentale 2005-2008 »

Les rapports

* « L’autisme : évaluation des actions conduites $t2000), rapport de JF BAUDURET remis
au parlement, Décembre 2000

* « La situation des personnes autistes en Franseinseet perspectives », rapport de JF
CHOSSY remis au Premier ministre, septembre 2003.

Les publications DREES

* « Les enfants et adolescents pris en charge p&deses Médico-Psycho-Pédagogiques »,
DREES, Etudes et résultats n°392 — Avril 2005.

* « Les adultes souffrant d’autisme ou de syndronpausmtés pris en charge dans les
établissements médico-sociaux », DREES, Etudessattats n°397 — Avril 2005

» « Les enfants et adolescents souffrant d’autismeéeosyndrome apparentés pris en charge

dans les établissements et services médico-sosidDREES, Etudes et résultats n°397 —
Avril 2005
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Avrticles,

ouvrage et recommandations

« L’autisme entre maladie et handicap : intéréhd’approche géographique pour les politiques
sanitaires et sociales », Dr B. AZEMA, CREDES, 1998

« Autisme : prise en charge et/ou relégation »ADEMA, adsp n°29, décembre 1999.
« La production de I'action sociale » de NOGUESiformations Sociales n°57

« Evaluer les besoins des personnes en actioraesocide JY BARREYRE et C. PEINTRE, chez
DUNOD, Paris, 2004. »

« Vers une harmonisation des pratiques professilesrgour le diagnostic de I'autisme » - de C.
AUSSILLOUX et A. BAGHDADLI — in Informations CREALanguedoc-Roussillon, Octobre 2004

« Recommandations pour la pratique professiondelldiagnostic de I'autisme » -Fédération
Francaise de Psychiatrie, juin 2005.
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Les régions dotées de CRA

Légende
[] Les CRA en fonctionnement

[T Les CRA en « projet »
[ 1 Absence de CRA

Les centres de ressources en

fonctionnement:

1) Champagne Ardennes

2) Centre

3) Bretagne / Pays de la Loire
4) Languedoc Roussillon

5) Alsace

6) Rhone Alpes

7) PACA

8) lle de France

9) Haute Normandie

Les centres de ressources en
« projet »

Lorraine
Bourgogne
Limousin

Midi Pyrénées
Aquitaine

Nord Pas de Calais
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Les productions de connaissance
des CRA et des CTRA

(enquétes, études, rapports, statistiques...)

* 9 régions n'ont pas de
production

« 13 régions ont des
productions des CRA
Q et/ou CTRA

Légende

I Production(s) des CTRA

Production(s) des CRA et CTRA

[ 1] Pasde production du CRA ou du CTRA
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Les travaux d’'études

Légende
[ 1 1travail d'étude

1 2 a4 travaux d'études

[ 5 et + travaux d'études

Depuis 1996, un nombre
important d’études a été
repéré (une soixantaine).

Toutes les regions
repérent au moins une
étude se rapportant a
l'autisme/TED
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Etat des réunions CTRA et des tableaux de bord

re

04.
cé
rs

Régions Tableaux de bord CTRA
Alsace Actualisé a chaque création |deucune production ni réunion ent
places ou modifications diverses | 1999 et le 06/04/05
Aquitaine Mars 2005 : seul et unique Une seuleigduen février 2004
Auvergne Actualisé aprées chague CROSM$
Bourgogne Pas de réunion en 2003/20
Montage dossier en 2004. Finar
en 2005. Réunion CTRA : mi-ma
2005
Bretagne Pas de tableaux de bprd
régulierement mis a jour, majs
document en cours sur le disposijtif
dans son ensemble, notamment une
identification des réponses
spécifiques « autisme »
Centre Mis & jour en avril 2005 Une fois par an. rrides
réunions : 08/01/05, 17/12/02
10/02/04

Champagne - Ardennes

Pas de réunion du CTRA s &d
2004

lle de France

Languedoc Roussillon

Limousin

Une réunion en juin 2003. Rien
2004

Lorraine

Une seule réunion : le 11/07/03

Midi-pyrénées

Réactualisé lors de I'évaluation
Plan Régional (2003)

du réunion en 2005, 2 réunions
2004, plus commissions du CTR
régulieres pour la mise en place
CRA

en
A
du

Nord - Pas de Calais

Actualisé chaque année. Der
31/12/04

nide s’est pas réuni en 2003/2004

Normandie

PACA Corse

Une réunion prévue le 22/06/05

Pays de la Loire

Quinquennaux : 2005-20

Précédent : 1996

0Z.réunions : juin 2003 et mai 2004

Picardie

Réactivé en mai 2004

Poitou - Charentes

Réalisé en 2000 par la DRASS

deagéunion depuis septemi
2002

Réunion

Rhéne Alpes

Données Mars 2005
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Bilan de la tenue des réunions régionales

Globalement, chaque région a été sollicitée pouritze en place de réunions régionales.
Cela témoigne d’une volonté de mettre en place dansemble des régions une dynamique propre au
repérage des besoins des personnes présentamtdroreg autistique et TED.

Régions

Dates de réunion

Observations

CREAI Pays de la Loire

17 janvier 2005

Créatiortears de 2 CRA sur la région

CREAI Bretagne

Prévue en mars ou avril 2005 Costétetblis avec les DDASS et services

départementaux

CREAI Centre

16 septembre 2005

Présentation dedikéet premiers résultats
en formation pléniéere (avec une présentatipn
préalable en commission)

CREAI Picardie

Non Connue

Contact pris avec la DRASais
Mobilisation des partenaires difficiles

CREAI Bourgogne

21mars 2005

Réunion pléniére CTBAvoquée par la
DRASS

CREAI Normandie

Novembre 2004

En Basse Normandiacontre du CRA a
venir

CREAI Midi-Pyrénées

L décembre 2004

Présentation du cahier des chaed&dwte
au CTRA.

CREAI Nord-Pas de Calais

28 mars 2005

Sur liniteadu CREAI
Réunion informelle avec I'association
promotrice d'un CRA

CREAI Languedoc Roussillon

Fin mars 2005

Absencag pmladie du personnel a la
DRASS

CREAHI Champagne-
Ardennes

08 décembre 2004

Réunion a linitiative du CREAHMeése en
place d’'un groupe d’animation régional en
direction des professionnels et des familles.

CREAI Aquitaine

15 mars 2005

En concertation agzeDRASS

13 septembre 2005

se

CREAI Alsace 06 avril 2005 Réunion avec le médecordonnateur du
CTRA
CREAI Limousin 25 avril 2005 Réunions plénieres du CTRA. Objets : la m
et en place du CRA, présentation de la circulaire

et présentation des travaux sur I'étude
nationale

CREAI Lorraine Non connue
CREAI Rhéne Alpes Non connue
CREAI PACA-Corse Non Connue
CREAI IDF Non connue
CREAI Auvergne Non Connue
CREAI Poitou Charente Non Connue

Cette mobilisation des acteurs régionaie les réseaux DRASS a permis de mobiliser les fovoess
afin de relancer la réflexion quant aux besoinspsonnes présentant un syndrome autistique et TED
Force est de contacter que dans certaines régomtte mobilisation est difficile pour des raisons

différentes.

Cependant, il en ressort des éléments recueilksles fonctionnements des CTRA y soient étroitement
liés. Ces derniers existants dans un grand nombnegions ne se sont pas réunis de longue date. Par
conséquent, ces instances seraient a réinterragevue de dégager un mode de fonctionnement

satisfaisant.
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Glossaire des sigles utilisés
dans I'étude méthodologique Autisme / TED

ACTP Allocation Compensatrice Tierce Personne

AES Allocation d’Education Spéciale

ANCREAI Association Nationale des CREAI

Association Nationale pour le Développement de dlEation

ANDEM -~
Médicale

CAMSP Centre d’Action Médico-Sociale Précoce

CASF Code de I’'Action Sociale et des Familles

CAT Centre d’Aide par le Travail

CDES Commission départementale d’Education Spgcial

CETMEA C,:Iassification Francaise des Troubles Mentaux daféint et de
I’Adolescent

CIF Classification Internationale du Fonctionneimen

CIM 10 Classification Internationale des Maladies

CLIS Classe d’Intégration Scolaire

CMPP Centre Médico-Psycho-Pédagogique

COTOREP Commission Technique d’Orientation et de Reclass¢me

Professionnel

CRA Centre de Ressource sur I’Autisme

Centre Régional pour les Enfants, Adolescents etltAd handicapé

2]

CREAI h
et Inadaptés
CROSMS Comité Régional d’Organisation Sociale étdMo-Sociale
CTRA Comité Technique Régional sur I’Autisme
DDASS Direction Départementale des Affaires Samitaet Sociales
DGAS Direction Générale des Affaires Sociales
DGS Direction Générale de la Santé
DHOS Direction de I'Hospitalisation et de I'Orgaation de Soins
DRASS Direction Régionale des Affaires SanitageSociales
Direction de la Recherche, des Etudes, de I'Evaloatet deg
DREES o
Statistiques
DSM IV Diagnostic and Statistical Manual of merdedorders
ES Enquéte Sociale
FINESS Fichier National des Etablissements Saagait Sociaux
GFEP Groupe Francais d’Epidémiologie Psychiatrique
IME Institut Médico-Educatif
IMP Institut Médico-Pédagogique
IMPro Institut Médico-Professionnel
INSERM Institut National de la Santé et de la Reche Médicale
ITEP Institut Thérapeutique, Educatif et Pédagogiq
OMS Organisation Mondiale de la Santé
ORS Observatoire Régional de la Santé
PRA Plan Régional d’Action sur I’Autisme
SESSAD Service d’Education Spéciale et de Soilx#icile
SROS Schéma Régional d’Organisation Sanitaire
TED Troubles Envahissants du Développement
UPI Unité Pédagogique d’Intégration
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