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PREAMBULE

L’autisme et les troubles envahissants du développement (TED) correspondent a des
troubles précoces et sont durables sur la vie entiere. 1l existe une grande diversité de tableaux
cliniques (on parle de spectre des troubles autistiques) liée autant a la sévérité et au nombre
des symptdmes d’autisme qu’aux troubles associés. Ces différentes formes de I’autisme
représentent probablement la voie finale commune de maladies multiples et non encore

identifiées.

Le Professeur Léo Kanner fut le premier a donner, en 1943, un nom a I’autisme. C’est a
la Harriet Lane Children's Home qu’il suit onze enfants (huit garcons et trois filles) dont
I’histoire, les troubles et les comportements sont différents. Mais le pédopsychiatre américain
d’origine autrichienne distingue des caractéristiques communes et les décrit. La plus frappante
est l'incapacité de ces enfants a developper une quelconque sociabilité ou a établir une

communication avec leur entourage.

Mais c’est dans les années 1980-1990, a la lumiére de nouveaux travaux sur le
développement de ces enfants présentant des troubles autistiques, que des classifications et les
manuels des maladies évoluent. L’autisme est alors extrait de la catégorie des psychoses pour
rejoindre la catégorie des «troubles globaux du développement» puis des « troubles
envahissants du développement » (DSM IlII, 1V, IV-RT). Le DSM et la CIM (Classification
Internationale des Maladies de I’Organisation Mondiale de la Santé) sont les classifications de
référence. Elles sont établies afin que dans le monde, un langage commun soit utilisé pour
parler d’un syndrome, condition indispensable pour la recherche et des comparaisons
pertinentes des effets de traitement. Ces classifications s’adaptent et se modifient en fonction
de I’évolution scientifiqgue des connaissances, selon des méthodologies particuliérement

rigoureuses.




Cependant, la CFTMEA-R (Classification Francaise des Troubles Mentaux de I’Enfant
et de I’ Adolescent) catégorise toujours I’autisme au sein de la rubrique psychoses précoces.
Ainsi s’explique qu’en France, selon les régions, les établissements, les professionnels, les
orientations théoriques, les expressions d’enfants psychotiques ou autistes soient utilisées de

maniére indifférenciée.

Aujourd’hui, plus de soixante ans aprés la premiére description de I’autisme, le pluriel
(autismes) ou I’utilisation des termes "syndromes autistiques” ou "troubles envahissants du
développement"” sont considérés comme les plus appropriés pour désigner ce handicap. La
diversité de la terminologie concernant les troubles apparentés a I’autisme, témoin des débats
sur leurs origines ou encore sur leurs modes de diagnostic et d’approche en fonction des
classifications, fait apparaitre d’emblée des difficultés dans le repérage, le diagnostic et la

prise en charge des personnes autistes.

Ces troubles ont une prévalence élevée dont I’estimation varie selon la méthodologie des
études épidémiologiques et les définitions employées. Cette prévalence semble aussi avoir
augmenté (en particulier pour la tranche d’age des moins de 10 ans), ces 15 derniéres années.
L’évolution des pratiques diagnostiques (plus précoces et plus systématiques) et des
classifications conduit a identifier I’autisme dans une population plus large mais aussi plus
hétérogene.

Certains sujets sont atteints gravement, d'autres modérement. A I'heure actuelle, il est
difficile d'établir le nombre de sujets atteints de facon légére puisque le diagnostic se fait

exclusivement sur base du comportement.

Dans son expertise collective sur le dépistage et la prévention des troubles mentaux chez
I’enfant et I’adolescent (2001), I’INSERM propose en résumé I’estimation suivante : « Un
taux de 9/10 000 pour la prévalence de I’autisme peut étre retenu. En se fondant sur ce taux,
on peut estimer que la prévalence des autres troubles du développement, proches de

I’autisme, mais n’en remplissant pas formellement tous les criteres, est de 15,3/10 000. »



De plus, selon l'article de E. Fombonne (2003) * faisant état de 32 différentes études

épidémiologiques de I'autisme et des TED dans 13 pays différents :
- la prévalence de l'autisme strict est de 10 sur 10.000
- la prévalence des TED non spécifiés est de 15 sur 10.000.

Ainsi, appliqué a la Picardie (population établie avec le recensement 2006), on peut
estimer un nombre de personnes atteintes d’autisme dans la région compris entre 1693 et 2678
cas. Ces prévalences élevées, conduisant a une estimation forte du nombre de personnes

atteintes, soulévent autant de questions sur le repérage des TED que sur leur prise en charge.

Cependant, rien ne permet d’interpréter actuellement I’augmentation de la prévalence
comme un changement spectaculaire dans I’incidence de I’autisme. Mais il est impossible

d’affirmer malgré tout que I’incidence de I’autisme n’augmente pas.

En 1994, devant les difficultés de repérage du syndrome autistique et les différentes
modalités de prise en charge des personnes atteintes d’autisme, la Ministre des affaires
sociales, de la santé et de la ville passe commande de trois rapports pour initier une politique
nationale en faveur des personnes autistes :

- Rapport de I’ANDEM sur I’autisme (novembre 1994)

- Rapport de la DAS (RVAS) sur I’accueil des adultes autistes (janvier 1995)

- Rapport de I’lGAS n°94099 sur la prise en charge des enfants et adolescents autistes
(octobre 1994)

Ces rapports font état d’un déficit quantitatif de places dans les institutions, d’une
insuffisance dans la qualité des prises en charge mais aussi de difficultés a évaluer les
différentes écoles de prise en charge. Une véritable politique nationale est alors instaurée
visant la création de nouvelles places, la création de centres de diagnostics régionaux ou

encore I’installation de modules de formation des personnels sur I’autisme.

! Epidemiological Surveys of Autism and Other Pervasive Developmental Disorders - Journal of Autism and
Developmental Disorders; vol.33, N°4, August 2003, 365-382.


http://www.inforautisme.com/02quoi/diagnostic_autisme.htm
http://www.inforautisme.com/02quoi/diagnostic_non_specifie.htm

Une multitude de rapports, de recommandations, de circulaires et de lois, touchant de

prés ou de loin I’autisme, voit alors le jour dont :

- Circulaire AS/EN n°95-12 du 27 avril 1995 relative a la prise en charge thérapeutique,
pédagogique, éducative et a l'insertion sociale des enfants, adolescents et adultes
atteints d'un syndrome autistique,

- L’avis n® 47 du CCNE du 10 janvier 1996 sur la prise en charge des personnes autistes
en France,

- Laloi du 11 décembre 1996 modifiant la loi du 30 juin 1975, relative aux institutions
sociales et médico-sociales et tendant a assurer une prise en charge adaptée de
I’autisme,

- Circulaire DAS/TSIS n°98-232 du 10 avril 1998 relative a la formation continue et a
I'adaptation a I'emploi des personnels intervenant aupres des enfants et adultes
présentant un syndrome autistique,

- Le rapport parlementaire de Jean-Frangois Chossy d’octobre 2003 sur la situation de
I’autisme en France,

- Les recommandations de I'Anaes (Agence nationale d’accréditation et d’évaluation en
sante, aujourd’hui remplacée par la Haute Autorité de Santé) en 2005 et 2006 pour la
pratique du dépistage de l'autisme,

- La loi 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées,

- Circulaire DGAS, DGS, DHOS, 3C, 2005-124 du 08 mars 2005 relative a la politique
de prise en charge des personnes atteintes d'autisme et de troubles envahissants du
développement (TED),

- Communiqué presse 15 mars 2007 de M Philippe Bas sur la prise en charge de
I'autisme. Philippe BAS, ministre délégué a la Sécurité sociale, aux Personnes agées,
aux Personnes handicapées et a la Famille, rappelle I'effort du gouvernement en faveur

de la prise en charge de I'Autisme.

Malgré cela, plusieurs études (dont celle effectuée par le CREAI de Picardie en 2004
« Etude régionale sur I’autisme ») font état du fait que le défaut de prise en charge demeure
considérable, et que la situation de la plupart des familles confrontées a cette situation

demeure préoccupante.


http://www.cra-alsace.com/documents/Circ%2095-12%20270495.pdf
http://www.cra-alsace.com/documents/CIRC%20DAS:TSIS%2098-232%20100498%20.pdf
http://www.cra-alsace.com/documents/CIRC%202005-124_080305.pdf
http://www.cra-alsace.com/documents/Ph%20bas%20070315.pdf
http://www.cra-alsace.com/documents/Ph%20bas%20070315.pdf

Ainsi, I’autisme fait I’objet depuis 1995 de programmes spécifiques, assortis de moyens
financiers particuliers, ajoutés aux programmes destinés a I’ensemble des personnes
handicapées, et dédiés essentiellement a la création de places en établissements et services
pour I’accueil, I’éducation et les soins des enfants, adolescents et adultes autistes, ainsi qu’au
déploiement de centres de ressources sur I’autisme.

Ces programmes ont permis des avancées mais ont été insuffisants pour répondre a
I’ensemble des besoins de la population concernée : des enfants, adolescents et adultes
gravement handicapés du fait d’autisme, ou, plus largement, de troubles envahissants du
développement (TED) se trouvent encore entierement a charge de leur famille, dans des
situations critiques, sans solution d’accueil ni accompagnement adapté et sans perspective

pour I’avenir.

L’étude régionale sur I’ Autisme, réalisée par le CREAI de Picardie en 2003 / 2004, avait
démontré cette situation, mettant en avant I’étendue des besoins devant le faible taux

d’équipement.

Sur demande de la DRASS, un complément d’étude a été réalisé au niveau
régional (étant précisé que cette étude sera limitée dans ses objectifs et sa reéalisation, a la
hauteur des financements proposés). Cette recherche a pour objectif de mesurer les évolutions
principales (offre d’équipement, spécificités de prise en charge, recensement des personnes
(enfants, adolescents et adultes) atteintes d’autisme ou présentant des signes autistiques et
accueillies dans les structures de la région) de la prise en charge des personnes autistes en
Picardie depuis I’étude régionale de 2003, afin de disposer d’une actualisation des données,

notamment pour la planification (schémas ; PRIAC...).



La diversité de la terminologie concernant I’autisme et les troubles apparentés a
I’autisme fait apparaitre des difficultés dans le repérage méme du champ de notre étude et de
ses limites. Nous avons employé I’expression «autisme et troubles envahissants du
développement » pour cette étude, ce qui nous permetd’intégrer I’évolution de la
terminologie depuis une quinzaine d’année (Il s’agit trés schematiquement du passage du
singulier « autisme » au pluriel « troubles autistiques » et a la définition plus large « troubles
envahissants du développement ») et de poser d’emblée une vision non restrictive des troubles

dont il est question.

Cette définition recouvre des tableaux cliniques et des situations de handicap tres
différents d’un sujet a I’autre. On adoptera donc, dans le cadre de cette étude, la conception la
moins restrictive possible de cette pathologie en intégrant I’ensemble des troubles apparentés
a l’autisme dans la classification internationale, la classification américaine et dans la
classification francaise : des troubles envahissants du développement répertoriés par la
CIM10 et le DSM 1V, a lautisme infantile précoce de type Kanner et d’autres formes

d’autisme infantiles ou dysharmonies évolutives qui sont les catégories de la CFTMEA.

Ainsi, dans I’optique de ce champ d’étude, nous avons réalisé un questionnaire adressé
aux structures picardes pouvant accueillir des personnes atteintes d’autisme et/ou de troubles

envahissants du développement. 1l s’agit d’une enquéte déclarative régionale.

Ses objectifs sont les suivants :
- Recenser les personnes, enfants, adolescents et adultes, atteintes d'autisme ou
présentant des signes autistiques accueillies dans les structures et services de la région
en 2007
- Analyser I'offre d'équipement et les spécificités de prise en charge en 2007
- Mesurer les évolutions principales de la prise en charge des personnes autistes en

Picardie depuis I’étude régionale de 2003.



Ce questionnaire a été envoyé aux structures medico-sociales picardes (CMPP, IME,
SESSAD, CAMPS, ESAT, MAS, ...) mais aussi aux établissements du secteur sanitaire
picard (hopitaux de jour, CMP,...).

Structurellement, le questionnaire s’articule autour de 2 grandes parties :
- Les références de la structure,

- L’offre de services.

Les références de la structure nous permettent de connaitre I’adresse exacte des services,
le type de structure (et notamment la classification structures pour enfants ou adultes) ou
encore les coordonnées de la personne de référence en cas de besoin de nouveaux

renseignements.

La partie retragant I’offre de service s’intéresse tout d’abord & la population accueillie, a
la proportion de personnes autistes dans chaque structure, a leur age et a leur origine
géographique. Il s’agit ici de dresser la photographie des populations accueillies mais aussi
d’établir la cartographie évaluant les écarts entre origine géographique et lieu de prise en
charge.

Une question traite de la composition actuelle et souhaitée de I’encadrement au sein de la
structure. Nous voulons percevoir si la composition actuelle de I’équipe correspond aux

attentes de la structure.

Les autres variables répondent aux problématiques suivantes :

Existe-t-il une prise en charge spécifique ?

Les structures rencontrent-elles des difficultés face a cet accueil ?

Les services ont-ils déja refusé des personnes ?

Y-a-t-il un travail en réseau ?

Offre-t-on le service d’accueil de répit ?

Ce premier questionnaire est disponible en annexe de ce document.



Nous avons réalisé un second questionnaire adressé aux structures belges accueillant des
personnes handicapées originaires de Picardie. En effet, les réflexions relatives a I’orientation
et a la prise en charge des personnes autistes accueillies en Belgique sont courantes et

soulévent quelques interrogations quand a leur nombre.

L’objectif de ce questionnaire est donc de repérer le nombre de personnes autistes
originaires de Picardie parmi la population prise en charge dans les structures belges.

La méthodologie employée ici est la suivante : nous avons obtenu par I’intermédiaire de la
CRAM Nord Picardie la liste des établissements belges conventionnés avec la CRAM mais
également le listing des structures belges non conventionnées mais financées par un régime
d’assurance maladie.

Puis nous avons confronté et complété ce recensement en téléphonant au Conseil Général des
3 départements picards afin de prendre connaissance des établissements belges avec lesquels
le Conseil Général a signé une convention permettant I’accueil de personnes originaires de

Picardie et atteintes d’un handicap sans distinction de celui-ci.

Ce second questionnaire a été envoyé a I’ensemble des structures belges repérées et
comporte des questions sur :

- Lenom et le type de la structure,

- Le nombre de personnes accueillies,

- Le nombre d’autistes originaires de Picardie,

- L’origine départementale de ces personnes.

L’etat des lieux ne sera pas, bien sir, exhaustif mais, comparativement a I’étude de 2004,
nous pourrons rendre compte des flux de population.

Ce questionnaire se trouve en annexe de ce rapport.



Un questionnaire a été adressé aux services de promotion en faveur de la santé des éléves
des inspections académiques des trois départements picards. Ce sont des médecins, conseillers

techniques, qui y ont répondu.

Chacun des questionnaires fut accompagné d’une fiche de présentation et adressé par un

courrier a I’ensemble des structures concernées.

Nous avons effectué une relance systématique par courrier au terme des 6 semaines
données aux établissements pour renseigner le questionnaire puis une relance téléphonique

s’est opérée afin d’améliorer nos taux de retour et ainsi la pertinence de I’enquéte.

La saisie et le traitement statistique ont été assures par les services du departement

d’études et de recherches des services du CREAI de Picardie.



BILAN DES ENVOIS DE UENQUETE PICARDE

Le questionnaire a été envoyé par courrier postal & 566 structures sanitaires et medico-

sociales de Picardie. Sur I’ensemble de ces structures, 428 ont participé a notre enquéte

quantitative renseignant le questionnaire soit un taux de retour supérieur a 75%. Ce taux nous

garantit le caractere scientifique de notre enquéte.

Ce taux varie en fonction du déepartement concerné avec un meilleur retour pour I’ Aisne

(82,6%) et la Somme (77,2%) par rapport a I’Oise (69%).

AISNE |[SOMME | OISE | TOTAL
Nombre total de structures interrogées 161 189 216 566
Structures injoignables (NPAI ou téléphone) 11 12 12 35
Structures contactées 150 177 204 531
Réponses courrier 65 50 46 161
Réponses téléphoniques 68 96 103 267
Nombre total de structures ayant répondu 133 146 149 428
Taux de retour (basé sur les structures interrogées) 82,6% | 77,2% | 69,0% | 75,6%
Taux de retour réel (basé sur les structures contactées) 88,7% | 82,5% | 73,0% | 80,6%

Comparativement a I’enquéte de 2004, les taux de retour de 2008 sont légerement

meilleurs (surtout dans I’ Aisne avec + 5,8%). On remarque tout de méme qu’en 2004, I’Oise

apparaissait déja en retrait.
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RESULTATS DE ENQUETE ENVOYEE AUX
STRUCTURES PICARDES

Ce questionnaire a été rempli dans 74% des établissements par les directeurs ou
directeurs adjoints, en association avec un psychiatre ou un psychologue. Dans les cas
restants, le questionnaire a été renseigné principalement par le chef de service ou une

assistante sociale (ou un cadre).

Sur les 428 structures picardes qui ont répondu a notre enquéte, seules 68 (15,9%)
déclarent accueillir des adultes, adolescents ou enfants avec des troubles envahissants du
développement. L’analyse a été réalisée sur ces 68 établissements qui ont répondu a notre
proposition d’enquéte et ont déclaré accueillir des personnes présentant des TED.

Ces établissements sont dans 31 cas (54,4%) des structures pour adultes et dans 37 cas

(45,6%) des structures pour adolescents ou enfants.

Répartition des structures de prise en charge du secteur
adulte et enfant en Picardie

crtant 37 54.4% (Y 5.+

Adulte 31 45.6%L 1 45.6%
Total 68 100.0%

La répartition des 37 structures pour enfants ou adolescents est la suivante :

- 10,8 % de structures sanitaires (hopital de jour, CMP),

- 89,2% de structures médico-sociales (IME, IMES, IMP, EME, SESSAD, CMPP et
CAMSP).
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Les 31 structures pour adultes ne comprennent que des établissements du secteur

médico-social (ESAT, Foyer de vie, FAM, MAS, etc.).

Les structures médico-sociales, tous secteurs confondus (enfants, adolescents et adultes)

ont un mode d’accueil principalement de type semi-internat / externat (72%) ou internat (une

structure pouvant proposer plusieurs modes d’accueil simultanément, les totaux peuvent étre

supérieurs a 100%). Les structures sanitaires ont plutdt un mode d’accueil de type

hospitalisation de jour ou soins ambulatoires.

Si I’on se réfere a I’enquéte effectuée en 2004, le nombre d’établissements ayant

répondu accueillir des personnes TED a notre enquéte a évolué passant de 60 a 68 structures.

PICARDIE
2004 | 2008 | Evolution
Structures prenant en charge des personnes autistes 60 68 +13,3%

En descendant a I’échelon départemental, on s’apercoit que c’est I’Aisne qui bénéficie

du plus fort taux d’évolution passant de 22 structures interrogées en 2004 a 27 en 2007

(+22,7%).
AISNE SOMME OISE
2004 | 2008 | Evolution | 2004 | 2008 | Evolution | 2004 | 2008 | Evolution
Structures prenant en
charge des personnes | 22 27 |[+22,7% | 24 25 | +4,2% 14 16 | +14,3%
autistes
dont établissements 15 14 1 14 g 9
pour enfants
dont établissements 7 13 13 1 6 7

pour adultes

dans les trois départements picards

Structures prenant en charge des personnes présentant des signes autistiques (TED)

Oise

Somme

+14,3%

Aisne

10

12

14

16

18

@ 2004 m 2008

20

22

24

+4,2%

27

+22’7%1

26

28




personnes autistes est passé de 58 a 144 soit une progression de 148 %.

Capacité d'accueil des structures de prises en charge

Moyenne =45.75
Médiane = 34.00

Min =5.00 Max = 168.00

Moins de 30 26| 38.2% 38.2%
De 30 459 25| 36.8% [ 36.8%
De 60 & 89 7| 10.3% 10.3%

De 90 & 119 5/ 7.4% 7.4%

De 120 &4 149 4| 5.9% 5.9%

150 et plus 1| 15% 1.5%

Total 68|100.0%

inférieure a 60 personnes.

Ces augmentations peuvent s’expliquer par I’amélioration des taux de retour mais aussi
par la création de structures ou par I’augmentation de la capacité d’accueil en faveur des
personnes TED. En effet, depuis 2004, le nombre de places financées pour I’accueil de

En Picardie, plus de 70 % des structures de prises en charge ont une capacité d’accueil

Appréciation du nombre de prises en charge de personnes autistes dans la structure

I Prend uniquement en charge des personnes atteintes de signes autistiques 4| 5.9%
Prend essentiellemnt en charge des personnes atteintes de signes autistiques 6| 8.8%
Prend en charge une minorité de personnes atteintes de signes autistiques 58| 85.3%

Total 68|100.0%

85.3%

0
5.9% 8.8%

problématique de I’hétérogénéité des populations accueillies est ici soulevée.

Dix structures sont essentiellement tournées vers I’autisme en Picardie, ce qui représente
15% des établissements interrogés. Ce point souléve le fait que 85% des structures accueillent

donc des personnes TED avec d’autres populations présentant des handicaps différents. La
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La question était posée ainsi dans le questionnaire : « L’hétérogéneité des populations

accueillies pose-t-elle probléeme au sein de la structure ? »

Structures %
Oui 18 26,50%
Non 50 73,50%
Total 68 100%

Ainsi, concernant les difficultés que peut poser I’hétérogénéité des populations

accueillies, les avis sont partages :

- Pour certains (73,5 %), le mélange de populations est bénéfique a la socialisation des
personnes autistes, a la mise en place de prises en charge individualisées.

- D’autres évoquent leurs difficultés a proposer des prises en charge spécifiques en
fonction des besoins et des caractéristiqgues des personnes : manque de personnel, de

formation, locaux inadaptés, manifestations de conflits et d’angoisses...

La prise en charge des personnes autistes ou présentant des signes autistiques dans de
petits groupes constitués au sein d'une structure accueillant différents types de populations est
également évoquée.

Ce type de prise en charge est réalisé dans certains IME qui ont développé des sections
spéciales avec des temps précis pour une prise en charge specifique et des temps communs

avec les autres enfants ou adolescents.
Plusieurs structures mettent I'accent sur l'intérét porté a la constitution de petites unités,

a la possibilité d'aménager au sein des structures des sections, des petits groupes avec des

temps communs de prise en charge et des temps spécifiques aux besoins de chaque groupe.
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Considérons tout d’abord le secteur enfant :

Répartition des structures selon le
nombre de personnes présentant des
signes autistiques pris en charge

Moyenne =9.58
Médiane =5.00
Min =1.00 Max =56.00

Moins de 9 23| 61.1%
De9alv 8| 22.2%
De 18 & 26 4 11.1%
De 27 a 35 1 2.8%
De 36 a 44 0 0.0%
45 et plus 1| 2.8%
Total 37/100.0%

Plus de 6 structures du secteur enfant sur 10 en Picardie accueillent moins de 9 enfants

autistes ou présentant des signes autistiques. De méme, la médiane nous indique que 50% des

établissements pour enfants accueillent moins de 5 enfants TED par structure. A noter qu’une

structure prend en charge 56 enfants.
Ces résultats témoignent ici de I’accueil des enfants autistes en petites unités

Voici le secteur adulte :

Répartition des structures selon le
nombre de personnes présentant des
signes autistiques pris en charge

Moyenne =7.69
Médiane =4.00
Min =1.00 Max =34.00

Moins de 6 16| 53.1%
De6all 9| 28.1%
Del12al7 1, 3.1%
De 18 423 3 9.4%
De 24 4 29 1, 3.1%
30 et plus 1 3.1%
Total 31|100.0%
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Le nombre de personnes TED prises en charge par structure est inférieur ou égal a 4
pour 50% des structures interrogées. Les adultes autistes pris en charge dans une méme

structure semblent moins nombreux que dans le secteur enfant.

Globalement, les personnes présentant des signes autistiques semblent étre réparties
dans les structures de prise en charge selon des effectifs relativement faibles.
Ce constat interroge de nouveau sur I’offre d’équipement et sur les différents modes de prises

en charge possibles :

- Structures spécifiques pour adultes autistes
- Répartition des adultes dans différentes structures en adaptant des petites unités de
prises en charge.

- Nécessité d’individualiser les prises en charge.

La comparaison des données relatives a I’encadrement actuel et a I’encadrement
souhaité met en lumiere des besoins au niveau de la prise en charge des personnes autistes.
Les demandes les plus prononcées concernent, de fagon quasiment equivalente, les

professionnels suivants :

- Les psychologues

- Les psychiatres

- Les psychomotriciens

- Les éducateurs spécialisés
- Les orthophonistes

- Les assistantes sociales

- Les infirmiéres

Ces résultats confirment I’enquéte de 2003 qui avait pointé les mémes besoins en terme

de personnel.
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Nombre de personnes ayant suivi une formation
"autisme" dans la structure
Depuis 3 ans, avez-vous effectué une ou des formation(s) Moygnne =750
pour prendre en charge des autistes ? Meédiane = 6.00
Somme = 165.00
32.4%

Oui 22| 32.4% Moins de 5 8| 36.4%
Non 46| 67.6% De5a9 9| 40.9%
Total 68|100.0% De 10a14 2| 9.1%
67.6% De 15a19 1| 45%
De 20 a 24 1 45%
25 et plus 1] 45%
Total 22|100.0%

Plus de 67% des structures déclarent ne pas avoir effectué de formations internes et
externes relatives a I’autisme. Ainsi, seulement un établissement sur 3 a, durant ces 3
derniéres années, proposé une formation « autisme » a son personnel. La principale hypothése

avancée semble étre le manque de formation proposée dans la région.

Cette question de la formation des professionnels est au cceur du débat en Picardie :
faut-il envisager une certification spécifique a I’autisme dans le cadre de la formation initiale

ou privilégier la formation continue ?

Actuellement, la formation initiale n'a pas pour objectif de former les étudiants a
chacune des difficultés rencontrées pour chaque pathologie ou type de handicap.
Ainsi, la formation continue peut permettre une sensibilisation a I’autisme : les éléments
d'informations regus peuvent étre utiles pour accueillir des personnes autistes.
Sans cette sensibilisation, les professionnels peuvent étre démunis face a certaines situations
et, par conséquent, étre résistants a l'accueil de personnes autistes ou présentant des signes
autistiques.
L'information, la sensibilisation et d'une maniere générale l'accés a la connaissance,
contribuent a lever les résistances et les réticences des établissements a accueillir des

populations autistes.

De plus, le nombre de professionnels formes varie en fonction des établissements et
concerne aussi bien le personnel éducatif, soignant, paramédical et administratif. Il est en
moyenne de 7 a 8 personnes par structure ce qui peut correspondre a I’équipe encadrant la

section autisme dans I’établissement.
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Plus de la moitié des structures de prises en charge (50,7 %) font part de certaines

inadaptations dans la prise en charge des personnes présentant des signes autistiques ou

évoquent la nécessité de réaménager et de renforcer les prestations.

Les besoins évoqueés par les structures apparaissent a différents niveaux :
- La formation du personnel (27,3%)
- L adaptation des locaux (17,6%)

Dans la catégorie « autres motifs », nous avons pu relever les causes suivantes

- La cohabitation difficile entre différentes populations

- La prise en charge inadaptée par rapport au déficit des troubles autistiques (violence,

agressivité...)
- La prise en charge en grand groupe

- Les listes d’attente, le manque de place...

personnes autistes au sein de votre structure ?

Rencontrez-vous des difficultés particulieres d'accueil des

Oui | 50.7%
Non| 49.3%
Total | 100.0%

49.3%

50.7%

Si oui, pour quelles raisons ?

Total

Nombre de places insuffisantes 14.5%
Pas de personnel formé spécifiquement a la prise en charge 27.3%
Locaux inadaptés 17.6%
Prendre en charge l'autisme ne reléve pas de la mission de la structure 13.7%
La prise en charge de la personne autiste est trop lourde 12.1%
Autres motifs 14.8%

100.0%
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Avez-vous des partenariats avec le domaine sanitaire?
Régulierement 42| 61.8% 61.8%
épisodiquement 19| 27.9%
exceptionellement 7| 10.3% 10.3%
jamais [0} 0.0%| #0.0%

Total 68|100.0%

Avez-vous des partenariats avec le domaine médico-social?

Régulierement 54| 79.4% 79.4%

épisodiquement 8| 11.8%

exceptionellement 4 5.9%

jamais 2 2.9%
Total 68(100.0%

Les partenariats vont dans le sens d’une prise en charge diversifiée et partagée
notamment entre le secteur sanitaire (89,7% des structures ont un partenariat régulier ou
épisodique) et médico-social (accueil a temps partiel, accueil temporaire, créations de petites

unités, services innovants, prises en charge complémentaires, ambulatoires).

Les structures évoquent ainsi les possibilités d’ouverture et d’allers-retours entre

différentes structures tant dans le secteur enfant que dans le secteur adulte.

Avez-vous des partenariats avec la vie associative locale?

Réguliérement 25| 36.8% — 36.8%
épisodiquement 26| 38.2% 138.2%
exceptionellement 14| 20.6% 20.6%

jamais 3| 4.4% 4.4%

Total 68|100.0%

Avez-vous des partenariats avec le domaine sportif ?
Régulierement 43| 63.2% 63.2%
épisodiquement 16| 23.5%
exceptionellement 2 2.9%
jamais 7| 10.3%

Total 68|100.0%
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Avez-vous des partenariats avec le domaine culturel ?

Régulierement 40| 58.8% —58,8%
épisodiquement 23| 33.8% 33.8%
exceptionellement 3| 4.4% 4.4%

jamais 2 2.9% 2.9%

Total 68|100.0%

Les partenaires sportifs, culturels et locaux occupent également une place importante
dans le travail en réseau engagé par les structures. Ce réseau apporte ainsi un soutien et un
relais aux structures d’accueil. Cette coopération qui s’organise entre les secteurs permet aux
personnes atteintes de troubles autistiques de bénéficier d’activités de loisirs, de sport et de
séjours de vacances par exemple. L’intégration sociale est ici un des enjeux de ce dispositif

global.

Avez-vous des partenariats avec les associations de famille?

Réguliérement 16| 23.5% 23.5%
épisodiquement 14| 20.6% 20.6%

exceptionellement 11| 16.2% 16.2%
jamais 27| 39.7% 39.7%
Total 68|100.0%

Les associations de famille semblent beaucoup plus en retrait par rapport aux autres
partenaires. En effet, 40% des structures affirment ne pas avoir de partenariat avec les
associations de famille. Pourtant ce réseau apporte un accompagnement pour les familles en
demande (information, sensibilisation, rencontre, organisation d’activités pour les personnes
autistes...).

Les associations de famille jouent également un réle important en ce qui concerne I’acces a
I’information, I’accompagnement et le soutien aupres des familles (concernant le droit, I’acces

au dossier médical de leur enfant, les coordonnées des associations existantes,...)
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Organisez-vous des accueils de répit ?
Régulierement 9| 13.2%
épisodiquement 4] 5.9%
exceptionellement 3| 4.4%
jamais 52| 76.5% 76.5%
Total 68 |100.0%

La seconde version du PRIAC (Programme interdépartemental d’accompagnement
des handicaps et de la perte d’autonomie) qui couvre la période 2007-2011 s’inscrit en
Picardie dans la continuité de celui voté en 2006 et propose comme priorité de développer

des offres d’accueil temporaire afin d’accroitre le répit des familles.

L'accueil temporaire est évoqué notamment pour permettre aux familles de "souffler”,
d'étre relayées dans la prise en charge de la personne autiste. Ce type de prise en charge peut
soulager les familles sur des périodes de plus ou moins courte durée, en fonction des projets

individualisés établis.

L'accueil temporaire peut s'avérer utile a la fois pour les familles mais aussi pour la
personne autiste qui va pouvoir bénéficier d'un accompagnement adapté, a temps complet ou

a temps partiel, dans une structure appropriée.

Ici, I’enquéte nous dévoile qu’en Picardie seulement 13% des structures organisent
régulierement des accueils de répit et 76,5% n’en effectuent jamais. Cette enquéte met
donc en lumiére les besoins et les progrés qu’il reste a accomplir afin de remplir les
objectifs quantifiés du PRIAC.
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PICARDIE
2004 | 2008 |Evolution

Nombre de personnes TED

: 526 | 591 | +12,4%
prises en charge

Le repérage du nombre de personnes autistes ou présentant des signes autistiques prises

en charge en Picardie en 2007-2008 s’éléve donc a 591 personnes.

L’exploitation et I’analyse des données portent sur I’ensemble des prises en charge soit
au total 591 de facon a étudier les modalités de prises en charge au regard des caractéristiques

de la population repérée.

Si cet état des lieux sur le repérage des enfants et adultes autistes ou présentant des
troubles autistiques ne prétend pas rendre compte de I’exhaustivité de la situation, il permet
de réaliser une photographie de I’existant actuel concernant :

- Les caractéristiques de la population autiste ou présentant des signes autistiques
repérées

- Les modes de prises en charge des personnes autistes ou présentant des signes

autistiques dans les structures picardes

Les relances téléphoniques, réalisées pour optimiser le taux de retour de I’enquéte ont
mis en évidence certaines hypotheses relatives au repérage de la population autiste ou
présentant des signes autistiques en Picardie :

- Certaines structures ont déclaré prendre en charge des personnes autistes mais n’ont
pas retourné I’enquéte pour diverses raisons évoquées : mangue de temps, difficultés a remplir
le questionnaire ...

- D’autres types de structures ont évoqué leurs réserves a remplir le questionnaire
notamment dans le secteur adulte ou I’absence de diagnostic rend difficile et limite les

réponses a I’enquéte.
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- Le taux de non réponse laisse supposer une part de la population autiste ou présentant
des signes autistiques non repérée dans le champ de I’étude et par conséquent difficile a
estimer (surtout dans le secteur sanitaire).

- 1l conviendrait également de s’interroger sur la proportion de personnes autistes ou
présentant des signes autistiques vivant a domicile, sans prise en charge, faisant appel a

d’autres types d’indicateurs de repérage.

Nombre de personnes présentant des signes autistiques et prises
en charge

2008

2004

480 500 520 540 560 580 600

Par rapport a I’enquéte menée en 2003 / 2004, le nombre de prise en charge a augmenté
de 12,4% passant de 526 a 591. Cette augmentation est semble-t-il du a I’amélioration du taux
de retour mais aussi, dans une moindre mesure, a la création de places en établissements pour

personnes TED depuis 2004.
Ce nombre de prise en charge nous révele que, méme si le nombre de places financées a

fortement augmenté depuis 2003, il reste trés inférieur au nombre de prises en charge repérées
dans cette enquéte.
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Répartition des prises en charge par département et par secteur enfant/adulte

On s’apercoit ici que nous avons un désequilibre des prises en charge repérées en faveur

du secteur enfant. Cela s’explique par un nombre de structures pour enfants (ayant répondu a

I’enquéte) supérieur a celui des établissements du secteur adulte.

Secteur enfant| Secteur adulte| TOTAL
Picardie 332 259 591
Oise 63 65 128
Aisne 112 89 201
Somme 157 105 262

De plus, alors qu’apparait un relatif équilibre entre les prises en charge du secteur adulte

et celles du secteur enfant dans I’Oise et I’Aisne, la Somme se distingue en accueillant 60%

de ses effectifs dans le secteur enfant. Ceci pourrait s’expliquer par le fait que ce département

présente une concentration importante d’établissements pour enfants (IME, IMP, hopitaux de

jour,...).

Répartition des prises en charge par structures et par secteur enfant/adulte

Secteur adulte %
Secteur enfant | %

ESAT 80 30,9%

IME, IMP, EME 205 61,7%
Foyer de vie 32 12,3%

SESSAD 47 14,1%
FAM 46 17,7%

CMPP 9 2,7%
MAS 14 5,4%

CAMSP 21 6,3%
Foyer d’hébergement 46 17,7%

CMP 1 0.5%
Service d’accueil de jour 20 7,1%

Hopital de jour 49 14,7%
SAMSAH 1 0,4%

Total 332 100,0%
SSIAD 20 7,9%
. . . Total 259 100,09¢
Au total, en Picardie, 332 prises en >

charge ont été renseignées par 6 types de structures accueillant des enfants atteints de troubles
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envahissants du développement et 4gés de 0 a 20 ans. Ce sont les Instituts médico-éducatifs et

médico-pédagogiques qui en accueillent le plus soit pres de 62% de I’effectif total.

En ce qui concerne les adultes autistes, nous avons repéré 259 prises en charge pour 8

types de structures d’accueil. Plus de 30% des adultes sont accueillis en ESAT.

Répartition des prises en charge par dge et par secteur enfant/adulte

Secteur enfant | %

0-3ans 6 1,7%
4-7ans 56 16,2%

8 -11ans 86 26,7%
12 - 15 ans 86 26,7%
16 - 19 ans 67 19,7%

20 ans et plus 31 9,0%
Total 332 100,0%

Plus de la moitié des enfants autistes ou présentant des signes autistiques pris en charge
dans les différentes structures picardes est agée de 8 a 15 ans au moment de I’enquéte. Les
proportions des résultats obtenus pour la Picardie sont comparables pour les trois

départements picards.

Les prises en charge repérees d’enfants &gés entre 1 et 3 ans représentent une part tres
faible (6 soit 1,7 % du total).
Les résultats ainsi obtenus confirment la problématique de la prise en charge précoce.
En effet, la trés faible part des prises en charge précoces repérée dans I’enquéte témoigne de
la nécessité de favoriser la précocité d’une prise en charge spécialisée de I’autisme. L'acces a
I'information doit étre simplifié afin de permettre de réduire les délais entre le repérage des
signes et la prise en charge de I'enfant dans des lieux d'accueil adaptés tels les SESSAD,
CMP, hdpitaux de jour, CAMSP...
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Secteur adulte | %
20 - 29 ans 59 22,9%
30 -39 ans 101 39%
40 - 49 ans 68 26,2%
50 - 59 ans 29 11,2%
60 ans et plus 2 0,7 %
Total 259 100,0%

Prés de 40% des adultes autistes ou présentant des signes autistiques repérés dans
I’enquéte ont entre 30 et 39 ans. Il est a noter que les adultes de 40 a 50 ans (26,2%) sont plus
nombreux que les jeunes de 20 a 29 ans (22,9%).

Les proportions des résultats obtenus pour la Picardie sont comparables pour les trois

départements picards.

Les résultats ainsi obtenus soulévent certaines interrogations quant a la continuité du
parcours de vie de la personne autiste. En effet, le passage des différentes étapes depuis
I'enfance jusqu'a I'age adulte peut entrainer des ruptures a différents niveaux :

- Le passage d'une structure a une autre s'accompagne de changements qui peuvent
perturber la personne autiste : déstabilisation, manque de repéres, nécessité d'adaptation...

- Les moyens des structures pour enfants et des structures pour adultes sont différents
(ratio d'encadrement, qualification des personnels, modalités de prise en charge...) et influent
sur les possibilités d'une prise en charge adaptée. Pour ces différentes raisons, on peut
observer une rupture dans la prise en charge qui entraine des difficultés pour maintenir les
acquis et rester dans une dynamique de progression.

- Le manque de structures adaptées ou le manque de places dans des structures
existantes entrainent parfois le retour a domicile de jeunes adultes n'ayant plus leur place dans
le dispositif enfant avec toutes les difficultés que cela peut poser : besoin d'accompagnement,
désocialisation, pas de prise en charge adaptée, régression possible...

- Le retour a domicile concerne également de jeunes adolescents en attente d'une place
dans une structure : difficultés de scolarisation, de soins, impact sur la vie familiale, absence

de prise en charge spécifique, perte des acquis...
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- Les ruptures peuvent egalement s'opérer faute de places disponibles a proximité du lieu
de résidence de la famille. Les familles se retournent alors, par défaut, vers une prise en
charge en dehors de la région voire a I'étranger et notamment en Belgique. Les prises en
charge en internat s'imposent alors a certaines familles qui auraient pourtant souhaité une

prise en charge en externat ou semi-internat.

En résume, les ruptures dans la prise en charge de la personne autiste ou présentant des
signes autistiques sont en lien avec le manque quantitatif de places dans les structures et le

manque qualitatif de possibles prises en charge spécifiques a l'autisme.

Deux problématiques particuliéres

- La transition entre le secteur enfant et le secteur adulte : 28,7% des enfants repérés ont

plus de 16 ans.

Secteur enfant Secteur enfant
16a19ans | % 20ansetplus | %
IME, IMP IME, IMP,
S 66 98,5% EME 21 87%
SESSAD 1 1,5% SESSAD 3 9,7%
Total 67 100,0% CMP 1 3.3%
Total 31 100,0%

La transition et le passage entre lI'adolescence et I'age adulte entrainent des difficultés
voire des ruptures dans la prise en charge thérapeutique, pédagogique, éducative et sociale.
La transition et la préparation a l'entrée dans I'dge adulte se heurtent a une rupture
administrative liée au statut inhérent a I'age de la personne.
Ici la quasi-totalité des adolescents de 16 a 20 ans se trouvent en IME, IMP ou EME.
Cette période charniére entre 16 et 20 ans demande une souplesse plus importante dans les
possibilités de prise en charge communes et a temps partiel, entre le secteur enfant et adulte,
afin de favoriser un passage progressif, adapté aux demandes et aux besoins des personnes

accueillies.
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Les personnes relevant des amendements Creton (ici 31 personnes soit 9% des effectifs du

secteur enfant) peuvent bénéficier d'une prise en charge dans le secteur enfant au-dela de I'age

de 20 ans mais ne peuvent pas prétendre parallelement & une prise en charge a temps partiel

en établissement pour adultes.

- L’orientation et la prise en charge des adultes autistes vieillissants : 11,9 % des adultes

repérés ont plus de 50 ans.

Secteur adulte

Secteur adulte

60ansetplus| %
Foyer
d’hébergement 2 100%
Total 2 100%

50 a 60 ans %
Foyer d’hébergement 18 62%
Service d’accueil de jour 3 10,4%
FAM 4 13,8%
MAS 2 6,9%
Foyer de vie 2 6,9%
Total 29 100,0%

Les personnes autistes ou présentant des signes autistiques de plus de 50 ans sont prises

en charge le plus souvent dans des foyers d’hébergement. Les questions d’orientation et de

prise en charge spécifique se posent alors car la personne autiste vieillissante est trés souvent

esseulée au milieu d’une population plus jeune.
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Origine géographique des personnes prises en charge
dans la Somme
Autres

(75,93 95,78)
0%

Oise

Les personnes autistes ou présentant des signes autistiques prises en charge dans la
Somme sont tous originaires de Picardie et plus précisément, a une tres grande majorité,

originaires de la Somme (94%).

Originegéographique des personnes prises en charge dans
I'Aisne

Oise
1%

Autres Somme
(75,93,95,78) 1%
12%

Les personnes autistes ou présentant des signes autistiques prises en charge dans I’ Aisne
sont natives pour 86% de ce département. Notons que 12% des prises en charge concernent
des personnes originaires de la région parisienne. Ceci s’explique par la proximité du Sud de
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corrélation pour les prises en charge dans le département de I’Oise.

I’Aisne (Chateau-Thierry, Soissons ou Laon) avec I’lle de France. On retrouve cette

Origine géographiquedes personnes prises en charge dans

I'Oise

Autres
(75,93,95,78)
18%

Somme

1%

Aisne
1%

Secteur enfant
Nombre d’enfants TED | % personnes
Prises en charge spécifiques 159 48%
Non’p-rl's en charge 173 590
spécifiquement
Total 332 100%
Secteur adulte
Nombre d’adultes TED | % personnes
Prises en charge spécifiques 59 23%
Non’p.rl.s en charge 200 279
spécifiquement
Total 259 100%
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Malgreé le faible taux de prise en charge spécifique observé dans les deux secteurs, il
semble que plus d’enfants autistes ou présentant des signes autistiques (48% de la totalité des
enfants pris en charge) bénéficient d’une prise en charge spécifique par rapport aux adultes
(23%).

Ces résultats confirment I’étendue des difficultés rencontrées lors du passage entre le
secteur enfant et adulte :

- Le différentiel de moyens

- Les ruptures, le retour a domicile...

Differents types de structures (comme certains foyers de vie, certains IME) évoquent
des difficultés importantes voire des constats d'échec dans la prise en charge spécifique de
personnes autistes ou présentant des signes autistiques. Plusieurs facteurs peuvent étre mis en
avant : manque de moyens, pas de formation spécifique du personnel sur l'autisme, prise en
charge en grands groupes de personnes dont les besoins sont différents, pas de spécificité dans
la prise en charge, ratio d'encadrement trop faible...

Le développement de petites unités semble davantage adapté pour répondre spécifiquement
aux besoins des différentes populations d'une méme structure.

Les moyens mis en ceuvre par les structures pour proposer une prise en charge spécifique
s’appuient sur des référentiels théoriques, des méthodes et des outils d’évaluation trés

diversifiés dans les domaines thérapeutique, éducatif, pédagogique et social.

Les réféerentiels theoriques utilisés

Secteur enfant | Secteur adulte

Programme Teach 6 28,6% 2 22,2%
Programme ABA 3 14,3% 3 33,3%
Prise en charge intégrée 5 23,8% 1 11,1%
Thérapie d’échange (TED) 1 4,8% 1 11,1%
Langage gestuel 5 23,8% 1 11,1%
Le PECS 1 4,8% 1 11,1%
Autres 0 0,0% 0] 0,0%

Total 21 100,0% 9 100,0%

Plusieurs réponses peuvent étre formulées pour une structure.
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Les référentiels les plus utilisés par les structures du secteur enfant semblent étre le

Programme Teach (28,6%), la prise en charge intégrée (23,8%) et le langage gestuel (23,8%).

Pour le secteur adulte, on retrouve le Programme Teach (22,2%) mais aussi le

Programme ABA (33,3%).

Ces informations ne sont en aucun cas extrapolables a I’ensemble des structures

picardes au vu des petits effectifs des difféerentes modalités.

Les outils d’évaluation

Secteur enfant Secteur adulte
L'ADI 0 0,0% 1 20,0%
La CARS 4 25,0% | O 0,0%
Le PEP-R 4 25,0% 1 20,0%
Le K-ABC 4 25,0% | O 0,0%
Le WISC Il 4 25,0% 3 60,0%
Total 16 100 5 100

Plusieurs réponses peuvent étre formulées pour une structure.

L’outil d’évaluation le plus utilisé dans le secteur adulte est le WISC 111 (60%). C’est

un test non spécifique aux personnes en situation d’autisme mais dont les résultats peuvent

renforcer la premiére évaluation.

Dans le secteur enfant, les réponses sont beaucoup plus homogeénes : on utilise aussi bien des

tests spécifiques aux personnes avec autisme (la CARS, le PEP-R) que des tests non

spécifiguement adaptés aux personnes autistes ou présentant des signes autistiques (le K-

ABC, le WISC I11).

De méme que pour les reférentiels théoriques, ces informations ne sont en aucun cas

extrapolables a I’ensemble des structures picardes au vu des petits effectifs des différentes

modalités.
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Concernant le diagnostic, les références retenues ici sont celles des classifications
internationales actuellement en vigueur.

Nombre de personnes avec un diagnostic
""autisme" posé par département picard

2008

PICARDIE | OISE | AISNE | SOMME

Nombre de personnes
avec un diagnostic 217 58 64 95
"autisme" posé

Nombre de personnes accueillies dans les structures picardes

et présentant un diagnostic d"autisme" posé

OISE AISNE
58 personnes

27% 64 personnes
ﬁ D N

SOMME
95 personnes
44%

217 personnes autistes prises en charge en Picardie ont un diagnostic officiel
d’autisme posé par un professionnel et selon les classifications officielles.
Le département de la Somme avec 95 personnes soit 44% des effectifs accueillent davantage
de personnes diagnostiquées. Une explication raisonnable pourrait étre une concentration plus
importante dans la Somme (avec notamment Amiens) de médecins spécialistes, aptes a
diagnostiquer le syndrome autistique.

L’accés a un diagnostic fiable et précoce de syndrome autistiqgue semble étre
indispensable et nécessite donc un renforcement des efforts visant & soutenir la formation des
médecins ainsi que la pédiatrie et la pédopsychiatrie. Le nombre de centres de diagnostic doit

étre augmenté afin d’éviter les retards de diagnostics importants. L’ouverture du Centre
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régional de ressources autisme a Amiens en fevrier dernier est une preuve de la bonne volonté

des pouvoirs publics d’améliorer la situation.

Nombre de personnes avec un diagnostic
"autisme'* posé selon le secteur de la structure

2008
SECTEUR SECTEUR
ENFANT | apulte | TOTAL
Nombre de personnes avec un 180 37 217
diagnostic "autisme" posé 82,9% 17,1% 100,0%

Les personnes picardes avec un diagnostic d’autisme posé sont majoritairement des

enfants (82,9%). En effet, cette situation correspond a la conjoncture actuelle et aux directives

récentes des politiques de santé en faveur d’un diagnostic de I’autisme.

Rapport du nombre de personnes avec un diagnostic
"autisme'" posé par rapport a I’effectif total de la classe

Secteur enfant
Age Egi;?f diagagg':iqué Rapport
0-3ans 6 6 100,00%
4 -7 ans 56 34 60,71%
8-11ans 86 48 55,81%
12 - 15ans 86 49 56,98%
16 - 19 ans 67 32 47,76%
20 ans et plus 31 11 35,48%
Total 332 180 54,22%
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Secteur adulte
Age Eg)i;?f diagaggttiqué Rapport
20 - 29 ans 59 22 37,29%
30 - 39 ans 101 11 10,89%
40 - 49 ans 68 4 5,88%
50 - 59 ans 29 0 0,00%
60 ans et plus 2 0 0,00%
Total 259 37 14,29%

Ces deux tableaux refletent le fait que plus les personnes atteintes d’autisme ou de
signes autistiques vieillissent et moins le diagnostic officiel est posé. Il est tres encourageant
de voir que les 6 enfants de 0 a 3 ans ont tous été diagnostiqués précocement. Cependant, dés
4 ans ce taux chute a 60% d’enfants diagnostiqués. Dans le secteur adulte, les personnes

diagnostiquées ont essentiellement entre 20 et 35 ans.

Ces constats verifient les avancées actuelles en matiére d’information en direction des
familles et relatives au diagnostic de ce syndrome. En effet, avant méme I’annonce du
diagnostic, il parait essentiel que les familles puissent avoir acces a certaines informations
utiles notamment lorsqu’elles sont alertées par certains signes cliniques qu’elles repérent chez

leur enfant.

A ce sujet, les demandes peuvent étre variées : ou s’adresser, a qui s’adresser, ou
trouver les adresses utiles, quelles sont les adresses utiles a connaitre, quels sont les vecteurs
de communication adaptés, quel circuit peut suivre I’information...?

La mise en place des « maisons départementales du handicap » et la création du CRA
Picardie comme lieux ressources pour les familles sont des facteurs positifs au diagnostic

précoce.
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RESULTATS DE UENQUETE ENVOYEE AUX
STRUCTURES BELGES

Les réflexions relatives a I’orientation et a la prise en charge des personnes autistes ou
présentant des signes autistiques en Belgique sont courantes et soulévent quelques
interrogations quant au nombre de personnes accueillies.

Un questionnaire a été adressé aux structures belges accueillant des personnes
handicapées originaires de Picardie et ayant établi une convention avec la CRAM en ce qui
concerne le secteur enfant et les conseils généraux pour le champ des adultes.

Il s’agissait de repérer le nombre de personnes autistes, originaires des trois

départements picards, parmi la population prise en charge dans ces structures.

Taux de retour del'enquéte Belgique
100,0%

00,0% 86,0%

80,0% 65,0%

70,0%
60,0%
50,0%
40,0%
30,0%
20,0%
10,0%
0,0%

2004 2008

Comparativement a I’enquéte de 2003, les taux de retour de 2007 sont meilleurs ce qui
peut expliquer I’augmentation du nombre de prises en charge dans les structures belges.
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Au total le questionnaire a été adressé a 50 structures d’accueil parmi lesquelles 43 ont
répondu soit un taux de retour de 86% :
- 19 accueillent des personnes autistes originaires de la Picardie

- 24 n’accueillent pas de personnes autistes originaires de la Picardie

-ren ant en charge des personnes autistes

2008 19

2004 13

Le retour des questionnaires a permis de repérer 85 personnes autistes originaires des
trois départements Picards :

- 59 personnes du département de I’ Aisne
- 9 personnes du département de I’Oise
- 17 personnes du département de la Somme

Origine départementale des picards accueillis dans les
structures belges

O0ise

HBSomme

OAisne
69%
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Belgique
Age des picards accueillis Effectifs %
0-3ans 0 0%
4-7ans 0 0%
8-11ans 6 7%
12 - 15 ans 6 7%
16 - 19 ans 9 10,60%
20 -29 ans 25 29,40%
30 -39 ans 25 29,40%
40 - 49 ans 9 10,60%
50 - 59 ans 5 6%
60 ans et plus 0 0%
TOTAL 85 100%

Si on considere I’4ge de la
population picarde autiste ou atteinte de
signes autistiqgues et accueillis en
Belgique, on s’apercoit que 50% des
effectifs ont entre 20 et 40 ans. On peut
aussi remarquer la faible part des enfants
et adolescents (14%).

35%

Ages des picards présentant des signes autistiques et
accueillis en Belgique

30%

25%

20%

15%

10%

5% <|_

-

0%

8-11lans12-15ans16- 19 ans 20 -29 ans 30 -39 ans40 - 49 ans50 - 59 ans

Ce constat rend compte d’un état des lieux en aucun cas exhaustif du nombre total de

personnes autistes originaires de Picardie et accueillies dans des structures belges.
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RESULTATS DE UENQUETE ENVOYEE AUX
ETABLISSEMENTS DE EDUCATION NATIONALE

& Recenser les enfants et adolescents atteints d'autisme et\ou présentant des troubles

envahissants du développement accueillis dans les établissements scolaires de la

région picarde.

247 enfants et adolescents atteints d’autisme et/ou présentant des troubles envahissants

du développement sont accueillis dans les écoles de Picardie.

Le tableau suivant permet de visualiser une répartition par département et par temps

(plein ou partiel) de scolarisation des enfants et adolescents concernés.

Nombre total | Nombre  d’enfants | Nombre  d’enfants
d’enfants accueillis accueillis & temps | accueillis a temps
plein (%) partiel (%)
Somme 70 18 (26%) 52 (74%)
Oise 125 57 (46%) 68 (54%)
Aisne 52 30 (58%) 22 (42%)
PICARDIE 247 105 142

Sur le total d’enfants atteints d’autisme ou de troubles envahissants du developpement

accueillis par I’Education Nationale dans la Somme, 74 % sont accueillis a temps partiel.
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Alors que les pourcentages sont relativement équilibrés pour les départements de I’Aisne et
de I’Oise, celui de la Somme se démarque en accueillant trois fois plus d’enfants a temps

partiel qu’a temps plein.

Ce premier tableau peut étre complété en mettant I’accent sur les enfants accueillis
dans les écoles picardes et ayant fait I’objet d’un diagnostic d’autisme selon les
recommandations des différentes classifications officielles (CIM 10, DSM 4, CFTMEA).

Nombre total d’enfants Nombre d’enfants
accueillis diagnostiqués autistes (%)
Somme 70 18 (25.7%)
Oise 125 67 (53.6%)
Aisne 52 7 (13.5%)
PICARDIE 247 92 (37.2%)

Plus de 50% des enfants accueillis dans les structures de I’Education Nationale du

département de I’Oise sont diagnostiqués autistes. Ce pourcentage tombe a 25.7% pour les

enfants de la Somme et & 13.5% pour ceux de I’Aisne.

Le tableau suivant permet d’identifier le temps de scolarisation des enfants pour

lesquels un diagnostic d’autisme a été posé par rapport au nombre total d’enfants accueillis

par I’Education Nationale.

Nombre total Nombre d’enfants | Nombre total | Nombre d’enfants
d’enfants diagnostiqués d’enfants diagnostiqués
accueillis a autistes scolarisésa | accueillisa | autistes scolarisés a
temps plein temps plein (%) temps partiel temps partiel (%)
Somme 18 5 (27.8%) 52 13 (25%)
Oise 57 24 (42.2%) 68 34 (50%)
Aisne 30 3 (10%) 22 4 (18.2%)
Picardie 105 32 (30.5%) 142 60 (42.2%)
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Pour I’ensemble de la Picardie, les enfants autistes représentent 30.5% du total des
enfants scolarisés a temps plein et 42.2% des enfants scolarisés a temps partiel.

Enfin, un dernier tableau permet de repérer spécifiquement le temps de scolarisation
proposé aux enfants autistes de Picardie.

Nombre total
d’enfants

diagnostiqués autistes

Nombre d’enfants
diagnostiqués autistes

scolarisés a temps

Nombre d’enfants
diagnostiqués autistes

scolarises a temps

plein (%) partiel (%)

Somme 18 5 (27.8%) 13 (72.2%)
Oise 67 24 (35.8%) 43 (64.2%)
Aisne 7 3 (42.8%) 4 (57.2%)
Picardie 92 32 (34.8%) 60 (65.2%)

Ce tableau montre que 65.2% des enfants autistes picards sont scolarisés a temps

partiel. Ce mode de scolarisation est celui qui domine dans les trois départements avec 57.2
% dans I’Aisne, 64.2% dans I’Oise et 72.2% dans la Somme.
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Le tableau ci-dessous permet d’identifier les lieux de scolarisation des éleves autistes ou présentant des troubles envahissants du développement,

en fonction de leur temps d’accueil.

Scolarisation Scolarisation
a temps plein a temps partiel
Picardie Aisne Oise Somme Picardie Aisne Oise Somme

Maternelle ordinaire 40 8 24 8 77 12 43 22
Ecole élémentaire ordinaire 33 10 15 8 19 5 7 7
CLIS retard mental 16 5 11 0 20 5 14 1
CLIS troubles du développement 2 1 1 0 12 0 0 12
CLEA\UPI 4 3 0 1 0 0 0 0
IME 1 1 0 0 0 0 0 0
AUTRES : college 4 0 3 1 3 0 1 2
TOTAL 100 28 54 18 131 22 65 44

Le total de 231 (différent donc du nombre total d’enfants comptabilisés précédemment — 247 —) s’explique car il arrive a plusieurs reprises que
le nombre d’enfants indiqué dans la colonne « nombre total d’enfants autistes ou présentant des TED » du questionnaire a remplir soit différent

de celui retrouvé dans la colonne « lieu de scolarisation » (Cf. le questionnaire reproduit en annexe).
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Ainsi, 40 sur 231 enfants picards recenses comme étant accueillis par une structure de I’Education Nationale sont scolarisés en maternelle

ordinaire a temps plein et 77 a temps partiel.

Au regard de ces chiffres, différentes remarques peuvent étre formulées :
- Les enfants sont massivement accueillis dans les écoles maternelles ordinaires,

- Les écoles élémentaires picardes accueillent plus d’enfants en situation de scolarisation a plein temps qu’a temps partiel. Cette

tendance s’inverse pour les scolarisations en CLIS,
- Les enfants autistes ou présentant des troubles envahissants du développement picards sont tres peu scolarisés en IME, UPI ou

CLEA.
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Prise en charge complémentaire

pour les enfants scolarisés a

Prise en charge complémentaire

pour les enfants scolarisés a

temps plein temps partiel
Picardie Aisne Oise Somme Picardie Aisne Oise Somme

SESSAD 8 1 5 2 19 1 9 9
CMPP 40 4 26 10 34 3 22 9
AUTRES (sans precision) 25 3 22 0 16 2 14 0
AUTRES : 7 4

- CMP: 5 0 0 0 0 0

- CPJE: 1 0 0 1 0 0

- CAMSP: 0 0 0 0 0 0

- CATTP: 0 0 1 1 0 2
HOPITAL DE JOUR 1 0 0 1 71 10 33 28
IME internat 0 0 0 0 0 0 0 0
IME Semi-internat 0 0 0 0 1 1 0 0
TOTAL 81 14 53 14 145 19 78 48
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81 enfants picards scolarisés a temps plein bénéficient d’une prise en charge complémentaire a leur scolarisation. Ce chiffre s’eleve a 145

enfants pour ceux scolarisés a temps partiel. Ainsi, 226 enfants picards bénéficient au moins d’une double prise en charge en Picardie.

Comme le tableau précédent, celui-ci améne a différents constats :

Les prises en charge complémentaires sont davantage proposees et acceptées par les enfants scolarisés a temps partiel. En dehors des
rendez-vous dans des CMPP, les enfants scolarises a temps plein bénéficient peu de prise en charge complémentaire.
Il est intéressant de constater I’absence quasi-totale de prise en charge complémentaire par les IME, quel que soit le mode de scolarisation
de I’enfant.
Ce sont essentiellement les hopitaux de jour et les CMPP qui proposent ce type de prise en charge.
Les accompagnements par les SESSAD sont peu nombreux, particulierement pour les enfants scolarisés a temps plein.
Le nombre élevé de « autres » sans précision ne permet pas d’offrir des résultats tres fins quant aux structures qui proposent une prise en
charge complémentaire.
Au regard du faible nombre de prise en charge complémentaire pour les enfants scolarisés a temps plein, plusieurs hypotheses peuvent
étre évoquées :
= Peu de structures proposent une prise en charge complémentaire a la scolarisation en dehors des heures de
classe. Ainsi, peu d’enfants scolarisés a temps plein peuvent en bénéficier.
= Un phénomeéne de « bascule » est peut étre a I’ceuvre faisant que les enfants sont pris en charge soit par
I’Education Nationale soit par les établissements specialises et que peu d’entre eux bénéficient d’une double

prise en charge.
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Somme

Aisne

Oise

Picardie (%)

Scolarisation a | Scolarisationa | Scolarisationa | Scolarisationa | Scolarisationa | Scolarisation a Scolarisat-ion
temps plein temps partiel temps plein temps partiel temps plein temps partiel (tempp;s;tpi):)m i

2 ans 0 0 0 0 0 0 0

3 ans 0 2 0 2 5 8 17 (6.7%)
4 ans 2 3 0 4 4 7 20 (8%)
5ans 4 4 6 4 9 15 42 (17%)
6 ans 2 5 3 3 7 8 28 (11.2%)
7 ans 1 16 4 2 3 9 35 (14%)
8 ans 3 8 5 3 11 4 34 (13.6%)
9 ans 2 5 3 1 5 5 21 (9.6%)
10 ans 2 1 1 3 4 3 14 (5.5%)
11 ans 0 3 4 0 0 4 11 (4.4%)
12 ans 0 3 0 0 3 3 9 (3.6%)
13 ans 1 1 3 0 3 1 9 (3.6%)
14 ans 1 1 1 0 3 1 7 (2.8%)

TOTAL 70 247
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Ce sont les enfants de 5,7 et 8 ans qui sont les plus représentés.

Naturellement, leurs lieux de scolarisation évoluent avec leur age. Ainsi, les enfants de 5 ans sont tous scolarisés en école maternelle. Certains
bénéficient d’une prise en charge complémentaire en CMPP ou en hopital de jour essentiellement.

Les enfants de 7 et 8 ans sont scolarisés en maternelle (un enfant de 8 ans était maintenu en maternelle lors de cette enquéte), a I’école
élémentaire et en CLIS. Les prises en charge complémentaires proposées evoluent peu et continuent de concerner majoritairement les hopitaux
de jour et les CMPP.
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Quelques professionnels de I’Education Nationale des trois départements picards ont

bénéficié d’une formation spécifique pour la prise en charge des enfants atteints d’autisme.

Nombre de Statut des personnels | Nombre d’heures de
personnels formés formés formation
Somme 18 Non précisé 6H
Oise 20 Medecins 6H
35:
Aisne -23 AVS 2 jours (6 H)
-12 Médecins 1 jour (6 H)

Les 20 médecins de I’Oise ont participé a une journée de formation organisée par le

CRA.

Le médecin conseiller technique de I’inspection académique de la Somme précise

qu’un complément de formation serait nécessaire. Cette question de la formation des

personnels est d’ailleurs identifiée par le médecin de I’Oise comme une des difficultés

particulieres dans la prise en charge des enfants autistes (Cf. page suivante).

Au regard de ces éléments et du nombre assez important d’enfants accueillis dans les

écoles des trois départements picards, il semble que la formation des personnels de

I’Education Nationale reste un axe a travailler en Picardie.
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Les réponses obtenues a la question portant sur la prise en charge spécifique des

enfants autistes ou présentant des signes autistiques ne témoignent pas d’une satisfaction
concernant I’adaptation des projets de scolarisation aux besoins des enfants.
Cette prise en charge est percue comme « adaptée mais nécessite la mise en place ou le
renforcement de prestations » pour les médecins conseillers techniques des inspections
académiques de la Somme et de I’Aisne. Elle est méme percue, par le médecin conseiller
technique de I’Oise, comme « inadaptée pour certains enfants qui nécessiteraient une prise
en charge spécifique différente ». Cette réponse est motivée par les constats suivants :

- Les temps de soin sont insuffisants,

- Il n’y a pas d’AVS (auxiliare de vie scolaire) ou les AVS ne sont pas formés,

- Les enseignants sont non formés et démunis.

Le médecin conseiller technique de I’inspection académique de I’Aisne n’a pas
apporté de réponse a cette question. Celui de I’Oise précise que tous les médecins consultés
pour cette enquéte ont reconnu rencontrer des difficultés telles que :

-« pas de personnel formé spécifiquement a la prise en charge des personnes autistes »,
- «la prise en charge de la personne autiste est trop lourde ». Cette difficulté est
également pointée par le médecin de la Somme.

D’autres commentaires apportés par le médecin de I’Oise permettent de mieux cerner
les difficultés rencontrées :
o «difficultés pour les médecins de I’Education Nationale d’envoyer au CRA sans
« prédiagnostic » par un psychiatre ou un CMPP,
0 manque de SESSAD ou délai d’attente trop long,
o difficulté d’obtenir AVS quand objectifs de scolarisation ne sont pas bien définis,
O pas assez d’aide pour les parents ».

49



Ces différents éléments (pouvant étre identifiés pour certains comme des difficultés
propres a I’Education Nationale et pour d’autres comme externes a cette institution)
témoignent trés probablement d’un besoin de soutien et de travail en réseau et/ou en
partenariat pour les pallier. Une prise en charge complémentaire a la scolarisation (sur les
lieux de vie, par exemple) et un relais dans la prise en charge des enfants et adolescents

autistes semblent apparaitre comme une nécessité pour les équipes de I’Education Nationale.
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BILAN ET CONCLUSIONS

Alors que le Handicap a été déclaré comme étant une priorité nationale par le Président
de la République en 2002, et que 2003 a été consacrée « Année Européenne des Personnes
Handicapées », plusieurs rapports? constatent que I”autisme, au sein du handicap, occupe une
place particuliere et se caractérise, en France, par une carence de prise en charge. Ainsi, s’il
subsiste, en France, des divergences sur I’étiologie de ce syndrome et sur les méthodes
techniques pour la prise en compte des personnes concernées, I’unanimité existe cependant

dans le constat de I’insuffisance des prises en charge.

Certes, des améliorations ont été apportées depuis 1995. De nombreux textes (cités dans
le préambule) ont posé les bases d’une prise en charge adaptée des personnes autistes. De
plus, la question a dépasse les simples frontieres nationales : en effet, une déclaration des
Nations Unies soutenue par la Commission Européenne (Luxembourg, février 2005) rappelle
le droit des personnes atteintes d’autisme a accéder a une prise en charge adaptée, a une
éducation appropriée, a une assistance qui respecte leur dignité, a une absence de
discrimination, & l'intégration sociale, a la protection de leurs droits fondamentaux, a une
information honnéte concernant les traitements dans leur diversité et a un accés a ces

traitements.

Mais la question de l'autisme reste au cceur d'un débat axe sur la nécessité d'une prise en
charge spécifique de la personne, d'un travail en réseau avec l'ensemble des partenaires
ressources au regard de la diversité des signes cliniques, des modes de prise en charge et des

traitements mis en place.

Le CREAI de Picardie avait mené une enquéte quantitative et qualitative en 2003 visant
a donner un éclairage actuel en matiere de prise en charge de I’autisme en Picardie. Dans une
démarche de travail concertée, les problématiques majeures de I’autisme ont alors fait I’objet

d’échanges et de réflexions. Un repérage des personnes, enfants, adolescents et adultes

% « La situation des personnes autistes en France, besoins et perspectives de Jean-Frangois CHOSSY en 2003 par
exemple
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autistes avait été effectué et une analyse de I’offre d’équipement existante en Picardie pour

accueillir des personnes présentant des signes autistiques realisee.

Ainsi, en 2003, 82 places étaient financées pour I’ensemble de la Picardie (40 dans le
secteur enfant et 42 dans le secteur adulte). Les résultats de I'étude avaient permis de repérer
un nombre plus important de prises en charge de personnes autistes ou présentant des signes

autistiques (526 au total).

Quelques constats étaient ressortis de cette enquéte:

= Les résultats confirmaient I’existence de prises en charge multiples entre
différentes structures ou secteurs de prises en charge.

= La plupart des structures accueillaient des personnes autistes en faible effectif

= Les structures pour enfants proposaient une prise en charge spécifique plus
importante que dans le secteur adulte.

= Plus de la moitié des structures faisait part de certaines inadéquations dans la
prise en charge des personnes autistes ou évoquait la nécessité de renforcer ou de

réaménager les prestations.

Depuis la circulaire du 8 mars 2005 relative a la politique de prise en charge des
personnes atteintes d’autisme ou de troubles envahissants du développement, I’augmentation
de projets de création de structures, de services et d’unités ou de sections dans les

établissements est considérable.

Aujourd’hui, et sur demande de la DRASS, il nous est apparu intéressant de compléter
cette premiére mise en perspective par un nouveau recensement a la fois des dispositifs
existants mais également des personnes accueillies dans les structures médico-sociales et

sanitaires.

Actuellement, selon la DRASS de Picardie, le nombre de places financées s’eleve a 140.
Ainsi, les résultats de cette nouvelle étude ont permis encore une fois de repérer un nombre
plus important de prises en charge de personnes autistes ou présentant des signes autistiques
(591 au total). L’évolution du nombre de structures accueillant des personnes autistes ou

présentant des signes autistiques entre I’enquéte de 2003 et celle d’aujourd’hui est sans doute
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du a I’amélioration des taux de retour. Mais il ne faut pas exclure la création de quelques

places ou de quelques structures en Picardie depuis 4 ans.

Concernant les structures, plusieurs points importants eémergent de cette nouvelle

enquéte :

- Les personnes autistes ou présentant des signes autistiques sont en genéral
accueillies dans des structures de faible capacité d’accueil et sont dans 85% des
cas, prises en charge au sein d’une population hétérogéne en matiere de
handicap. Mais, pour les structures concernées, le mélange des populations est
bénéfique a la socialisation des personnes autistes et ne pose donc aucun
probléme.

- La plupart des structures accueillent des personnes autistes en faible effectif.
50% des structures du secteur enfant accueillent moins de 5 enfants autistes ou
présentant des signes autistiques. Pour les adultes, les chiffres sont encore plus
faibles : 50% des structures du secteur adulte accueillent moins de 4 personnes
autistes ou présentant des signes autistiques.

- 51% des structures font part de difficultés de prise en charge des personnes
autistes ou atteintes de signes autistiques. Les principaux motifs évoqués sont la
formation du personnel ou les locaux inadaptés.

- Les résultats confirment I’existence de partenariats multiples entre différents
secteurs de prises en charge avec les associations locales ou encore le domaine

sportif ou culturel.

De méme, nous pouvons retenir ces quelques observations concernant les personnes

autistes ou présentant des troubles autistiques prises en charge :

- La Somme est le seul département a accueillir plus d’enfants que d’adultes
autistes. Dans les autres départements, un équilibre s’opére.

- Les enfants présentant des TED sont, dans une grande majorité, accueillis dans
des IME, IMP ou EME alors que les adultes sont pris en charge le plus souvent
en ESAT.
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- Malgré un faible taux de prise en charge spécifique, les structures pour enfants
proposent une prise en charge spécifique plus importante (48% des enfants
accueillis en bénéficie) que dans le secteur adulte (23%).

- 217 personnes autistes prises en charge en Picardie ont un diagnostic d’autisme
posé par un professionnel. Ce sont majoritairement des enfants (83%).

- 85 personnes, en majorité des adultes ont été repérés comme étant pris en charge

en Belgique.

Concernant la scolarisation des enfants et des adolescents autistes ou présentant des

troubles envahissants du développement, plusieurs éléments sont a retenir :

- 247 enfants et adolescents (&gés de 3 a 14 ans) sont scolarisés en Picardie : 105
le sont a temps plein et 142 a temps partiel.

- Ces enfants sont scolarisés essentiellement en maternelle et dans les écoles
élémentaires. Tres peu sont accueillis en IME ou en UPI pour leur scolarisation.

- La grande majorité des enfants et adolescents benéficient d’une prise en charge
complémentaire a leur scolarisation (226 sur 247). Celle-ci s’effectue le plus

souvent aupres d’un hopital de jour ou par le biais de consultation en CMPP.

Le dernier élément qui ressort de cette enquéte aupres des services de promotion en
faveur de la santé des éléves des trois départements picards semble étre la nécessité de mettre
I’accent sur la formation des personnels de I’éducation nationale afin de pallier les différentes
difficultés liées a I’accueil d’enfants et d’adolescents autistes ou présentant des troubles
envahissants du développement.
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Les constatations effectuées lors de ces enquétes soulevent de nombreuses

problématiques qui ressortent de ce nouveau rapport et notamment :

- La prise en charge précoce de I’enfant: en Picardie, en 2007, seulement 6 enfants

présentant des signes autistiques de 0 a 3 ans et 56 enfants de 4 a 7 ans ont été repérés comme
étant pris en charge dans une structure. Pourtant un accompagnement précoce améliore
considérablement les perspectives d’avenir pour I’évolution des personnes autistes. L'aide au
repérage de certains signes autistiques et des informations précises sur les possibilités
d'orientation et de prises en charge appropriées favoriseraient ainsi la prise en charge précoce
des enfants.

L'acces a l'information et aux démarches a suivre reste donc une priorité pour réduire les
délais de consultation et favoriser la possibilité de prises en charge précoces.

L'accompagnement et le soutien des familles pendant cette période semblent essentiels
pour aboutir a un projet de prise en charge cohérent et global auquel les parents sont associés.

- La formation des personnels: A I’heure actuelle, il apparait que les professionnels

intervenant auprés des personnes autistes reconnaissent souvent ne pas connaitre les
spécificités de ce handicap et sont singulierement démunis face au comportement de ces
personnes, dont certains peuvent entrainer une réelle menace pour eux-mémes et pour les
autres (agressivité, automutilation, non prise en compte des risques liés a I’environnement par
exemple). Cette situation ne peut qu’engendrer angoisse, démotivation et risque de

négligence.

- L’orientation et la prise en charge des adultes autistes vieillissants.

- La poursuite du parcours de la personne interroge sur le passage entre les différents types

de structure de prise en charge. La continuité dans la prise en charge est abordée a travers les

difficultés posées dans le passage entre les différentes structures ou les différents modes de
prise en charge aux périodes charniéres du parcours de la personne.

Des ruptures peuvent s'opérer a plusieurs niveaux : manque de places dans les structures,
pas de relais ni de liens entre les différents modes de prise en charge, pas de possibilité d'une
prise en charge spécifique...
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Cette étude met en lumiére de nombreuses difficultés non résolues et déja identifiees
dans la premiére enquéte de 2003. Les places financées par les pouvoirs publics restent bien
inférieures au nombre de prises en charge repérées. Un manque de personnels et de moyens
est constaté par les différentes structures. La question des moyens est posée notamment en ce
qui concerne les besoins d'encadrement. Les personnes autistes ou présentant des signes
autistiques nécessitent un ratio d'encadrement tres élevé qui peut aller jusqu'a un encadrant
par personne. Ne pouvant offrir des conditions d'accueil suffisamment adaptées, certains
établissements refusent d'accueillir des personnes autistes ou présentant des signes autistiques.

De plus, les listes d'attente, dépassant une année dans certains CAMSP, posent des
difficultes.

Mais des efforts sont tout de méme réalisés avec un doublement des places financées
depuis 2003 et I’ouverture du CRA (centre ressource sur I’autisme) de Picardie. Ce centre

présente d’énormes avantages :

- Lieu ressources en termes d'informations sur l'autisme
- Centre de diagnostic

- Relais et liens possibles entre les différents partenaires
- Acquisition de nouvelles compétences, formation...

- Conseil, orientation...

- Echelle régionale et départementale
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ANNEXES

Annexe 1 : le questionnaire a destination des structures picardes
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Annexe n°1l

!QUESTIONNAIRE!

L’accueil en établissement des personnes atteintes de troubles
envahissants du développement (autisme et troubles apparentés)

Questionnaire a retourner avant le 23 novembre 2007 au :

CREAI de Picardie,
6 rue des Deux Ponts, 80044 AMIENS Cédex

L Destinataires :

e Structures et services médico-sociaux
e Structures sanitaires

I. INFORMATIONS GENERALES

1. NOM ET ADRESSE DE LA STRUCTURE

* Merci de bien vouloir nous préciser votre code postal

2. TYPE DE STRUCTURE

3. RENSEIGNEMENTS COMPLEMENTAIRES

3.1. Personne référente ayant rempli le qUESLIONNAIre & .........oooiiiiiiii e e e e,

3.2. Fonction dans la structure :



Il. STRUCTURE ET POPULATION ACCUEILLIE

1. Nombre total de places dans la structure ou leservice : .....................

2. Votre structure accueille :

uniguement
essentiellement
une minorité
pas du tout

de personnes autistes

Oooaoao

Si « pas du tout », merci de retourner le questionnaire pour gu'il soit pris en compte dans les

réponses.

3. Nombre de personnes accueillies dans la structure ou le service

Nombre total

Avec troubles
envahissants du
développement

Nombre de diagnostics d'autisme posés
selon les recommandations des
classifications officielles (CIM 10, DSM IV ou
CFTMEA)

Enfants et jeunes adultes

0 a3dans:........... 0 a3dans:........... 0 a3dans:...........
4 a7 ans: ........... 4 a7 ans:........... 4 a7 ans: ...........
8 allans:............ 8 allans:............ 8 allans:............
12al15ans:............ 12al5ans:............ 12al15ans:............
16al19ans :......... 16al9ans :......... 16al19ans :.........
20ans: ........... 20ans: ........... 20ans: ...........
Adultes

21a29ans: ........... 21a29ans: ........... 21a29ans: ...........
30a39ans:............ 30a39ans:............ 30a39ans:............
40a49ans:............ 40a49ans:............ 40a49ans:............
50a59ans:............ 50a59ans:............ 50a59ans:............

4. Pouvez-vous préciser I’origine départementale des personnes autistes ou présentant des

signes autistiques et accueillies dans votre structure :

O Aisne

O Oise

L1 Somme

O Hors région

Département :

Département :

Sioui, précisez lenombre:
Si oui, précisez le nombre: _
Sioui, précisez lenombre:

Précisez lenombre:
Précisez lenombre:




5. L'hétérogénéité des populations accueillies dans votre structure pose-t-elle des

difficultés:
Oui O

Non O

6. Sioui, précisez quels types de difficultés :

7. Mode d’accueil des personnes autistes ou présentant des signes autistiques et accueillies

dans votre structure :

Internat a temps partiel
Soins ambulatoires
Semi-internat ou externat

SESSAD
Hospitalisation de jour

Accueil temporaire

ooO0OoOoOoOoooao

Internat (complet ou de semaine)

Intervention & domicile (HAD, SESSAD, SAMSAH, ...)

CATTP (Centre d’accueil thérapeutique a temps partiel)

N 1= (0] (=03 =1 )

8. L’'equipe pluridisciplinaire prenant en charge la personne autiste ou présentant des
signes autistiques dans votre structure est composee de

Composition actuelle
(Indiquer le nombre
de personnes)

Composition souhaitée
(Indiquer le nombre de
personnes)

Nombre
ETP

Aide médico-Psychologique

Assistant social

Auxiliaire de vie scolaire

Educateur jeunes enfants

Educateur spécialisé

Educateur spécialisé pour
autistes

Educateur technique

Enseignant spécialisé

Infirmier

Médecin généraliste




Composition actuelle
(Indiquer le nombre
de personnes)

Composition souhaitée (Indiquer
le nombre de personnes)

Nombre
ETP

Médecin spécialisé

Moniteur éducateur

Orthophoniste

Psychiatre

Psychologue

Psychomotricien

Personnel non qualifié

Autres, précisez:

Autres, précisez:

Autres, précisez:

9. Existe-t-il une prise en charge spécifique des personnes atteintes d'autisme ou présentant
des signes autistiques dans votre structure :

Oui O

Non O

10. Si oui, quels moyens votre structure met-elle en ceuvre pour cette prise en charge

spécifique :

Prise en charge spécifique actuelle

Référentiels théoriques

[0  Leprogramme TEACH (Treatment and

Education of Autistic and related Communication
Handicapped Children)

0 Le programme ABA (Applied Behavior

Analysis, analyse appliquée du comportement)

[0 Prise en charge intégrée
O  Lathérapie d’échange et de

développement (TED)

[0  Le Langage gestuel (LSF)

[0  LePECS (Picture exchange
communication system)

O AUtres. Précisez : .....ovvviviinnenn..




L'ADI

L’ADI-R

La CARS

L’ADOS

Le PEP-R

L’échelle de Vineland
Le K-ABC

Le WPPSI-R
Le WISC I

Autres. Précisez : ................

Outils d'évaluation

Oo0o00OooooOoood

11. Depuis 3 ans, les professionnels de votre structure ont-ils bénéficié d'une formation
spécifique pour prendre en charge des personnes atteintes d'autisme :

Oui O Non O

Si oui, pouvez-vous indiquer le nombre de personnes ayant bénéficié d'une formation
spécifique sur l'autisme ...................... et le nombre total d’heures de formation :

12. La prise en charge spécifique actuelle des personnes autistes ou présentant des signes
autistiques accueillis dans votre structure est :

1. Adaptée aux besoins et au projet individuel de chaque personne O
2. Adaptée mais nécessite la mise en place ou le renforcement de prestations O
3. Inadaptée pour certaines personnes qui nécessiteraient une prise en charge spécifique

différente. O
o = -2

13. Rencontrez-vous des difficultés particuliéres d’accueil des personnes autistes au sein de
votre structure

Oui 0O Non O



14. Si oui, pour quelles raisons:

1. Nombre de places insuffisantes

2. Pas de personnel formé spécifiquement a la prise en charge de personnes autistes

3. Locaux inadaptes

4. Prendre en charge l'autisme ne reléve pas de la mission de la structure

5. La prise en charge de la personne autiste est trop lourde

6. Autres Motifs, PréCiSezZ : .....ovviieii i e

15. Est-ce que vous avez des partenariats avec

Oooaoano

Régulierement

]
Le domaine | U Episod!quement
sanitaire | Exceptionnellement
1 Jamais
. [0 Régulierement
Ledomaine | Epjsodiquement
med!co- [0  Exceptionnellement
social O Jamais
[0 Régulierement
Le domaine |U Episod!quement
culturel 1 Exceptionnellement
] Jamais
[0 Régulierement
Le domaine |U Episod!quement
sportif 0 Exceptlonnellement
] Jamais
. [0 Régulierement
Lavie (] Episodiquement
associative | Exceptionnellement
locale 0 Jamais
[0 Régulierement
Les (1 Episodiquement
associations | - Exceptionnellement
de famille |

Jamais

16. Est-ce que vous organisez des accueils de répit ?

[J Reégulierement [J épisodiquement [1 exceptionnellement [ jamais

Merci pour votre contribution

Ne pas remplir

Questionnaire n® _



Annexe n°2

|QUESTIONNAIREI

L"accueil en établissement des personnes atteintes de troubles
envahissants du développement (autisme et troubles apparentés)

Questionnaire a retourner avant le 23 novembre 2007 au :

CREAI de Picardie,
6 rue des Deux Ponts, 80044 AMIENS Cédex

I. INFORMATIONS GENERALES

1. NOM ET ADRESSE DE LA STRUCTURE

* Merci de bien vouloir nous préciser votre code postal

2. TYPE DE STRUCTURE

3. RENSEIGNEMENTS COMPLEMENTAIRES :

3.1. Personne référente ayant rempli le qUESLIONNAITe & .........cooiieiii i e

3.2. Fonction dans la structure :



Il. POPULATION ACCUEILLIE

1. Nombre total de places dans la structure ou le service : .....................

2. Votre structure accueille-t-elle des personnes autistes ou présentant des signes autistiques
originaires de la région Picardie ?

Oui O Non O

3. Si oui, combien de personnes picardes autistes ou présentant des signes autistiques sont-
elles prises en charge dans votre structure ?

0O a3ans:...........
4 a7ans:...........
8 allans:............
12al15ans:............
16al19ans :.........

20a29ans: ...........
30a39ans: ...........

4. Pouvez-vous préciser I’origine départementale des personnes autistes ou présentant des
signes autistiques et accueillies dans votre structure :

I Aisne Sioui, précisez lenombre:
[ QOise Si oui, précisez le nombre :
0 Somme Sioui, précisez lenombre:

Merci pour votre contribution

Ne pas remplir

Questionnaire n® _



Annexe n°3

!QUESTIONNAIRE!

L’accueil en établissement des personnes atteintes de troubles
envahissants du développement (autisme et troubles apparentés)

Questionnaire a retourner avant le 23 février 2008 au :

CREAI de Picardie,
6 rue des Deux Ponts, 80044 AMIENS Cédex

L Destinataires :

e L'éducation nationale : services de promotion en faveur de la santé des éleves des trois
départements de la Picardie.

I. INFORMATIONS GENERALES

1. ADRESSE DE L’INSPECTION ACADEMIQUE

* Merci de bien vouloir nous préciser votre code postal

2. SERVICE

3. RENSEIGNEMENTS COMPLEMENTAIRES :

3.1. Personne référente ayant rempli le questionnaire : ............ccooeiiiiiiiii i i e,

3.2, FONCHION AaNS 18 SBIVICE .ottt e e e e e e e e e e e e

Il. SERVICE ET POPULATION ACCUEILLIE

1. Nombre total d’enfants autistes ou présentant des troubles envahissants du
développement accueillis dans les écoles du département: ..................



2. Age, diagnostic et structure de scolarisation des enfants accueillis 2 temps plein :

N(_)mbre total d’enfants Nombre de diagnostics d'aqtisme _ o _ gggé?ﬂgﬁ?ﬁé
autistes ou prés_entant des | posés _se_lon_les recqmmandatlons des Lieu de, s\colarlsatlon (Indiquer Ie_ , (Indiguer le nombre
troubltj:s envahissants du classifications officielles (CIM 10, | nombre d'éléves pour chaque modalité) d'éléves pour chague

developpement DSM IV ou CFTMEA) modalité)
Enfants scolarisés a temps plein
Maternelle ordinaire : ....... SESSAD : ............
CLIS retard mental :........ CMPP: ............
2ans: ......... 2ans: ......... CLIS troubles du développement :...... Autres : .........
CLEA . ............ Autres : .........
IME @ ............
Maternelle ordinaire : ....... SESSAD : ............
CLIS retard mental :........ CMPP: ............
3ans: ........... 3ans: ........... CLIS troubles du développement :...... Autres : .........
CLEA . ............ Autres : .........
IME @ ............
Maternelle ordinaire : ....... SESSAD : ............
CLIS retard mental :........ CMPP: ............
dans: ........... 4dans: ........... CLIS troubles du développement :...... Autres : .........
CLEA . ............ Autres : .........
IME @ ............




Maternelle ordinaire : ....... SESSAD : ............

CLIS retard mental :........ CMPP : ............
5ans:........... 5ans: ........... CLIS troubles du développement :...... Autres : .........

CLEA: ........... Autres : .........

IME : ............

Maternelle ordinaire : ....... SESSAD : ............

Ecole élémentaire ordinaire : ........... CMPP: ............

CLIS retard mental :........ Autres : .........
6ans:........... 6ans:........... :

CLIS troubles du développement :...... Autres : .........

CLEA: ............

IME : ............

Maternelle ordinaire : ....... SESSAD : ...

Ecole élémentaire ordinaire : ........... CMPP:...........

CLIS retard mental :........ Autres : .........
7ans: ........... 7ans: ........... -

CLIS troubles du développement :...... AULrES © ...,

CLEA:............

IME: ............

Maternelle ordinaire : ....... SESSAD : ............

Ecole élémentaire ordinaire : ........... CMPP: ............

CLIS retard mental :........ Autres : .........
gans:........... gans:........... -

CLIS troubles du développement :...... Autres © .........

CLEA: ............




Maternelle ordinaire : ....... SESSAD : ............

Ecole élémentaire ordinaire : ........... CMPP: ............

CLIS retard mental :........ Autres : .........
9ans:........... 9ans: ........... -

CLIS troubles du développement :...... Autres : .........

CLEA: ............

IME : ............

Maternelle ordinaire : ....... SESSAD : ...

Ecole élémentaire ordinaire : ........... CMPP:...........

CLIS retard mental :........ Autres : .........
10ans: ........... 10ans: ........... -

CLIS troubles du développement :...... AULrES & ...,

CLEA: ............

IME: ............

Ecole élémentaire ordinaire : ........... SESSAD : ............

CLIS retard mental :........ CMPP: ............
11ans:........... 11ans:........... CLIS troubles du développement :...... Autres © .........

CLEA:............ Autres : .........

IME: ............

Ecole élémentaire ordinaire : ........... SESSAD : ............

CLIS retard mental :........ CMPP: ............
12ans: ........... 12ans: ........... CLIS troubles du développement :...... AULres : .........

CLEA . ............ Autres : .........




Ecole élémentaire ordinaire : ........... SESSAD . ............
CLIS retard mental :........ CMPP : ............
13ans: ........... 13ans: ........... CLIS troubles du développement :...... Autres : .........
CLEA: ........... Autres : .........
IME : ............
Ecole élémentaire ordinaire : ........... SESSAD: ............
CLIS retard mental :........ CMPP: ............
l4ans: ........... l4ans: ........... CLIS troubles du développement :...... Autres : .........
CLEA: ........... Autres: .........




3. Age, diagnostic et structure de scolarisation des enfants accueillis & temps partiel :

Nombre total d’enfants Nombre de diagnostics d'autisme Prise en charge
) . . . . — . complémentaire
autistes ou présentant des | poses selon les recommandations des Lieu de scolarisation (Indiquer le .
. e L " iy (Indiquer le nombre
troubles envahissants du classifications officielles (CIM 10, | nombre d'éleves pour chaque modalité) A
développement DSM IV ou CFTMEA) dreleves pour chague
modalité)
Enfants scolarisés a temps partiel
Maternelle ordinaire : ....... SESSAD : ..o
CLIS retard mental :........ CMPP: ............
CLIS troubles du développement :...... oD iour :
Sans ... 2ans ... pp Hopital de jour : ..........
CLEA . ............ IME internat : ..........
IME . ............ IME semi-internat: .........
Autres : .........
Maternelle ordinaire : ...... SESSAD : ............
CLIS retard mental :........ CMPP: ............
CLIS troubles du développement :...... oD iour
3ans: ........... 3ans: ........... bp Hopital de jour: ..........
CLEA: ............ IME internat : ..........
IME: ............ IME semi-internat: .........
Autres : .........
Maternelle ordinaire : ...... SESSAD : ............
CLIS retard mental :........ CMPP: ............
CLIS troubles du développement :...... opi iour :
4ans: ........... 4ans: ........... BP Hopital de jour : ..........
CLEA: ............ IME internat : ..........
IME: ............ IME semi-internat: .........
Autres : .........




Maternelle ordinaire : ....... SESSAD : ............

CLIS retard mental :........ CMPP: ............

CLIS troubles du développement :...... Hopital de jour : ..........
Sans:........... Sans:........... :

CLEA:............ IME internat ; ..........

IME : ............ IME semi-internat: .........

Autres : .........

Maternelle ordinaire : ....... SESSAD : ..oovvn .

Ecole élémentaire ordinaire : ........... CMPP: ............

CLIS retard mental :........ Hopital de jour : ..........
6ans:.......... 6ans:.......... - : _

CLIS troubles du développement :...... IME internat ® ..........

CLEA: ............ IME semi-internat; .........

IME : ............ Autres; .........

Maternelle ordinaire : ....... SESSAD : ............

Ecole élémentaire ordinaire : ........... CMPP: ............

CLIS retard mental :........ Hopital de jour : ..........
fans:........... 7ans:........... - : :

CLIS troubles du développement :...... IME internat : ..........

CLEA : ............ IME semi-internat; .........

IME : ............ Autres : .........

Maternelle ordinaire : ....... SESSAD ool

Ecole élémentaire ordinaire : ........... CMPP: ............

CLIS retard mental :........ Hopital de jour : ..........
gans:........... gans:........... - : :

CLIS troubles du développement :...... IME internat : ..........

CLEA : ............ IME semi-internat; .........

IME : ............ Autres : .........




Maternelle ordinaire : ....... SESSAD : ............

Ecole élémentaire ordinaire : ........... CMPP: ............

CLIS retard mental :........ Hopital de jour : ..........
9ans:.......... 9ans:.......... - : _

CLIS troubles du développement :...... IME internat : ..........

CLEA : ............ IME semi-internat; .........

IME : ............ Autres : .........

Maternelle ordinaire : ....... SESSAD oo

Ecole élémentaire ordinaire : ........... CMPP: ............

CLIS retard mental :........ Hopital de jour : ..........
10ans: ........... 10ans: ........... - :

CLIS troubles du développement :...... IME internat : ..........

CLEA : ............ IME semi-internat: ......

Autres : .........

Ecole élémentaire ordinaire : ........... SESSAD : ............

CLIS retard mental :........ CMPP: ............

CLIS troubles du développement :...... Hopital de jour : ..........
1llans:........... 1llans:........... :

CLEA:............ IME internat ; ..........

IME : ............ IME semi-internat: .........

Autres : .........

Ecole élémentaire ordinaire : ...... SESSAD : ............

CLIS retard mental :........ CMPP : ...

CLIS troubles du développement :...... Hépital de iour : ..........
12ans: ........... 12ans: ........... PP P !

CLEA . ............ IME internat : ..........

IME . ............ IME semi-internat; .........

Autres : .........




Ecole élémentaire ordinaire : ........... SESSAD : ............

CLIS retard mental :........ CMPP : ...

CLIS troubles du développement :...... Hopital de jour : ..........
13ans:........... 13ans:........... :

CLEA:............ IME internat : ..........

IME : ............ IME semi-internat; .........

Autres @ .........

Ecole élémentaire ordinaire : ...... SESSAD : ............

CLIS retard mental :........ CMPP : ...

CLIS troubles du développement :...... Hopital de jour : ..........
14ans: ........... 14ans: ...........

CLEA . ............ IME internat : ..........

IME . ............ IME semi-internat; .........

Autres : .........




4. Depuis 3 ans, les professionnels de vos services ont-ils bénéficié d'une formation
spécifique pour prendre en charge des enfants atteints d'autisme :

Oui O Non O

Si oui, pouvez-vous indiquer le nombre de personnes ayant bénéficié d'une formation
spécifique sur l'autisme ...................... et le nombre total d’heures de formation :

5. La prise en charge spécifique actuelle des enfants autistes ou présentant des signes
autistiques accueillis au sein des établissements de votre département est :

1. Adaptée aux besoins et au projet personnalisé de scolarisation de chaque enfant O

2. Adaptée mais nécessite la mise en place ou le renforcement de prestations O

3. Inadaptée pour certains enfants qui nécessiteraient une prise en charge spécifique différente. [J
o T 120

6. Rencontrez-vous des difficultés particulieres d’accueil des enfants autistes au sein de
I’académie
Oui 0O Non [I

7. Si oui, pour quelles raisons:

1. Pas de personnel formé spécifiqguement a la prise en charge de personnes autistes O
2. Locaux inadaptés O
3. La prise en charge de la personne autiste est trop lourde O
4. Autres motifs, PréCiSez : ....c.oviii i

Merci pour votre contribution

Ne pas remplir

Questionnaire n® _
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