([
N 2170

ASSEMBLEE NATIONALE

CONSTITUTIONDU 4OCTOBRE1958

QUINZIEME LEGISLATURE

EnregistralaPrésidencdel’ Assembléenationalde 17 juillet 2019

RAPPORT D'INFORMATION

DEPOSE
en application de l'article 146-3, alinéa 8, du Ragent

PAR LE COMITE D’EVALUATION ET DE CONTROLE DES POLIIQUES PUBLIQUES

sur la mise en ceuvre des conclusions du rapparfbdnation (n° 1024)
du 6 juin 2018 sur évaluation de la prise en charge de l'autisme

ET PRESENTE PAR

M. Daniel FASQUELLE et Mme Nathalie SARLES
Députés






SOMMAIRE
Pages
SYNTHESE ...ttt 7
INTRODUGCTION ...ttt ae e 19
|. ASSURER UNE INTERVENTION PRECOCE AUPRES DES ENFANTS........... 21
A. LE FORFAIT D'INTERVENTION PRECOCE SERA BIENTOT MIS EN
EUV RE . e et e e e e 22
1. L'ouverture du dispositif et les prestationS@EMEES ...........cevvvveieeeeeeeeeeeiiiiinnnns 22
2. Le financement du forfait d’intervention précopar une enveloppe non
HIMITALIVE ...ttt e e e e e e e e e et e e e teennneeeeeeeeeennnnas 23
B. UNE MISE EN PLACE PLUS RAPIDE DES PLATEFORMES
D’ORIENTATION ET DE DIAGNOSTIC SERAIT SOUHAITABLE.................. 24
1. Un processus de sélection prudent face a I'bgéiréité des acteurs.................... 25

2. Eviter I'écueil de voir les mémes structureslet mémes professionnels
insuffisamment formés perdurer sous une appellaifié@rente ......................... 26

C. LA FORMATION AU REPERAGE DES MEDECINS DE
PREMIERE LIGNE EST ENGAGEE, MAIS NEST PAS ENCORE

SYSTEMATIQUE ...ttt eeeaeee ettt st ettt neeae e 27
1. Un nouvel outil de repérage pour les cConsSultatio..................ccoeevvevviinvvnncenennnn. 27
2. La sensibilisation et la formation a dynamiSer............cccoeeeeeeevveeeeeeiiiiiiiaennn 28
D. LA SENSIBILISATION DES AUTRE‘S PROFESSIONNELS EN
CONTACT AVEC LES ENFANTS RESTE A CONSTRUIRE .....cccoovvvviiieennn. 30

. DISPOSER DE PROFESSIONNELS AU SAVOIR ET AUX
COMPETENCES ACTUALISES ET ~ CONFORMES AUX
RECOMMANDATIONS DE LA HAUTE AUTORITE DE SANTE ... 31

A. FORMER LES PROFESSIONNELS: UNE TRANSFORMATION A
L’EEUVRE QUI DOIT VENIR A BOUT DES PRATIQUES AUJOURD'HUI

REJETEES ...ttt easase sttt ettt eenane e 31
1. Les professions de santé: la réforme des étédastera, a terme, les
enseignements NON CONFOIMES ......cooiiiiiiiiiiieeei e eaeeeee 31
a. L’actualisation des contenus de dipldmes Nati®Na. .............cceevvviieereeeiinnneenn. 32
b. Un état des lieux des dipldmes universitairéBaentrepris..........ccooeveevveieneeeees 32

c. La création de modules de base TSA-TND poupletessions de santé.......... 33



— 4 —

d. L’évolution des formations continues dans le doma de la santé : quelques

leviers d’action MobilisSables..............ooveiiiiii i 34

2. La formation des autres professions interveaaptrés des personnes autistes
EVOIUE PrOgreSSIVEIMENT . ...uuuueiiiee e e e e e e eeemme e e e e e e e e e e e e e e e anaaaeeeeeas

B. LINFORMATION DES PATIENTS ET DES FAMILLES: UNE
CONSTRUCTION TROP LENTE ..ottt 36

1. La plateforme téléphonique Autisme Info Servied la construction
progressive d’un annuaire des ressources : unelgi@nbition pour une petite

34

] (U Tod (U PSPPI 36
2. Le site « Autisme.gouv.fr » reste institutionaetres peu opérationnel ............... 38
C. L'EVOLUTION DES PRISES EN CHARGE MEDICALE ET EDUCATIVE :
DES EFFORTS D’EVALUATION ET DE CERTIFICATION ONT ETE
ENTREPRIS ... ..ottt e e e eeeeannas 39
1. La mise en ceuvre des recommandations de la Habbeité de santé : une
évolution positive a vérifier sur le moyen et ldegme............cccovvvvvvvviiiciieeneennn. 40
a. Evaluer I'apport des recommandations dans kopeades professionnels....... 40
b. Réformer I'évaluation et la certification desaldissements de santé et
0= Yo [Tolo BT o Lot = 10 ) R UUPPPURTUUPPPPRY” |
2. De nouvelles actions pour mieux prendre en cerfigvis et I'expertise des
B T=T0 =T £ PP PPPTRPPR 42
lll. FAIRE PROGRESSER L’INCLUSION DES PERSONNES AUT ISTES
DANS LA SOCIETE ...ooiciiieiiiieie et insnsssse e ssese s snesssesssesnenesnene 43
A. RATTRAPER LE RETARD EN MATIERE DE SCOLARISATION : UNE
EVOLUTION POSITIVE ... .ottt 43
1. L'implantation des nouvelles unités d’enseignetmest programmeée a court
£0S]01 0 1 PO PP 44
a. Les unités d’enseignement continuent a se déwetoet la scolarisation en
maternelle sera bientdt EValUSE............ccuvviii i 44
b. Le programme de création d’unités dans le seionde déploie, mais il est lié
a la possibilité d’'un soutien par une équipe médmaale................coevvviiireenens 45
c. Réunir les intervenants en milieu scolaire pmg formation commune........... 45
2. De nouveaux postes spécialisés sont créés etodeelles ressources de
formation sont Mises & diSPOSITION ..o eeeeeeeeeeeeeeeiieeeeii e 46
3. La place donnée aux écoles parentales et aux diaccueil éducatifs créés par
les associations reste INSUTFISANTE ... coww e eeeeereeeeriiiiiiiriiee e e eeeeeeeeeeeeeeeas a7
4. Parcoursup a été adapté €n 2019 ........cooeiiiiiiiiiiiiiiiiiiiee e 49

B. FAIRE EVOLUER LA PRISE EN CHARGE DES ADULTES: LA
VOLONTE DE TRANSFORMATION SE HEURTE A DES PESANTEURS

AUXQUELLES IL FAUT REMEDIER........c.oioiiiieiieeeeee et st 50
1. Simplifier les démarches : une mesure a étéeeagt@ine réflexion entreprise
concernant la prestation de compensation du hgndica............cccoevvvvvveiinnnnnnn. 50

2. La transformation progressive de l'offre en diilen des adultes : un chantier
(00] 0 0] 0] 123 (P URUURPPPPPPPRPIN



—5__

a. Le repérage des adultes autistes : un procagsusieurs étapes............cccuvvnn.. 52

b. Les premiéres « briques » de la constructionalaffre de services variée pour
|€S AUItES AULISTES ... .t e e et e e e e e e e e e e eees 52

c. Des leviers se mettent en place pour une tremstion & moyen et long terme 55

3. L'acces des familles a une plateforme de répiti’accompagnement : une

mesure qui prend du retard............ooeveeeeeeeer e 56
4. Assurer un suivi médical de la personne au tiaga vie : un objectif de long
terme lié a la mise en place d’équipes régionales..............cccceevvvveeevvvrvnnnnnnnnn. 57
C. SOUTENIR LINSERTION DES ADULTES AUTISTES DANS LA
ST O L O | I RS 58
1. Améliorer l'accés au logement: un dispositif umeau et beaucoup
d’évolutions positives a mettre en ceuvre a coum@e. ...............cccceeeeeeeeeeeeeeeeennn. 59
a. Le forfait pour I'habitat inclusif : un dispasiapproprié mais encore si limité
gu’il conserve un caractere expérimental..........ccooovvvviiiiiieeeiiiii e 59
b. La mutualisation des prestations individuellésassaire a I'habitat inclusif..... 61
c. Les autres actions du volet « logement » dedegie nationale....................... 62
2. Développer I'emploi des adultes : le monde @wdil encore peu accueillant
POUr |€S PErSONNES AULISIES .....ciiii e eeceeeeeiir e e e 63
a. Essaimer le dispositif de I'emploi accompagn&oee trop limité face aux
DESOINS .. e e e e e 64
b. Repérer et orienter €S PEIrSONMES.......cviiiiiiiiiiie et e iren e e e s 65

3. L’accompagnement dans la vie sociale, culturllaffective : une dimension
négligée jusqu'a aujourd’hui qui commence a étrisepen compte plus

SYSEMALIGUEIMENT .....eiiii e eereeee e e e e e e e e s nnneee e e e e e as 66
IV. RENFORCER ET COORDONNER LA RECHERCHE SUR L’AUTI SME.......... 68
A. LA CREATION DU GROUPEMENT D'INTERET SCIENTIFIQUE
QUELQUE PEU RETARDEE ...t 68
B. LES AUTRES ACTIONS ANNONCEES PAR LA STRATEGIE
NATIONALE ...ttt e e e e e st e e e e e e anssneeennees 70
1. La nomination de dix chefs de CliNIQUE ...ccceeeeeiieiiiiiieeiiicccee e 70
2. La sélection des centres d’excellence achevee.............ccccccvviiiiiiiiiiiineeiinnn. 71
3. La création d’'une cohorte d’étude de grande aumpl..............ccccceeeiiiiieeeeeeeeneen. 27
EXAMEN PAR LE COMITE ..., 75
ANNEXE N° 1 : TABLEAU DE SUIVI DES PROPOSITIONS ......cccccccvieiiiiiiiiieee e 77

ANNEXE N° 2 : PERSONNES ENTENDUES PAR LES RAPPORTEU RS............ 83






SYNTHESE



6Loc 1alinl 2|
sinajoddel

‘Sg|leg alleyleN swWiA 18 ®=®3€wmn_ lsiued ‘I

awisiine | ap abieyd us asud
E| 9P UOLEN[EA3 | BP IAINS

1TVNOILVN ||

S3NDITand S3NDLLITOd $3ad FTOHLNOD 3ad 13 NOILLYNTVAZ.A 3LINOD m m l— m z m m m < -



















— 14 —









— 17 —






INTRODUCTION

Le Comité d'évaluation et de contréle des politigyasbligues de
I’Assemblée nationale a présenté, le 6 juin 2018, rapport d’information sur
I’évaluation de la prise en charge de l'autisme |alase d’'une enquéte effectuée
par la Cour des comptes, et remise au Comité emejaR018.

Le rapport portait sur la politique de prise en geade I'autisme mise en
ceuvre dans le cadre du troisieme plan autismdeguuint de venir a son terme.
L’élaboration du quatrieme plan était en cours,ajpris la forme d’'une stratégie
nationale pour l'autisme au sein des troubles duaoidéveloppement, présentée
par le Gouvernement le 6 avril 2018.

Les rapporteurs avaient mis en exergue quelquestgsidondamentales,
pour lesquelles ils souhaitaient que les cing amng&evenir apportent des
changements décisifs.

lls avaient conclu leur rapport par 31 propositjamambre important dans
la mesure ou la prise en charge de l'autisme datre ipays accuse un grand
retard dans nombre de domaines, comme la Courotkstes I'avait souligné.

Plus d'un an aprés l'adoption de la stratégierégporteurs présentent le
suivi de leur rapport de 2018, conformément a iCBtl46-3, alinéa 8, du
reglement de I'Assemblée nationale. Ils examinentceite occasion les
propositions qui ont été mises en ceuvre ou ontéldien a un début de mise en
ceuvre. Dans la mesure ou un grand nombre de ptigmsscorrespond a des
actions inscrites, éventuellement un peu différentpgans la stratégie, cela leur
donne l'opportunité de constater si les actionsoanées par le Gouvernement
font I'objet d’'une mise en ceuvre aussi volontaitecempléte que l'exige la
situation des enfants et des adultes souffrantralgbles du spectre autistique
(TSA) et de leurs familles, souvent plongées dars gieiations extrémement
difficiles et épuisantes.

Un an apres I'annonce de la stratégie, ses ingtategouvernance ont été
mises en place.

Le conseil national des troubles du spectre autistiet des troubles du
neuro-développement composé de représentants desciad®ns, de
professionnels, de personnes autistes et de delexneamtaires, a été installé en
juillet 2018. A également été mis en place le cérdit pilotage opérationnel, qui
comprend des représentants de la Caisse natioraldassurance maladie
(CNAM), de la Caisse nationale de solidarité poautbnomie (CNSA), du
Groupement national des centres de ressourcesmaut{&NCRA), et des
administrations centrales. Ce comité de pilotager@mit tous les mois a
I'initiative de la déléguée interministérielle chae de la mise en ceuvre de la
stratégie, Mme Claire Compagnon. Cette régularitdprime une bonne
dynamique a l'adoption des mesures au niveau delleaméme, des réunions



interministérielles se tiennent a échéance régylieonfirmant la pertinence de
I'organisation choisie, fondée sur une délégatioterministérielle placée sous
I'autorité de la secrétaire d’Etat auprés du Premii@istre, chargée des personnes
handicapées.

La mobilisation des agences régionales de santé YAIRSs la mise en
ceuvre de la stratégie est souhaitée, notammentlavemnination de chargés de
mission Autisme dans chacune des agences. La rédeasgences peut en retour
paraitre inégale, peut-étre liee a leur dynamismen@nque de dynamisme
habituel constaté dans le domaine de [lautisme et droubles du
neuro-développement.

Les rapporteurs ont examiné le démarrage des adafigils considéerent
comme des axes principaux de la stratégie.

lls considérent que quelques résultats solidesrpouétre actés a la fin de
'année 2019, comme la mise en place de platefordiedentation et de
diagnostic, I'acces au forfait d’intervention préeopour les jeunes enfants qui
évitera un reste a charge pour les familles, leutement de 100 professeurs
ressources autisme, la création des groupes d@mtrautuelle, 'adoption du
dispositif de [I'habitat inclusif, [I'évaluation réimée des services
médico-sociaux...

L’inclusion des enfants porteurs de TSA a I'écolalgre les chiffres de
scolarisation en progres, rencontre des freinsuaecdu recrutement difficile des
accompagnants.

Certaines actions de la stratégie se heurtent halgtides tres difficiles a
remettre en question pour les professionnels cagseril en est ainsi de la prise
en charge des adultes autistes. Dans ce domaimgsdéaen ceuvre du repérage et
I'évolution des unités d’hopitaux de jour et desitjgues professionnelles sont
beaucoup trop lentes.

L’information obtenue par les rapporteurs a portélgumise en ceuvre de
la stratégie sur le territoire métropolitain. La enen ceuvre en Outre-mer semble
connaitre du retard : il sera nécessaire de lusaner une grande attention lors
d’un prochain bilan.

Les rapporteurs souhaitent que le Gouvernement atitetion a stabiliser
les postes alloués a la délégation interministérialont I'équipe est déja trés
resserrée. Les patients et les familles ont beauttoppattendu : ils veulent croire
a la réalisation de véritables avancées au cowsjdatre prochaines années, car
les outils sont aujourd’hui disponibles. Adoptepidement les textes Iégislatifs et
réglementaires au niveau central est une tres bchoee, mais conduire le
pilotage territorial, qui doit assurer la transfation des organisations et la
conduite du changement pour 'ensemble des partsnaiétablissements de santé
et médico-sociaux, universités, professions mégkicat non médicales, lieux de
formation... — exige une force de mobilisation passe par un renforcement de la
délégation interministérielle et un pilotage faéilde ses crédits.
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|. ASSURER UNE INTERVENTION PRECOCE AUPRES DES ENFANTS

La généralisation sur I'ensemble du territoire nalod’'un dispositif
d’orientation et de diagnostic, lié a une interi@miprécoce en faveur des enfants,
est un élément trés attendu de la politique deepeis charge de l'autisme : |l
prévoit le financement par la collectivité d’'uneispr en charge antérieure au
diagnostic méme, afin de limiter les dommages dida présence de troubles du
spectre autistique, si I'enfant en était effectieatporteur. Il a en outre pour effet
de rénover et restructurer profondément les org#aiss et les pratiques, méme si
les rapporteurs ont bien constaté I'existence @igations remarquables dans
guelques régions. Le processus ainsi lancé exigontél méthode et
persévérance : les rapporteurs constatent queueena dispositif semble bien
engagé au nhiveau national, mais que la réorgamisan région et dans les
territoires peut rencontrer des difficultés et sesales interrogations.

L’installation des plateformes d’orientation et daghostic et la mise en
ceuvre du forfait d’intervention précoce vont de plains un processus engageé tres
rapidement par la délégation interministériellej qudonné I'impulsion a la
préparation des textes législatifs et réglemertdairsstituant cette nouvelle
structuration du diagnostic et de la prise en aharg

Le forfait d’intervention précoce constitue un disiib original de notre
protection sociale : introduit par l'article 62 ¢k loi du 22 décembre 2018 de
financement de la sécurité sociale (LFSS) pour 2019ermet a I'assurance
maladie de prendre en charge un panier de soiesteffs dans le secteur libéral,
ce qui est trés important vu I'acces tres difficle secteur public, engorgé par les
demandes.

L’adoption de cette disposition Iégislative a étévigupar la parution du
décret du 28 décembre 2018 relatif au parcoursilda bt intervention précoce
pour les troubles du neuro-développement. Une laireudu 22 novembre 2018
régit la mise en place des plateformes d’orientagibde coordination, fournissant
aux ARS le cahier des charges des plateformes,istamaiune instruction
ministérielle, également publiée le 22 novembraigne aux directeurs des
agences comment la sélection des structures <dqlaies » d’intervention devait
étre effectuée.

Un arrété d’application a été pris le 16 avril 20fp6rtant le contrat type
qui doit régir ces interventions, a signer enteedguctures « plateformes » et les
professionnels libéraux qui participeront a la@es charge des enfants.

Le dispositif juridique étant mis en place, il caawi de voir comment
cette action se concrétise « sur le terrain ».

Ces actions structurantes du diagnostic et deda pn charge répondent a
plusieurs propositions des rapporteurs : propostio® 3 (garantir I'acces au



diagnostic avec des objectifs de délai), n° 4 gitaitnes d’intervention précoce),
n° 17 (projets de territoire structurés) et n° El(ction du reste a charge).

A. LE FORFAIT DINTERVENTION PRECOCE SERA BIENTOT MIS EN
EUVRE

Conformément a I'annonce de la stratégie nationdeticle 62 de la
LFSS pour 2019 (devenu l'article L. 2135-1 du coddadeanté publique) a prévu
I'élargissement du panier de soins, délivrés pas gdeaticiens libéraux non
conventionnés — psychologues, ergothérapeutesyehqsotriciens — qui seront
pris en charge par l'assurance maladie. Il sulestigufinancement collectif au
financement actuellement assumé par les familles.

La disposition prévoit un parcours de bilan et @&mention précoce — son
inscription est une notion juridigue nouvelle —uet forfait payé au praticien par
I'assurance maladie. Le forfait de soins est desduné enfants jusqu’a sept ans,
avant que I'enfant ne soit pris en charge par tnetsire si son état le nécessite. |l
correspond a une année de suivi pour un enfant.

1. L'ouverture du dispositif et les prestations co ncernées

L’entrée dans le parcours est faite sur prescriptiédicale d’'un médecin
— pédiatre ou généraliste — aprés avoir constaéidgaes décrits dans le carnet de
santé (qui n’exigent pas de compétences spécifiguemédecin), qui oriente
I'enfant vers une structure médico-sociale platefar

La structure médico-sociale dispose de 15 jours paligler |'orientation.
Un professionnel de santé — ergothérapeute, psyathicien ou psychologue —
doit réaliser un bilan neuropsychologique de I'enfgui a été orienté vers la
structure. Dans ce cadre, soit la structure dégideccompagner I'enfant en son
sein, soit elle adressera I'enfant a une autrectstrel reliée, soit encore elle
déclenchera le parcours de prise en charge paprdésssionnels libéraux avec
lesquels elle aura conventionné.

Le rble dorganiser le parcours appartient a cesictires: elles
déclenchent le parcours en adressant I'enfant apdafessionnels du secteur
libéral. Les rendez-vous avec des professionnelgedbintervenir dans un délai
impératif de trois mois. Un « rendez-vous meédi@icontre de synthése » doit
également avoir lieu six mois aprés I'ouverturepadumcours. Par ailleurs, tous les
trimestres, des comptes rendus bilans d’interventioivent étre rédigés par les
professionnels et envoyés a la structure. Enfipélaode se cl6t par un bilan de
'année. La durée d’'une année a été considérée cauffigante pour réaliser un
diagnostic et procéder, si nécessaire, a une demdedreconnaissance de
handicap. Un délai supplémentaire de six mois pependant étre accordeé si le
dossier de reconnaissance d'un handicap est retid@énistrativement. Les
praticiens dont les soins seront dorénavant prishange sont les ergothérapeutes,
les psychomotriciens ou les psychologues — cesatsrimtervenant pour le bilan
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neuropsychologique seulement; les orthophonisigagntga eux étaient déja
conventionnés pour la prise en charge de leurstgii@ss. Les actes des
psychologues ne sont pas encore inclus dans laitfodour les soins
hebdomadaires, dans l'attente d’'une qualificatipéc#figue a l'autisme : des
travaux sont en cours pour définir quelles sereatdonditions de formation, de
pratique et de connaissances préalables pour isgegar charge des interventions.

Le recours aux professionnels du secteur libéralagedans un cadre
contractuel avec la structure plateforme, le cordevant prévoir les modalités
d’exercice, avec un minimum de prestations, de ré@ration du professionnel, et
un engagement de transmettre des rapports régpkeidant la durée de la prise
en charge de I'enfant et a Iissue de celle-ci.éfadt de contrat, les interventions
du praticien ne seraient pas prises en charge.rk@étéadéfinissant le modele de
contrat type doit paraitre prochainement.

Le praticien adressera sa facture a la structurefpfane, le paiement
prenant la forme d'un montant global « paiementaachpitation avec un
sous-jacent d’'un certain nombre de séances ». §lérsg est inspiré de celui mis
en ceuvre pour les infirmiéres libérales travaillgour les services de soins
infirmiers & domicile (SSIAD).

La structure médico-sociale peut également orgardssr rendez-vous
pluridisciplinaires des professionnels engagés darsarcours.

L’objectif est clairement de faire intervenir deof@ssionnels formeés et
expéerimentés dans le domaine de l'autisme, metanteuvre dans leur champ
d’intervention les recommandations de bonne pratida la Haute autorité de
santé (HAS). La possibilité d’étre intégré au digjifode prise en charge précoce
devrait étre une invitation, pour les praticiensmadormeés, a mettre a jour leurs
connaissances. Il est aussi attendu de ce didpdisifiluer sur la compétence des
médecins du premier rang, sur lesquels reposespemnsabilité d’adresser I'enfant
a la structure plateforme.

2. Le financement du forfait d’intervention précoc e par une enveloppe
non limitative

Le dispositif présente en effet un caractére innbwan « taillé sur
mesure » par la mission interministérielle, dansddre de concertations menées
avec les associations et les syndicats des professds de santé libéraux, puis de
négociations tarifaires.

Le tarif annuel de la prise en charge est issu égeaiations entre les
professionnels et la CNAM, en I'absence de nomémaaconcernant les tarifs de
prestations de ces professions libérales. La quedtioniveau de rémunération a
été jugée importante par la délégation interminesié tant pour ne pas vider les
structures publiques au profit des activités limya que pour attirer les
professionnels libéraux, qui peuvent avoir desspédies déja complétes.
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Les tarifs des consultations finalement établis egipsent attractifs : le
tarif des bilans psychomoteur ou ergothérapiquediedtli a 140 euros, 120 euros
pour une évaluation psychologique simple et 300fysour une évaluation
incluant des tests neuropsychologiques complémestaiLe forfait complet
(bilans et interventions a raison de 35 séancekbdurinutes en moyenne pouvant
varier en durée, nombre et fréquence en fonctios elgfants) se monte a
1 500 euros par professionnel.

La solvabilisation de la demande par les créditd’atesurance maladie
pourra contribuer a attirer davantage de praticitmss les territoires actuellement
deéficitaires.

Les structures transmettront a I'assurance maladmombre de forfaits
mis en ceuvre et I'enveloppe ne sera pas limitatigedépense sera considérée
comme du risque de ville et une dépense de guitleehombre de forfaits par
structure ne sera pas limité. Le co(t global derigepen charge est inconnu : la
stratégie prévoit une dépense de 90 millions d'®yar an en fin de montée en
charge, en prenant I'’hypothése d’un taux de redoyssrtant.

Les rapporteurs se félicitent de la rapidité de rars@lace de ce dispositif
sur le plan juridique et technique, qui reflete dgnamique insufflée par la
délégation interministérielle. Sur le terrain, cagent, il est nécessaire que les
agences régionales de santé confient la respom&at®l I'intervention précoce a
des structures disposant d’équipes bien formé€asitisine.

lls se félicitent également du fait qu’il n’y aiap de reste a charge pour les
familles, répondant a I'une de leurs préoccupat{pngposition n° 19).

On soulignera qu'un systeme d’information pour lévis des jeunes
patients bénéficiant du forfait va étre créé, dfinpouvoir évaluer leurs progres et
comparer les prises en charge. La complexité deosatraction ne permet
cependant pas d’envisager de déploiement avant 2020

B. UNE MISE EN PLACE PLUS RAPIDE DES PLATEFORMES
D’'ORIENTATION ET DE DIAGNOSTIC SERAIT SOUHAITABLE

Les ARS doivent désigner, a la suite d'un appel aifestation d’intérét
ou en dehors d’'une telle procédure, les structudateformes d’orientation et de
diagnostic » qui géreront l'organisation des parsoCes structures peuvent étre
des services hospitaliers autorisés en psychiatgs, établissements sociaux et
services médico-sociaux (ESSMS), des centres dractiédico-sociale précoce
(CAMSP), des services de protection maternellentetniile (PMI), des centres
médico-psychologiques (CMP) ou encore des centres
médico-psycho-pédagogiques (CMPP).

Le travail de ces structures devra étre conforma aahier des charges,
établi par le ministere de la santé et la délégatiterministérielle, et publié dans



les régions, a destination des établissementsattistes prenant en charge des
troubles du spectre autistique. Quelques structegsont étre l'interlocuteur de
I'ARS : elles se constitueront en plateforme éssalnt a leur tour un lien avec
d’autres structures autour d’elles.

Les ARS rémunereront les structures médico-sociades la charge de
travail supplémentaire occasionnée par la mise ewreedes parcours : cette
charge sera mesurée et un complément financieiskrarversé, conformément a
une instruction du ministere parue le 25 févriet20

1. Un processus de sélection prudent face a I'hété  rogénéité des acteurs

Les agences régionales de santé ont commencé @&rmpdbb appels a
manifestation d’intérét début 2019, et d’autrest gmogrammeés pour le second
semestre. Les criteres de sélection définis pastiiiction ministérielle sont la
couverture territoriale et démographique, la compét en troubles du spectre de
'autisme et troubles du neuro-développement (TSAJN la présence
d’associations représentatives des familles (quivemd étre associées au
dispositif), la capacité a mobiliser des praticiébéraux et des coopérations entre
structures partenaires, notamment.

Les réponses recues aux appels a manifestatiorer@inbnt émané en
majorité de structures médico-sociales. Les ARS mnta ce jour, identifier
25 structures pouvant constituer une plateformeiahtation et de diagnostic. Le
déploiement des plateformes a commenceé : 14 ptatefo seront opérationnelles
en juillet 20109.

La situation s’avere en effet tres variable selos fégions : certaines
structures expérimentées disposent en effet domess formé et sont prétes a
assumer ce rOle organisateur, comme en Normandiedans la région
Auvergne-Rhéne-Alpes ; d’autres parties du temétaont plus dépourvues. La
problématique de la démographie médicale ralensisida mise en place.

La déléeguée interministérielle a souligné devantriggporteurs que la
méthode choisie privilégiait, plutét que la rapddile sélection, d’acquérir la
certitude que la structure choisie comme plateforisposait de ressources
humaines formées et allait travailler conformémank recommandations de
bonne pratique.

L’engagement du Gouvernement est la couverture etodal territoire
en 2022, certains départements pouvant comptelephssplateformes en fonction
de leur démographie, comme le Rhéne par exempladdgioiement plus rapide
répondrait bien évidemment mieux aux attentes d& to

A terme, le projet global prévoit la constructiomogressive d’une
plateforme qui rassemblerait toutes les structorédico-sociales sur le territoire
afin de valoriser les bonnes pratiques.



Un budget prévisionnel de 90 millions d’euros a iétcrit a I'objectif
national de dépenses de l'assurance maladie (ONDAMbins de ville »,
auxquels s’ajoutent 15 millions a I'ONDAM « médisoeial », ainsi que
9 millions d’euros dans la partie « sanitaire » rpbaide a la structuration des

plateformes.

La mise en place des plateformes de diagnostic da-tle-France

L’ARS a initié des plateformes de proximité compéts pour 'autisme uniquement, et
non les troubles du neuro-développement : une i&,RPaen Seine-et-Marne, 2 dans lgs
Hauts-de-Seine, 2 dans le Val-d’Oise et une dassYlelines. Par contre, aucune
structure n’existe dans I'Essonne: la mise en eplde la plateforme y est dong
problématique.

Les structures choisies comme plateformes ou costraetures secondaires reliées a |a
plateforme sont essentiellement des centres diaotiédico-sociale précoce (CAMSP),
Elles fonctionnent autour d’'une équipe pluridisicipire afin de favoriser le diagnostig
précoce. Elles disposent, selon les assurancegdsmar la responsable autonomie de
I'ARS francilienne, de personnes détenant des foams spécifiques sur l'autisme. La
structuration serait moins bonne pour la déteaties TND.

L’ARS a dans certains cas transformé des plateferohe diagnostic autisme de
proximité existantes en plateformes de coordinagbnd’orientation (PCO). Dans
d’autres cas, elle a publié un appel a manifestatimtérét pour désigner une structur
plateforme.

(1%}

Le probleme des délais reste encore aujourd’hw thifficile : il faut actuellement
trois mois pour accéder a un rendez-vous pourdifarme de proximité.

2. Eviter l'écueil de voir les mémes structures et les mémes
professionnels insuffisamment formés perdurer sous une appellation
différente

Les rapporteurs s’inquietent du choix des structyaseuses : le retard
accusé par notre capacité de diagnostic et de mnseharge permettra-t-il
d’installer des plateformes en nombre suffisantéeinissant des professionnels
formés a l'autisme ?

Le manque de professionnels ayant bénéficié derfaafiion adéquate et
d’expérience fait évidemment peser un risque sundavelle organisation. Le
choix des plateformes s’est porté jusqu’a présantdes ressources existantes
dans les territoires, établissements médico-sodi@dISP) en général, qui sont,
selon les cas, portés par une association, ou @éslasses centres hospitaliers.

L’ancrage historique de certains praticiens auxiguas discutables dans
les services médico-sociaux, peut étre un frein euangements attendus. La
délégation interministérielle a demandé aux AR%uet futures plateformes de
s’appuyer sur la connaissance des associationardilels quant aux praticiens
libéraux formés et expérimentés se trouvant suergtoire, et que la recherche
soit élargie a tout le champ des TND.
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Le contrat signé entre les professionnels de s@#éalix et la structure
médico-sociale comportera des engagements de ymatiqgconformes aux
recommandations de la HAS : la structure pourrapremce contrat si les
recommandations n’étaient pas appliquées.

Néanmoins, il sera difficile aux agences régionalessanté comme aux
caisses primaires d’assurance maladie de vérifieoinpétence des praticiens.

Les rapporteurs constatent que I'échange entrectesra intervenant dans
le domaine de l'autisme et des troubles du neungeldppement est encore assez
limité. 1l serait utile de diffuser des dispositifapprochant les acteurs comme le
projet expérimental « Service territorial d'accées des ressources
transdisciplinaires » (START), qui se déroule enin&et-Marne et en
Seine-Saint-Denis. Il s’agit d’un projet de fornoaticroisée qui a pour but de
faciliter le décloisonnement des acteurs, et qupedé par le réseau DéfiScience.

C. LA FORMATION AU REPERAGE DES MEDECINS DE PREMIE RE LIGNE
EST ENGAGEE, MAIS N'EST PAS ENCORE SYSTEMATIQUE

Les rapporteurs avaient proposé, dans leur rappésepté en 2018, de
modifier le carnet de santé afin d’'y intégrer utilale dépistage des troubles du
spectre autistique dénommeé le M-chat ; ils avaégdalement demandé que la
formation des médecins de premiére ligne soit cét@plpour jouer le rble clé qui
est le leur dans la détection précoce d’un tro(fireposition n° 1).

C’est en effet sur la détection précoce d’'un treuldlans les premieres
années de I'enfant, que se base l'organisatioradwise en charge. Le réle des
médecins de premiére ligne est décisif pour lasitisiu diagnostic et de la prise
en charge précoces : ils doivent étre beaucoupxnsiensibilisés pour adresser les
enfants présentant des sighaux pouvant révélem 8As et manier suffisamment
bien les outils de repérage pour éviter les « fposgitifs » qui auraient pour
conséguence d’engorger a nouveau le dispositif.

On rappellera que ces professionnels de premiggee lisont les
professionnels de santé médecins généralistes, pédiatres, infirmieres ou
puéricultrices — exercant en libéral, en servicpmdection maternelle et infantile
(PMI) ou dans des structures de type maison phaiglinaire de santé.

1. Un nouvel outil de repérage pour les consultati  ons

La délégation interministérielle a réuni un groupexgerts pour définir,
avec le ministere de la santé, un outil-grille dpérage organisé par age, destiné
aux médecins de premiere ligne : elle comportediapeaux rouges (incitant a
adresser l'enfant vers une plateforme) et des edwap orange (2 orange =
1rouge). Elle est en cours de test aupres de mmadede chacune des
trois catégories visées, généralistes, médecifdieet médecins scolaires.
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Cet outil, présenté comme plus complet que I'odél détection inclus
dans le carnet de santé, identifie des élémentoigportement a considérer, en
fonction des phases de développement de I'enfamt) & 3 ans, puis 3 a 7 ans.

Le groupe d’experts a veillé a respecter une cokéremec le carnet de
santé. Toutefois, il a été précisé par ces expeds

« —les ages cle de repérage des TND sont plutot ai§, b8 mois, 4 ans
(et non au 9" et 24™*mois qui sont les étapes du carnet de santé) exeserts
ont signalé ce probleme a la direction généraldadsanté (DGS) ;

—les points relevés dans le carnet de santé designdes signaux
d’alerte forts lorsque des développements atte@di®2 mois ne sont pas réalisés
a 18 mois. Le carnet de santé peut étre un bon asuppour retracer le
développement de I'enfant mais non un support padresser aux plateformes

2. La sensibilisation et la formation a dynamiser

Les actions de sensibilisation et de formation désl@nins de premiére
ligne sont inscrites dans les missions des cemagsources autisme (CRA) au
niveau régional et dans celles des plateformes imgam le plus souvent
départemental. Elles feront partie des missionsndeselles plateformes, et les
ARS devront veiller a ce que la sensibilisatiort &ite, au besoin en la suscitant.
Le processus de sélection des plateformes y cortabde méme que le travail en
cours avec la délégation interministérielle pouepositionner » les CRA.

Il est certain que ce chantier est a ses débutdewia, ainsi que l'a
souligné M. Patrick Risselin, représentant au cdbnaéional de pilotage des ARS,
« embarquer tous les acteurs » tels que I'Uniomu&decins libéraux, les PMI, la
médecine scolaire a travers le rectorat, les reptasts locaux des
ergothérapeutes, orthophonistes, psychomotricietgpartir des contacts pris au
niveau national avec leurs fédérations.

Actuellement, il existe des outils d’information ysoles médecins de
premiere ligne dans le cadre des plateformes dmdsdic autisme de proximité, a
travers le travail des Unions régionales de pradesels de santé (URPS) et a
travers un MOOC sur le repérage. La sensibilisaliesy médecins peut également
se faire a travers la page Ameli.fr et par les etless médicaux de la CNAM qui
se rendent dans les cabinets. Cela suppose dds@rideurs missions sur
I'autisme, a c6té des autres politiques de sariténades.

Pour la mise en ceuvre de la stratégie nationaleadre national pour la
sensibilisation des médecins de premiere ligne eastcours de création. Le
ministere de la santé met au point un dispositif @@nmunication pour
I'information des médecins généralistes et pédiagre le parcours de diagnostic.

Parallelement une enquéte a été menée par le Gnempenational des
centres de ressources autisme (GNCRA) pour mienraitre les pratiques des



comités régionaux autisme en matiére d’actionsedsibilisation et formation de
la premiére ligne. Ce sujet doit aussi faire I'dlije présentations et de débat dans
les CRA si possible élargi aux TND. La réflexionrjgosur un contenu de
formations communes consensuelles, avec des moélalesrés par un psychiatre
reconnu (comme le Dr Pauline Chaste du centre tadigpi Sainte-Anne par
exemple), qui serviront aux équipes de diagnogtiprdximité, aux professionnels
rattachés aux plateformes, pour I'autisme comme [gsuTND.

Les rapporteurs s’inquiétent du fait que ces missiole formation
s’ajouteront aux taches de plateformes et de CRAsout déja surchargés et ne
peuvent répondre a la demande. La participatiorptidsformes de seconde ligne
a cette mission serait tres positive.

La question de la formation est globale et il sarlé que les organismes
paritaires collecteurs agréés (OPCA) y soient adspa@fin de décharger les
structures plateformes de la logistigue d’orgaiosatles sessions de formation et
de sensibilisation, et qu’elles puissent se comeergur la prise en charge des
enfants.

Il semble que les ARS éprouvent des difficultésabifiser les médecins
pour des formations continues, et esperent quedesnunautés professionnelles
territoriales de santé (CPTS) jouent ce rble deisrelactuellement, la santé
mentale est encore peu discutée dans leurs ergepuer des raisons variables
qui peuvent étre, comme en Auvergne-Rhdne-Alpes,fdiblesse de la
démographie médicale.

Pourtant, des structures parviennent a batir utienade formation et de
sensibilisation systématique vers les acteurs geelaiere ligne, comme I'Equipe
diagnostique autisme de proximité (EDAP) de Camidsitée par les rapporteurs.

Diagnostic complexe, prise en charge précoce, suetiformation des médecins de
premiére ligne a l'institut Calmette du pbéle de pédpsychiatrie de Boulogne

Les rapporteurs ont visité linstitut Calmette éEquipe diagnostic autisme de
proximité (EDAP) de Camiers dans le Pas-de-Calags. acteurs du territoire — ARS
CRA, EDAP, secteurs médical-social, éducation mal® et associations — ont tenu des
réunions sur le triptyque repérage, dépistageagndistic précoce en 2017. Puis ils ont
défini des axes de travail pour chacun.

L'EDAP effectue les diagnostics complexes avec égeipe dédiée, avec un délg
d’attente moyen de six semaines. Les moyens fieen@lloués sont tres limités : un
temps partiel (80 %) de secrétaire pour les quattennes EDAP du territoire. Un
groupe ressource « troubles envahissants du dégestognt » (TED) définit le meilleur
parcours de soins pour les enfants porteurs de P&i&,uneprise en charge partagée
sur différentes unités pour enrichir I'arsenal #p&utique.




Un répertoire est en cours de constitution pour recenser lggrdiftes structures
accueillant les enfants TSA mais aussi tous lesbtes neuro-développementaux, en
lien avec un réseau régional de ressources Neurodev

La structure met en place ui@ervention précoce et intensive un dispositif pour
enfants de moins de 6 ans, un hopital de jour, wini snédical coordonné par le
pédopsychiatre, un relais vers d'autres structymegr les adolescents. Toutes les
méthodes utilisées respectent les recommandatelzsHAS.

Les rapporteurs soulignent que la direction du pé@lerganisé desessions de
sensibilisation aupres des médecins généralistes du secteur, édistrps, des
personnels des trois PMI du secteur.

Le pdle ne peut répondre quiae partie de la demande de prise en chargéaute de
médecins, soignants, orthophonistes en nombre sanffi Les pédopsychiatres,
psychologue et éducatrice sont a temps partiefiléactive de I'hdpital de jour est en
constante progression.

Les rapporteurs constatent que la formation etrigis#isation relévent de
nombreux acteurs, souvent déja trop chargés deetadb prise en charge des
enfants pour pourvoir s’y consacrer, et que laM@actée par la stratégie risque
de se perdre dans les méandres des difféerentsraeeprocédures. Toucher les
professionnels, et notamment ceux en place demrigtdmps, est pourtant
indispensable.

D. LA SENSIBILISATION DES AUTRES PROFESSIONNELS EN CONTACT
AVEC LES ENFANTS RESTE A CONSTRUIRE

Les rapporteurs, dans leur proposition n° 2, ontadei@ que le GNCRA
mette en place un cadrage national des actionsrdbdlisation au dépistage des
TSA, et programme dans chaque région des sessidosndation afin d’atteindre
en quelques années tous les acteurs de la pdatecen

Les professions concernées sont les auxiliaires wériqulture, les
assistantes maternelles, les éducateurs de jeumfasite et les éducateurs
spécialisés, les agents territoriaux spécialisésédeles maternelles ainsi que les
professionnels intervenant dans le cadre de I'doucanationale : enseignants,
infirmiers, psychologues et médecins.

Le GNCRA a entrepris des travaux pour organiseretssibilisation des
professionnels de la petite enfance qui devrorgssdr I'enfant vers son médecin
habituel dés les premiers signaux d’alerte. Un rfeode sensibilisation doit étre
développé en 2019, pour étre généralisé en 2020.

Les rapporteurs s’interrogent sur le retard de lh@tation des outils et de
I'organisation des temps de sensibilisation, atpre cette mission appartient aux
CRA depuis plusieurs années.



lls constatent et regrettent que les actions dadton et de sensibilisation
des professionnels dépendent actuellement encaméiadives locales isolées,
comme le réseau DéfiScience en région parisiennkindiative régionale décrite
plus haut. Une initiative remarquable est condugiiessi dans la région
Auvergne-Rhone-Alpes pour former les accompagndiéigves en situation de
handicap (AESH).

ll. DISPOSER DE PROFESSIONNELS AU SAVOIR ET AUX CO MPETENCES
ACTUALISES ET CONFORMES AUX RECOMMANDATIONS DE LA H AUTE
AUTORITE DE SANTE

La stratégie nationale, comme le troisieme plarsméj ont pour objectif
d’assurer, aux patients et a leurs familles, I'acaedes professionnels dont la
formation aura été actualisée sur le dernier éatobnnaissances scientifiques et
éducatives. Remplir cet objectif suppose de fanauer les formations initiales,
continues, de mettre a disposition des familles lorsx d’information faciles
d’acces, et également de voir les recommandaticiestffiques s’appliquer dans
la pratique quotidienne de tous les professionneiBme ceux entrés dans la
carriere des années auparavant.

A. FORMER LES PROFESSIONNELS: UNE TRANSFORMATION A
L’CEUVRE QUI DOIT VENIR A BOUT DES PRATIQUES AUJOURD ’'HUI
REJETEES

Les rapporteurs, dans leur rapport présenté en 20b8acraient plusieurs
propositions (n°5, 6, 7 et 8) aux formations alés et continues. Les actions a
entreprendre dans ces domaines sont nombreusegatkgie nationale en dresse
plus d'une dizaine, relevant des ministéres desbamement supérieur, de
I’éducation nationale, des solidarités et de laéaet d’autres ministéres pour la
sensibilisation des professions qui peuvent étrecariact avec des enfants et
adultes porteurs de TSA.

Les rapporteurs font ici état des premiéres actiois®s en ceuvre, mais
soulignent qu’il s’agit réellement d’'un chantier thng terme, dont il faudra
examiner régulierement I'avancement.

1. Les professions de santé : la réforme des étude s écartera, a terme, les
enseignements non conformes

Le ministére de I'enseignement supérieur se velwduraat quant a la
conformité aux recommandations de la HAS des mé&sgiee formation initiales
des professions médicales. En effet, la maquettagogigue de la formation
initiale des médecins est en cours de modificatians le cadre de la réforme des
études médicales, de méme que celle de la formatiotinue.



Si le contenu des dipldmes universitaires (DUXrest inégal et loin d’étre
toujours actualisé, la réforme des études de méeleciété congue pour que les
étudiants n’aient pas besoin de compléter leur &ion par un DU.

Les maquettes deérfqycle ont été réformées en 2013 ; et les nouvelles
magquettes de formation du*"Scycle sont également revues et aujourd’hui
completes, avec la validation des colleges de aliés, obligés de respecter les

recommandations de la HAS.

Il est certain qu'une réforme pédagogique met deéuxingans a
s’appliquer, ce qui inscrit la transformation deseignements dans un moyen
terme. Cependant, il faut souligner que la situapeut évoluer plus rapidement
gue prévu grace au renouvellement important desepode psychiatres, par
exemple : environ 500 postes de psychiatres etgsydbiatres sont créés par an,
pour un total de praticiens de 15 900 personnegjuceontribuera a irriguer le
territoire dans de nombreux établissements et gssvpar des jeunes médecins
mieux formés a I'autisme.

a. L'actualisation des contenus de diplomes nationaux

Conformément a la mesure n° 85 de la stratégiearvété du 19 mars
2019Y a actualisé le contenu de formation du diplémeutdiés supérieures de
psychiatrie et de l'option de pédopsychiatrie: ilscluent a présent la
reconnaissance des TSA et TND et sont en accordleseecommandations de
bonne pratique.

L’enseignement de®fannée du dipléme d'études spécialisées (DES) de
psychiatrie comportera un module de formation & TSA avec 4 sections :
épidémiologie, troubles du spectre autistique@el’adulte (spécificité clinique et
parcours de vie), signes précoces de l'autismatioak phénotypes-génotypes de
I'autisme.

La Z™année du DES de psychiatrie comportera égalemdiéredits
cours concernant les troubles du développement,|'doisme.

b. Un état des lieux des dipldmes universitaires a &térepris

La proposition n° 8 des rapporteurs demandait gitee&bli un annuaire
des formations initiales et continues prenant empte les connaissances
actualisées des neurosciences et intégrant lemmneandations de bonne pratique
de la HAS. Cette proposition n'a pas été mise emresumais une initiative du
ministere de I'enseignement supérieur se rappouéefois a la problématique
soulevée.

@ Arrété du 19 mars 2019 modifiant 'arrété du 21ib2017 relatif aux connaissances, aux compéterates
aux maquettes de formation des dipldmes d’étudésiafsées et fixant la liste de ces diplomes stagions
et formations spécialisées transversales dii &/cle des études de médecine.
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Le ministére n’a pas la compétence de définir ourétar les formations
contenues dans les dipldmes universitaires (DU)inderuniversitaires (DIU),
délivrés par une université, un grand établissemergtutre établissement public a
caractere scientifique, culturel et professionmtl,considere ne pas détenir de
moyens d’action pour les réorienter.

En accord avec la délégation interministériellemiaistére a modifié la
mesure 67 prévue par la stratégie nationale —igaitMa création de DU ou de
DIU « TSA-TND » : cette mesure prévoit désormaigdalisation d’'un état de
situation des DU ou DIU existants portant sur isme.

L’enquéte est ambitieuse, car elle couvre un champedensement tres
large et il N’y a pas de base de données des Db eBtlau stade de finalisation et
révele des contenus tres hétérogenes. Certaindmpl sont portés par d’autres
unités de formation et de recherche que médeammeme des Unités de formation
et de recherches (UFR) d’études psychanalytiquedeosciences et techniques
des activités physiques et sportives (STAPS).

Mme Claire Compagnon, déléguée interministérielée, souligné le
probleme de la certification des formations, qui Beurte au principe
constitutionnel de 'autonomie des universités.

On constate que les mécanismes extérieurs de orir@le qualité des
formations sont insuffisants pour mettre fin auxniations sans fondement
scientifique et devenues contraires a I'état desnasances scientifiques,
notamment la formation psychanalytique en rappeecdes TSA. Ce probleme
concerne de maniere générale le Conseil natiorsatidersités dans le domaine
des enseignements de santé mentale, et en particldi formation des
psychologues. Le probléme est le méme avec les Esapésieures du professorat
et de I'éducation (ESPE) qui forment les professelgscontenu des formations,
dans certaines écoles, est encore inadapté.

La communauté médicale peut se mobiliser pour méttra un DU/DIU
gui porterait une formation contenant des inexadés flagrantes et allant a
I'encontre des recommandations de la HAS, maipdssinteurs sont parfois telles
gue les pressions de la communauté universitageestent au contraire pour
maintenir un enseignement psychanalytique de $mdi dont le ministere a
demandeé le retrait.

c. La création de modules de base TSA-TND pour les pssfons de
santé

Les mesures n° 75 et 76 de la stratégie prévoietrigtion d’'un module
de base TSA-TND transversal pour harmoniser le etantdes formations de
toutes les professions de sante, ainsi que laienédeé modules TSA-TND pour
les 3°cycles de médecine générale, pédiatrie et netielafin de diffuser les
connaissances actualisées.
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Pour la réalisation de ces mesures, le ministesellicité I'Université
numérique thématique dans les domaines de la sadi¢ sport, avec laquelle il a
été convenu d’élaborer un premier module numérajunitiation aux TSA-TND
ouvert a I'ensemble des professionnels de sanié second module approfondi
orienté vers les étudiants du™3cycle de médecine générale, neurologie,
psychiatrie, pédopsychiatrie, santé publique etigée. La mesure est en
construction, avec une convention a signer aveaiVérsité numérique en santé et
sport (UNESS) et un pilotage du projet a définir. édmité éditorial, composé a
parts égales d'universitaires issus des sous-ssctitu Conseil national des
universités concernées et de professionnels dairiese constitue.

d. L'évolution des formations continues dans le domaige la santé :
quelques leviers d’action mobilisables

Quelques leviers d’action sont mobilisés a travées formations
continues. Deux sont cités ici, a titre d’exemple.

Lorsque les universités déposent des projets de UAN formation
continue via I'Agence nationale du développement professionoehtinu
(ANDPC), le respect de recommandation de bonneigoeatde la HAS est
controlé. Ici la recherche de financement conférdewvier d’action pour conduire
le changement.

Un dipléme d’infirmier en pratique avancée (IPAg, niveau master, a été
créé en 2016, et mis en ceuvre a la rentrée 2048liptbhme est accessible par la
validation des acquis de I'expérience apres tnass dexercice dans le métier
socle ou lors d’'une formation continue classiquette€création sera complétée
par sa déclinaison « IPA en santé mentale et pay@hp : la rédaction d’'une
maquette de formation s’acheve pour un démarrage ftlamation a la rentrée
2019. Cette nouvelle formation rencontre le sucaes¢ 300 personnes inscrites.

On peut regretter que la conduite du changemerd ksnuniversités ne
permette pas de mettre en ceuvre dans un délaerbgsdvolutions de la science
et des thérapies. Les mécanismes de contrdle extéles formations dispensées
dans l'enseignement supérieur, tant vis-a-vis deweusités que des écoles
supérieures du professorat et de I'éducation, issnffisants.

2. La formation des autres professions intervenant aupres des
personnes autistes évolue progressivement

Les rapporteurs, dans leur proposition n°5, soal@gm le manque de
professionnels formés aux TSA dans le travail $oldananque de thérapeutes et
de psychologues du développement. lls appelaiesdi @ufaire face au manque
d’orthophonistes, en relevantdemerus clausupar exemple. Pour le nombre des
orthophonistes, aucune évolution n’est constatddf, la mise en place du forfait
d’intervention précoce qui pourrait, il faut le &aiter, attirer des praticiens dans
le processus coordonné de prise en charge.



Faire évoluer la formation des psychologues pourefadre conforme a
'état des connaissances en matiere de troublesstiques et du
neuro-développement pose des problémes particutiarces formations relevent
de l'arrété licence, beaucoup moins prescriptif treemaquettes des formations
médicales.

Les rapporteurs souhaiteraient que la HAS accomplgf@mation des
psychologues, dont le travail est devenu incontalblen pour la prise en charge
des personnes autistes. La directrice générale ¢#A, Mme Katia Julienne,
entendue par les rapporteurs, a assuré que la Hatoeté travaillait en lien avec
I’Agence nationale du développement professionagrtiou des professionnels de
santé et les accompagnait a ce titre. Si les psyghes sont hors-champ et ne
peuvent bénéficier de ces formations, ils sont m&ams intégrés aux groupes de
travail.

La CNAM a mené des travaux avec la profession dgshpsogues dans
le cadre d’'une convention pour les personnes asgfigjui comporterait une
contractualisation prévoyant des conditions dequatet de formation.

On regrettera cependant que ces travaux positilsoreat pas reliés aux
enseignements des facultés de psychologie : I'isdian progressive des
enseignements risque d'y prendre beaucoup troprdps.

Mme Julienne a souligné l'apport des communautésegsionnelles
territoriales de santé (CPTS) comme levier tresomamt pour structurer la
formation des praticiens libéraux. Les professionngtuvent dans ce cadre
échanger par thématiques, l'autisme pouvant étmeel'de ces thématiques. La
CPTS est en outre le lieu ou on peut constater legoede professionnels dans
une discipline donnée.

Pour d’autres professions, des évolutions devrargatvenir a court ou
moyen terme.

Le renforcement des missions du GNCRA et des CRAnatiere de
formation est en cours, et la délégation internémislle a proposé, pour accélérer
la conduite du changement, de passer au crible; des grilles de repérage
fournies par elle, les « bonnes » formations déssnaux professions en contact
avec les personnes TSA et TND.

Une réflexion est en cours pour aménager la magaettformation des
aides-soignants en puériculture, afin d'y valoriseprise en charge de l'autisme.
De méme, la refonte des formations préparatoirestaaize métiers du travail
social est en cours.

Pour ces professionnels, en outre, un nouveau ficatti national
d’intervention en autisme pourra étre délivré par drganismes de formation. Le
décret définissant le contenu de cette formatiofi#eheures de cours théoriques
et 140 heures de stage, concue avec les assosjation paraitre mi-2019. En



complément, un kit pédagogique de formation suhdadicap et I'autisme va
paraitre mi-2019.

Enfin, les centres de ressources autisme propossrfodnations pour les
agents de I'éducation nationale. Une plateformeedsources pour les enseignants
de I'éducation nationale sera disponible a la BBn019, pour les aider a mieux
faire face aux difficultés de certains éléves.

B. L'INFORMATION DES PATIENTS ET DES FAMILLES: UN E
CONSTRUCTION TROP LENTE

Le rapport de 2018 consacrait trois propositions’idfotmation des
patients et des familles.

La proposition n° 13 demandait que soient receresgetablissements et
services mettant en ceuvre les recommandationsrdeslratique de la HAS ; de
créer des répertoires régionaux recensant les gwmiofnels bien formés et
expérimentés pour la prise en charge des perscwvess TSA ; elle suggérait
enfin aux professionnels du secteur libéral dessiime dans une démarche de
certification mettant en valeur leur formation @ifisme.

La proposition n° 14 demandait la création d’'un mervd’accueil et
d’orientation des familles afin de leur donner premieres informations et les
diriger vers les structures ou les professionneldidgnostic et de prise en charge.

La proposition n° 15 suggérait I'établissement djuide des expériences
de référence.

La constitution des plateformes d’orientation et diagnostic peut
répondre aux propositions n° 13 et 14, si les pgadmnels qui y contribuent sont
en effet choisis avec une grande exigence quaaurfbrmation et expérience
dans le domaine de l'autisme. La proposition n° g¢dtpegalement trouver son
accomplissement si les deux plateformes d'inforomati Autisme.fr et
Autisme Info Service fonctionnent bien, sont péisées et régulierement
actualisées.

1. La plateforme téléphonique Autisme Info Service et la construction
progressive d’'un annuaire des ressources : une gran de ambition pour
une petite structure

Autisme Info Service est une association dont le dat d’informer les
personnes sur l'autisme et de les orienter. Ellpadie de bons relais dans les
médias nationaux du fait de la notoriété de sorfondateur I'acteur Samuel
Le Bihan, aux cotés de M. Florent Chapel, entendugsarapporteurs en février
dernier.

La plateforme téléphonique portée par l'associatidont I'entrée en
action était initialement attendue en 2018, fomut® depuis le 2 avril 2019. Cette
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plateforme est ouverte tous les jours de la semgnaguite, et doit établir un lien
entre les appelants et les acteurs de I'autisnteame?.

L’association cherche également a créer des syiseggiee les acteurs, en
développant des partenariats avec des associgfibAsassociations seraient déja
affiliées) et des collectivités locales. Pour celde batit, sous le pilotage de la
déléguée interministérielle, I'annuaire des ressesirprévu par la stratégie
nationale, dans un processus auquel sont assceseglifférents acteurs de
'autisme, au premier plan desquels les centresoteses autisme (CRA). Un
« raccordement » au site Handicap.fr est envisagel@venir.

La réalisation d'un annuaire national est certaimrgma enjeu délicat.
Ainsi un tel annuaire avait été prévu par le téis plan « Autisme » mais la
Caisse nationale de solidarité pour l'autonomie $BIN n'avait pu le batir ;
certaines associations mettent aussi en doutefcacéé, suggérant que les bons
professionnels libéraux, déja soumis a une tree fdemande, ne souhaiteront
nullement y figurer !

Par ailleurs, Autisme Info Service se veut, selon so-fondateur, un
fournisseur de services, proposant des formatibrdee sessions d’information
aupres de différentes professions. L'associationinai former, par exemple, des
agents d'lle-de-France Mobilités et des professitside santé, dans le cadre d’'un
conventionnement avec la région Tle-de-France oBctif semble trés ambitieux
pour une structure de taille modeste, puisque ifEnuest constituée de
cing salariées, méme si elle est épaulée par uit&aaientifique et un réseau de
guinze experts de l'autisme.

Il est vrai que dans un premier temps, I'assoamaoncentrerait ses
efforts sur les ressources disponibles en lle-@ed&, région ou le nhombre de
personnes avec TSA est évalué a 120 000.

L'association a développé des partenariats avec feslations
d’entreprises, des régions ou des collectivitésléxc intéressées ; elle bénéficie
également de dons des particuliers. Le lancementladglateforme et sa
pérennisation sur trois ans nécessitent un budgetf, million d’euros. Plus
d’'un million d’euros est apporté par ses principaoxitiens privés que sont les
fondations Bettencourt-Schueller (500 000 eurog), Fondation Orange et la
Fondation Michelin.

La secrétaire d’Etat auprés du Premier ministre dwames personnes
handicapées, Mme Sophie Cluzel, a donné son apoandun soutien financier a
Autisme Info Service. Une convention a été signée da CNSA en avril, au titre
de laquelle I'association percevra un soutien fo@nde 50 000 euros par an
pendant quatre ans (soit jusqu’'en 2022), pour B@muaire des ressources
« Autisme », dans le cadre d’'une mission d’assigtatechnique réciproque.

@ a plateforme est ouverte du lundi au vendredbdeeures & 13 heures ainsi que le mardi de 18 Iseare
20 heures au 0.800.71.40.40. Elle est accessibienpd ou par chat en dehors de ces horaires.
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M. Chapel, représentant I'association, souligne gelesoutien ne permet pas le
fonctionnement de la plateforme, qui continuerapmiyer sur les fonds privés.

Un autre soutien sera apporté sous la forme de misésposition de
locaux pour la structure par le secrétariat d’Etat personnes handicapées. La
structure devrait étre hébergée dans les localxNIORA.

L’objectif affiché de la plateforme Autisme Info S&re est de remplacer
la plateforme Autisme.fr mise en place par le Gooement, jugée
insuffisamment performante et réactive. L'assocmtambitionne en effet de
devenir I'intermédiaire principal entre les persesiet les acteurs de l'autisme en
France.

C’est pourquoi ses dirigeants souhaiteraient fonogr avec un
financement 100 % public, compte tenu de la missierf’association et de son
périmetre qui se veut national.

Les rapporteurs se félicitent du dynamisme démop#e la nouvelle
structure en 2019, apres une période d’attente eétinition. lls considerent que
I'action d’Autisme Info Service revét un aspect éWmental trés intéressant et
utile dans ce domaine ou les attentes des patéutiss familles sont tres grandes,
et ou revét une importance cruciale I'accés rapida bon professionnel, a une
bonne structure d’accueil ou d’accompagnement.

lls notent que la structure a initié une démarchpres des services
fiscaux afin de faire bénéficier ses donateurs el't@duction d'impoét. Elle compte
également demander la reconnaissance de son ptilitkque. Elle est tenue de
présenter des comptes certifies a la CNSA. Il égedement souhaitable que son
action soit évaluée, en 2020 ou 2021.

2. Le site « Autisme.gouv.fr » reste institutionne | et trés peu opérationnel

L'impréparation du site consacré a l'autisme parséerétariat d’Etat
chargé des personnes handicapées est tres relgrefabl? juin 2019, la page
« annuaire » est toujours vide ; la page « panesa renvoie d'une part a
Autisme Info Service, et d’autre part au groupenmational des CRA.

La déléguée interministérielle a annoncé aux rappostla mise en ligne
d’'une version améliorée du site le 2 avril 2016rcé est de constater que ce site
reste une source tres officielle présentant leteselégislatifs et réglementaires,
I'architecture des structures prenant en chargd $&5, le contenu de la stratégie
nationale... Les chapitres du site peuvent méme ap@ar@omme trompeurs,
comme la dénomination « boite a outils », alors ggiehapitre ne renvoie que
vers des présentations théoriques des besoinsedjaid peut rencontrer telle ou
telle profession en contact avec des enfants @opres autistes.

Ce site parait recenser des éléments puremertufitsinels et littéraires,
et tres peu capable de guider les personnes autstédeur famille pour des



démarches concretes. Le jeu du référencement sugllefait en outre apparaitre
en premier lieu une association faisant appel ansdn page d’accueil, créant
une confusion avec le site du Gouvernement.

Le vide de certaines rubrigues, tel « 'annuairsti@s regrettable dans la
mesure ou un annuaire était déja annoncé par igéemee plan autisme : si la
construction d’un tel outil est impossible, peueé&erait-il préférable de renvoyer
de maniére plus claire et simple les consultants ks pages des CRA, si ceux-Ci
sont dans la capacité de répondre aux demanddsrdimion, ce que certaines
associations mettent en doute.

Il est certain que le site d’Autisme Info Servideen qu’encore a ses
débuts, répondra mieux aux besoins d’informatian c@nstruction semble claire
et d’'une ergonomie accessible, et les rubriqueségalement trés fonctionnelles.
Leur enrichissement progressif pourrait, on le st@haen faire un outil
réellement concret et pratique.

Les rapporteurs considerent qu’il serait plus effitide se concentrer sur
I'élaboration d’'un seul outil national, en bonnehésion entre I'association
Autisme Info Service et la délégation interminighe, ainsi que le secrétariat
d’Etat. La confusion actuelle montre le retard deinsttutions & s’emparer de ce
domaine : il serait souhaitable d’achever la mis@lace de cet outil central cette
année. L’outil central devrait renvoyer facilemeles consultants vers les
partenaires en région, CRA ou ARS si les sites efedernieres possedent une
entrée autisme, ce qui n'est pas toujours le casp€ut se demander ou les
plateformes d’orientation seront référencées alaém : sur le site des CRA, des
ARS, ou encore d’Autisme Info Service ? Leur mentitams toutes ces entrées
seraient souhaitables.

Les rapporteurs sont décus par le manque de clartle eontenu
insuffisant de I'accueil des familles sur le weh,an apres le début de la stratégie
nationale.

C. L'EVOLUTION DES PRISES EN CHARGE MEDICALE ET ED UCATIVE :
DES EFFORTS D’EVALUATION ET DE CERTIFICATION ONT ETE
ENTREPRIS

Les rapporteurs, faisant suite aux recommandatianslad Cour des
comptes, avaient formulé plusieurs propositionsceamant la prise en charge des
personnes avec TSA.

Les propositions n° 9 et 10 demandaient un renfoeoérde I'évaluation
des établissements de santé mentale et de péd@isgctainsi que des services
médico-sociaux, afin de perfectionner la certifimatet mieux définir les attendus
applicables aux différents types de structures, réfrant toujours aux
recommandations de bonne pratique de la Haute i#utole santé. Les
propositions n° 11 et 12 voulaient faire du respitces recommandations un
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élément incontournable des appels a projet, deolaractualisation par des
contrats pluriannuels d’objectifs et de moyens (G@insi que des financements
publics de maniere générale.

On rappellera que la Haute autorité de santé a iéubl
deux recommandations en lien avec les TSA au mofewteer 2018 : « Trouble
du spectre de l'autisme — Signes d’alerte, repéerdiggnostic et évaluation chez
I'enfant et I'adolescent » et « Trouble du specteel’dutisme : interventions et
parcours de vie de l'adulte ». En 2019, la HAS élalibautres recommandations
transversales ayant un lien avec les TSA commeldigion scolaire ; un autre
chantier concerne l'aide aux autres professionsakceptibles d’apporter des
S0ins aux personnes autistes (soins dentairescglgggques, par exemple).

1. La mise en osuvre des recommandations de la Haut e autorité de
santé : une évolution positive a verifier sur le mo yen et long terme

La Haute autorité de santé, comme il a été souligms le rapport initial,
édicte des recommandations appliquées par d’aattesirs, sans disposer d’outils
pour constater l'application de ces recommandatidter ailleurs la CNAM
dispose d'outils de contrble et peut émettre desmenandations sur des signes
d’alerte, mais n’y associe pas la HAS.

a. Evaluer lapport des recommandations dans la praté des
professionnels

Le college de la HAS a toutefois décidé en 2019rderaune commission
chargée d’analyser I'impact des recommandatiorisative décrite comme une
« révolution culturelle interne » pour cet orgaresstientifique, selon les termes
de Mme Katia Julienne, directrice générale, entermhr les rapporteurs.

Cette réforme doit permettre de constater l'appabipn des
recommandations par les professionnels, et aussai éaluer la mise en ceuvre
grace aux données de soins (qui seront désornw@ssibles grace a la loi relative
a l'organisation et la transformation du systémesdsnté, adoptée le 16 juillet
2019 par le Parlement).

Les rapporteurs se félicitent de cette évolutiomegmise par la HAS pour
parfaire ses méthodes de travail : ils notent queldute autorité va s’interroger
sur la stratégie d’appropriation des recommandstfar les acteurs, rédiger des
criteres qui marqueront l'intégration ou non desoremandations, et s’appréte a
retravailler la forme des recommandations pour omedleure accessibilité aux
professionnels, aux structures, aux associations inteoduisant en outre un volet
patient/usager.

La nouvelle commission devra mettre en ceuvre uaggie de diffusion
plus ciblée, « plus offensive » des recommandatiendien avec la CNAM, les
ARS, l'ordre des médecins, notamment. La diffusieriesait aussi sous forme de
guide et d’outils numériques, en prenant pour exermes modes de diffusion mis
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en place par I'agence nationale de I'évaluatiodecta qualité des établissements
et services sociaux et médico-sociaux (ANESM) €820

L’'usage des données de santé permettra de mieurvebses parcours
des personnes et d’évaluer leur conformité aveadesmmandations de bonne
pratique : le travail des professionnels pourree &omparé et une vision
territoriale des pratiques pourra étre dégagée.

Les rapporteurs se félicitent de cette constructdnon « cercle
vertueux » : élaboration des recommandations / é@emnpour évaluer les
professionnels de santé / retour vers les professle pour comprendre leurs
méthodes par rapport aux recommandations / déliag ks professionnels avec
pour base les outils statistiques (retour sur lptaiques).

b. Réformer I'’évaluation et la certification des étabtements de santé et
médico-sociaux

Actuellement, la Haute autorité de santé certiie Etablissements de
santé, et donc ceux du domaine de la psychiatrpgréicipe au développement de
I'évaluation de la qualité de la prise en chargataae de la population (article
L. 161-37 du code de la sécurité sociale). Elle daibé que ses compétences en
matiere d’évaluation soient élargies aux établigsgmmeédico-sociaux. Cette tres
importante transformation est acquise dans lesodispns de la loi précitée
« organisation et transformation du systéme deesgntécemment adoptée par le
Parlement.

L’article 22bis de cette loi, introduit par amendement, soumetféat les
établissements et services sociaux et médico-soddiobligation d’autoévaluer
et de faire évaluer la qualité des prestationslgjdélivrent selon une procédure
élaborée par la Haute autorité de santé. Les agasi évaluateurs devront étre
habilités par la HAS, qui définira le cahier dearges auquel ils sont soumis,
avec un socle commun a I'ensemble des structurégsepublics ainsi que des
volets spécifiqgues pour chaque catégorie de streichies résultats de I'évaluation
seront communiqués a l'autorité compétente et-#AS.

La HAS travaille actuellement a la révision en prafeur de son systeme
de certification, ambitionnant de passer d’unedagid’indicateurs de suivi a une
logique de résultats cliniques, en incluant leggasionnels de santé.

L'un des outils de ce qui est annoncé comme un rkgdrmaent de
paradigme » est le « patient-traceur » : il s’@din suivi complet du patient tout
au long de son parcours jusqu’a la sortie. L'ousit déja trés apprécié des
professionnels des établissements sanitaires, pamhede renforcer l'aide
médicalisée en écoutant la personne. Son adapfabionles personnes autistes
suppose d’y recourir sur les plateformes et dassétablissements de prise en
charge, avec un acces aux dossiers médicaux popert®mnnel non médecin
(infirmiéres notamment) qui assure le suivi quetidde la personne.
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La HAS compte également, pour renforcer son role)aswaréation et le
pilotage d'un référentiel d’évaluation national Apgble aux établissements
publics ou privés — du secteur médico-social etakoCe référentiel imposable a
tous permettra d’améliorer grandement la qualitéadeise en charge des patients
et de diffuser les bonnes pratiques entre lesigsaiphents de santé.

Le référentiel aura le grand avantage de « coupetfliele» entre
I'établissement financeur de son évaluation egbmisme évaluateur (ce sont des
prestataires habilités comme I'AFNOR ou des petighinets d’évaluation,
rémunérés par I'établissement lui-méme). Ce systeéshdarés améliorable, car il
peut donner place a des suspicions sur la quait&daluation, qui porte sur des
criteres administratifs et non de qualité, et sarvEracité des informations
fournies.

La HAS souhaite avoir communication du rapport diéaon de
I'établissement, pouvoir interroger ses responsabledaliser une analyse
collective qui permettra de constater ou non I'aonation de la qualité. La loi
« santé » de 2019, précitée, devrait permettréeitiare les garanties souhaitées.

Les rapporteurs sont convaincus de la justesse tle démarche de
réforme de I'évaluation et I'approuvent pleinemelts. en sont d’autant plus
convaincus que l'on assiste a un rachat massiétidsissements médico-sociaux
par des entreprises privées a la recherche det,pedfique I'on constate trop
souvent un phénomeéne dramatique de détérioratiden gigalité des soins.

2. De nouvelles actions pour mieux prendre en comp te lavis et
'expertise des usagers

Les rapporteurs avaient souhaité, dans leur praposif 16, que la prise
en compte de l'avis des usagers soit généraliség lda procédures d’évaluation
des services.

La HAS prévoit de tester le recueil de satisfactians les établissements
prenant en charge des personnes handicapéesyeiilaat leur parole (a partir de
12 ans) ou celle des parents. Elle procede a I'@tialu de la pertinence des
différentes méthodes selon les caractéristiquespdesonnes : face a face, par
téléphone, par questionnaire papier... en collabmragéivec l'institut BVA. La
mise en place du recueil est prévue pour 202Mtadla pair avec I'établissement
d’'un cadre national de comparaison des résultats teut le territoire
métropolitain.

La méthode du recueil de satisfaction a fait sesvag pour faire évoluer
la qualité, dans le domaine sanitaire avec un deoununique harmonisé et
anonymisé (un questionnaire national anonyme e#iséutpour la chirurgie
ambulatoire depuis 2018). Cet exemple sera testd t¢ks établissements et
services medico-sociaux.
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Les rapporteurs approuvent que les personnes smestdérées comme
les « moteurs de I'évolution » par la HAS. lls gdicitent que la loi relative a
I'organisation et a la transformation du systemesaleté permette ces évolutions
tres positives.

lll. FAIRE PROGRESSER L'INCLUSION DES PERSONNES AU TISTES DANS
LA SOCIETE

A. RATTRAPER LE RETARD EN MATIERE DE SCOLARISATION : UNE
EVOLUTION POSITIVE

Les rapporteurs, dans leur évaluation présentéd®®8, 2vaient consacré
trois propositions a l'inclusion scolaire. lls asai souligné l'importance des
interactions entre I'éducation nationale et lestesgs sanitaire et médico-social
(proposition n° 21), demandé que soit facilitédeaurs aux associations comme
ressource pour les AESH accompagnant les enfargpdgtion n° 22) et qu’'une
attention particuliére soit portée aux rupturepaeours (proposition n° 23).

L’inclusion des enfants avec TSA-TND dans le milieolaire est portée
par plusieurs actions gouvernementales.

Une concertation avec pour objectif d’amélioresdalarisation des éleves
en situation de handicap a été engagée en octdi®, 2éunissant tous les
partenaires concernés par cette politique. Lesgsitipns qui en ont résulté ont
été remises le 11 février 2019 au ministre de k&tion nationale M. Jean-Michel
Blanquer, ainsi qu'a Mme Sophie Cluzel, secrétdifgat chargée des personnes
handicapées, lors du Conseil national consulta¢i$ ghersonnes handicapées
(CNCPH). A la suite de cette concertation, le Gooement a présenté le
programme « Ensemble pour I'école inclusive ».

Dans ce cadre, le ministére de I'éducation nat®ealde la jeunesse met
en place des actions pour améliorer I'accueil ddanés avec TSA-TND tout au
long de leur scolarité. L’accent a été mis, ce rguicontre les propositions des
rapporteurs, sur une inclusion en milieu scolairdimaire afin de favoriser les
interactions régulieres avec les autres élévesraations largement reconnues
comme bénéfiques pour le développement intellectliehbileté sociale et
I'autonomie des enfants avec handicap.

Le nombre d’enfants identifiés TSA, avec un diagmogtisé et I'accord
des parents pour signaler le TSA, scolarisés erunirdinaire est de 39 000. Une
proportion importante — 70 % — bénéficie d’'une aldenaine, proportion qui
plafonne a 45 % pour les enfants souffrant d’auteexlicaps.

Les rapporteurs constatent que l'inclusion scoldas éleves avec TSA,
gui accuse un grand retard en France comme l'ad®ent la Cour des comptes
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dans son enquéte publiée en 2018, va progressdrerégnent avec la création de
nombreuses unités d’enseignement. Le ministere éudation nationale met
actuellement en place plusieurs actions touchafdrtaation, la stabilisation des
personnels accompagnants, le lien avec les équipédico-sociales... qui

devraient au terme de la stratégie avoir modifi@atdeau de I'inclusion scolaire.

Cet éventail de mesures n'oublie pas la médecimdaise, dotée de
nouveaux outils de repérage pour faciliter le domgic TSA par les médecins
scolaires. Ces outils seront utiles pour la visiédicale obligatoire de la
sixieme année de I'enfant, mais cet examen étapt tardif lorsqu’il s’agit de
détecter des troubles TSA, la création d’'une ausg#evmeédicale obligatoire a
trois ans est opportune : elle est prévue dansoilac Pour une école de la
confiance », et pourrait en effet étre tres utilEn@liorer la détection précoce de
I'autisme en France.

1. L'implantation des nouvelles unités d’enseignem ent est programmée a
court terme

La stratégie nationale généralise la scolarisatitomaternelle des enfants
porteurs de troubles du spectre autistique. Ellecesffortée par I'obligation
générale de scolarisation des trois ans, inscates da loi « Pour une école de la
confiance », adoptée le 4 juillet 2019 par le Fadet. L'étude d’impact jointe au
projet de loi évaluait a 2 600 le nombre d’élevessduation de handicap qui
pourraient, en conséquence, rejoindre I'école, ae ioppliquerait un besoin
d’accompagnement de 500 emplois.

a. Les unités d’enseignement continuent a se développsr la
scolarisation en maternelle sera bient6t évaluée

Dans ce but, la direction générale de I'enseignémmenlaire (DGESCO)
poursuit 'implantation progressive d’unités d’elggement en maternelle autisme
(UEMA) sur tout le territoire avec un calendrier déploiement ambitieux de
180 nouvelles UEMA pour éléves avec TSA en 2022. icecttur général de
I'enseignement scolaire, M. Jean-Marc Huart, entepdr les rapporteurs, a
précisé que 30 UEMA seraient ouvertes a la rentr@®92 40 en 2020 ;
50 en 2021 et enfin 60 en 2022. L'objectif de lsatggie nationale est de
scolariser 10 % de l'estimation du nombre d’enfamisec TSA de cette classe
d’age dans ce dispositif adapté.

Le dispositif des unités d’enseignement en éléemengaitisme (UEEA) se
renforce également avec la création progressivegujen 2022, de 45 unités
supplémentaires : 5 a la rentrée 2018 (AuvergneaBiipes, Hauts-de-France,
Normandie, Tle-de-France, Occitanie) puis 10 ouwes par rentrée a partir
de 2019.

Ces ouvertures devraient étre accompagnées d'wune@ des équipes
médico-sociales, venant en soutien si besoin auipésg pédagogiques.
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Afin d’améliorer ces dispositifs, la DGESCO va meten place une
évaluation sur I'impact des UEMA sur les parcours dafants. Menée par la
direction de I'évaluation, de la prospective et ldeperformance (DEPP) du
ministére de I'éducation nationale et de la jeuag$gévaluation débutera a la
rentrée 2019 sur la base d'un protocole qui S’apsiur une démarche
expérimentale. Ainsi, la méthodologie de I'évaloatireposera sur I'analyse de
deux groupes de référence: un groupe test commbgée cohorte de
1 000 enfants scolarisés en UEMA et un groupe témpoimeprésente I'ensemble
des éléves TSA scolarisés y compris en classe dmlinea comparaison des
résultats qualitatifs et quantitatifs des deux gasupermettra de mesurer les effets
a long terme d’'une scolarisation dans ces unitéasdfignement. Les premiers
résultats sont prévus pour septembre 2020. La DEBpeaalement recruté un
chargé d’études pour réaliser cette évaluationguymyénordiale pour pérenniser et
étendre les dispositifs UEMA et UEEA.

b. Le programme de création d’unités dans le secondaeedéploie, mais
il est lié a la possibilité d’un soutien par une éigpe médico-sociale

Concernant I'enseignement secondaire, la créatiamtds localisées pour
I'inclusion scolaire (ULIS) se poursuit. En 20184@®4 éleves avec TSA étaient
accueillis dans des ULIS, et I'objectif de la stgigénationale pour l'autisme est
d’en augmenter significativement le nombre.

A la rentrée 2018, 273 ULIS ont été créées, cellesrmprenant des ULIS
spécialisées pour les éléves avec TSA mais aussidpautres handicaps. Par la
suite, le Gouvernement annonce l'ouverture de 60BUtar an d’ici 2022 dont
10 % dédiées aux éleves avec TSA. Ce fléchage prétéisé dans une lettre du
ministre aux recteurs d’académie. Ce sont donc [3&UWau moins une par
académie) dédiées aux éléves avec TSA, en lycéeaj@iéprofessionnel, qui
auront en principe été ouvertes en 2022 ; 6 ULISalgenre ont ouvert dans des
lycées professionnels lors de la rentrée 2018.

Le DGESCO, M. Jean-Marc Huart, a précisé que la ipaton des
territoires ira vers ceux qui n‘ont pas encore d8®lspécialisées, et vers les
académies ou la relation avec le secteur médicalsest bonne, un lien fort entre
le rectorat et 'Agence régionale de santé poulsaaticoup faciliter la réussite des
implantations. En effet, aucune ouverture d’'ULISciplésée TSA, en lycée, ne se
fera sans l'appui d'un service d’éducation spéciatede soins a domicile
(SESSAD) : le ministére a souhaité réunir les meitts chances de succes face
aux situations parfois complexes avec les éleveleacents.

c. Réunir les intervenants en milieu scolaire pour unérmation
commune

Afin d’améliorer la coordination entre les professiels au contact des
enfants, leur formation est harmonisée. Désornfegsaccompagnants des éleves
en situation de handicap, le personnel médico-ketias enseignants des UEMA
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et des UEEA recevront un socle de formation commiim @e renforcer la
complémentarité des professionnels (partage de é&mmges) autour d’objectifs
analogues. Convaincu que la relation avec le seatédico-social est essentielle
pour la réussite des dispositifs, le DGESCO souhaite « expertise partagée »
pour améliorer concretement 'accompagnement diemtnet des familles.

Néanmoins, le renforcement indispensable des sseayec le secteur
médico-social peut engendrer des ralentissementss da programme de
déploiement du ministere : ce fut le cas lors deetdarée 2018, pour laquelle des
ouvertures d'UEMA et d’'UEEA ont été reportées, dagrsains territoires, a cause
de la réponse insuffisante des structures médicialss.

2. De nouveaux postes spécialisés sont créés et de nouvelles ressources
de formation sont mises a disposition

En parallele de [l'ouverture de nouveaux services smin des
établissements scolaires, le ministere dévelopmeatdtions et des outils pour
améliorer la relation des enseignants avec leseglavec TSA mais aussi pour
inclure pleinement les accompagnants des élévestemutians les établissements
scolaires.

Des postes de professeurs ressources TSA serostpaé@eremplir le role
de « tour de contrdle » de I'information sur I'amtie en milieu scolaire a I'échelle
d’'un département : 101 professeurs (un par départgrseront recrutés, 50 a la
rentrée de 2019 et 51 en 2020. La mission de cdegseurs sera d’apporter
conseils et ressources nécessaires a I'ensembperdonnel des établissements
scolaires ainsi qu’aux parents. lls viendront emmgl@ment sur la part
pédagogique de I'accompagnement et ne géreronkepadiches administratives
qui incombent a I'enseignant référent handicap.

Le statut des accompagnants d’éléves en situatiomaddicap (AESH)
évolue pour une meilleure attractivité des postasnetravail plus efficace. Une
nouvelle maquette de formation de 60 heures eniprerannée est mise en place
au niveau académique pour mieux appréhender lesdifautisme. Les effectifs
d’AESH vont augmenter significativement par le sfemt des postes d’auxiliaires
de vie scolaire (AVS) et le recrutement programreéptlsieurs centaines de
nouveaux accompagnants avec des nouveaux coi@@ets-ci seront des contrats
de trois ans renouvelables une fois puis donnanésa@ un contrat a durée
indéterminée. Néanmoins, le DGESCO a souligné queltmté d’embaucher des
AESH se heurte au manque de candidats.

Le ministere a lancé a la rentrée 2018 une expétatien portant sur des
« pbles inclusifs d’accompagnement localisés » [(BlArganisant differemment
la mise en place de l'accompagnement afin d’élimit@ut délai entre le
signalement, par la maison départementale des rperschandicapées (MDPH),
d’'un besoin d’accompagnement dans un établisseatdatrivée d’'un AESH. Le
pble consiste en la coordination de personnesfopsaj dédiées a I'établissement,
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incluant des professionnels de santé et les gestias d’'établissement et service
médico-social. En 2018, 200 PIAL ont été implanténsdles établissements
scolaires. La généralisation progressive du dispgssiqu’en 2022 est prévue par
la loi pour une école de la confiance, adoptéejleliét 2019V

La circulaire du 5 juin 2019 pour une école inclesprévoit quant a elle
le déploiement des PIAL au sein de 2 000 collegex anités localisées pour
I'inclusion scolaire, 300 circonscriptions et 25@des professionnels, « répartis
de facon équilibrée sur tout le territoire ».

Ce changement d’organisation, qui met en placéle gvant I'expression
d’'un besoin particulier d’accompagnement, mais ouidit aussi |'affectation
collective a c6té de l'affectation personnelle deszompagnants aux éleves,
suscite I'inquiétude des associations de parentdestsyndicats. Il conviendra
d’étre vigilant et de vérifier s’il améliore I'acoagnement des éléves sur
I'ensemble du territoire, qui présente encore desatins trés contrastées.

La DGESCO souhaite également développer la senatiblis des
professionnels de I'éducation par le biaispdecours hybrides de formatiagui
combinent un MOOC de trois heures « Cap école sn@u» (en lien avec la
plateforme magistére de la direction générale adntinistration et de la fonction
publique—DGAFP) et une formation présentielle dee@res réalisée par l'institut
national supérieur formation et recherche — hapdietaenseignements adaptés
(INSHEA). Des dispositifs complémentaires de sahsition sont a la
disposition des personnels de 'éducation nationafeme le certificat d’aptitude
professionnelle aux pratiques de I'éducation iriekis(CAPPEI). Enfin, le
ministére de l'enseignement supérieur et de la emtie travaille sur une
amélioration du volet « sensibilisation au handisage formation initiale des
enseignants. Le DGESCO souligne cependant que ttaafmm continue est un
lieu plus adapté car le temps disponible est phyrtant.

3. La place donnée aux écoles parentales et aux li  eux d’accueil éducatifs
créés par les associations reste insuffisante

Les rapporteurs avaient, dans leur proposition naf{ré l'attention sur
la nécessité de soutenir, au niveau régional,descations assurant la formation
de bénévoles et d’aidants familiaux, lorsque lettroa de formation est agréée
par 'ARS.

Le ministere de I'éducation nationale et de la jegrea noué des relations
avec le secteur associatif, s’appuyant principaténsir des associations de

@ « Des poles inclusifs d’accompagnement localisés sréés dans chaque département. Ils ont poet déj
coordination des moyens d'accompagnement humairsean des écoles et établissements scolaires de
'enseignement public et de I'enseignement privéissoontrat. lls constituent des podles ressources a
destination de la communauté éducative ; ils asstcia cet effet des professionnels de santé et les
gestionnaires des établissements et services méd@maux mentionnés aux 2° et 3° du | de l'article812-1

du code de l'action sociale et des familles. Cespalitifs visent & mieux prendre en compte lesibhbgso
éducatifs particuliers de I'éléve en situation dgmticap en vue du développement de son autonomie. »
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dimension nationale. Par exemple, une conventitiomae a été signée en 2015
avec Autisme France pour que cette associatioiseédes actions de formation
aupres du personnel de I'éducation nationale (eectibn des professeurs, des
personnels d’inspection et de direction...). Depli$& Autisme Sans Frontieres
bénéficie de subventions du ministére pour mensragéons de sensibilisation a
I'intérieur des établissements scolaires pour ll@ges et les enseignants.

En parallele de ces partenariats, le ministere tedtappuyer
financierement des initiatives associatives de dr@nampleur, avec des
conventions signées au cas par cas. Néanmoins,GESCO, M. Jean-Marc
Huart, a détaillé les nombreuses conditions a bgentionnement qui le limitent
fortement. Les dossiers sont examinés par la conanissagrément (au niveau
de lI'académie et du département) qui vérifie laustesse de l'association, la
dimension pluri-académique et le respect des reamdations de bonnes
pratiques de la Haute autorité de santé (HAS). Wgitance particuliere est mise
sur les « associations de bien-étre » car des dgsmje dérive sectaire de
certaines d’entre elles ont été signalés.

Aussi, si le ministere semble avoir pris consciedeel'importance des
petites associations pour la réussite de la simtdgtionale, les cahiers des
charges actuels n’ouvrent pas de possibilités powubventionnement.

Les rapporteurs s’inquiétent de la difficulté d’agpoun soutien financier
public aux initiatives éducatives associatives. riao, celles-ci apportent une
contribution précieuse a la prise en charge deanenhfpour développer leurs
compeétences, et ne représentent pas un colt faratiés important, grace au
travail des bénévoles formés a I'autisme.

L’'EPEAM du Touquet : la difficulté de pérenniser
les initiatives éducatives privées

L’école parentale pour enfants autistes du Montiesi(EPEAM) est une association
créée en 2013. Elle a pour objet la gestion d'wueit éducatif utilisant la méthode
A.B.A., mis en ceuvre par une vingtaine de bénéyatesis le contrble de deux
psychologues spécialisés. Les bénévoles intervigroi@cun trois heures par semaine,
aupres d’une file active de 10 enfants environ abaqnnée.

[72)

Outre cet accueil éducatif, 'association propose tormation a titre gratuit dans se
locaux, et un suivi a domicile, a la charge desilfas effectué par la psychologue et |
cas échéant par un éducateur.

D

Le budget de fonctionnement de I'école s’est él@vEl 000 euros en 2018 (dont le
deux tiers correspondent aux honoraires des psyghet), avec un résultat négat
d’environ 23 000 euros. Les principales recettes I'dssociation proviennent des
subventions des collectivités publiques et du m&cénhdons privés. La pérennisatio
de l'association est un enjeu permanent et la égfi@mt nationale ne prévoit pas
clairement un mode de soutien : une ouverture pdugtre utilisée par le recours a la
mesure 58 « développement des formations destaitianiliaux ».

-~ O

-
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Les rapporteurs constatent que le ministére a digsuttes a identifier les
initiatives locales et qu’il se limite a des padgats avec des associations
présentant une visibilité pluri-académique.

lls demandent qu’une nouvelle étape soit franchie pgenant en
considération la contribution a I'inclusion scoéaet a la formation apportée par
des associations locales, et I'expérience gqu’etlggitalisent. Les associations
locales apportent un soutien précieux aux famélese fonctionnent qu’avec des
dons et des ressources propres, elles survivestdizconditions assez précaires.

Actuellement, hors des cas ou elles sont adosséessarvice social ou
médico-social, ou bien des cas ou elles assurenfatmations destinées a des
agents publics, elles ne peuvent prétendre a urespgar elles « ne rentrent dans
aucune case ». Les rapporteurs sont favorables qutme labellisation et
contractualisation soient instituées pour permeatteesoutenir et pérenniser les
écoles et lieux d’accueil éducatifs parentaux.ésita la croisée du champ scolaire
et médico-social.

4. Parcoursup a été adapté en 2019

Parcoursup 2019 se traduit par une améliorationr pou candidat a
I'enseignement supérieur porteur de handicap : fiske de liaison handicap,
congue avec les associations, a permis au cardkdaire mention de ses besoins
dans son parcours scolaire ultérieur. Non obligatda fiche est transmise a la
Commission d'acces a l'enseignement supérieur et 8o I'établissement
directement.

Les informations contenues dans la fiche devienoslgs quand 'éleve
est admis — mais ne rentrent pas en compte dapsobéessus d’admission. Ce
systeme doit permettre aux établissements d’aeti@p mettant en ceuvre un plan
d’accompagnement « étudiant handicapé et coordmativec un référent
handicap » nommé par chaque établissement. L'@éutaussi décider de ne pas
transmettre sa fiche a I'établissement. Il a étdiadque le candidat handicapé
peut solliciter le recteur si la proposition d’adsion n’est pas compatible avec sa
situation personnelle.

Les rapporteurs soulignent que I'enseignement seireest encore un
« plafond de verre » pour les éléves autistes ande; par comparaison avec le
Royaume-Uni notamment. De nombreuses difficultés &g décrites par les
étudiants autistes : communication difficile, maagllaccompagnement avec la
limite de 20ans pour bénéficier de laide par ufESSAD, insertion
professionnelle...



B. FAIRE EVOLUER LA PRISE EN CHARGE DES ADULTES : LA VOLONTE
DE TRANSFORMATION SE HEURTE A DES PESANTEURS
AUXQUELLES IL FAUT REMEDIER

Une instruction ministérielle, publiée le 25 févr2019, sur les mesures
médico-sociales et sanitaires a mettre en ceuvrepagences régionales de santé
dans le cadre de la stratégie nationale a préessadtions a réaliser et les moyens
alloués.

1. Simplifier les démarches : une mesure a été act ée et une réflexion
entreprise concernant la prestation de compensation du handicap

Les rapporteurs avaient demandé, dans leur propositf 27, qu’'une
simplification soit apportée aux démarches desoperss autistes aupres de la
MDPH, notamment en ce qui concerne le renouvell¢mera reconnaissance de
la qualité de travailleur handicapé (RQTH), lageed#ixigeait des certificats
médicaux récents (longs a obtenir en fonction dritaharge des médecins qui se
reconnaissent compétents pour les dresser) ; dgemlv soutenu également la
révision de la nomenclature des besoins de compemsdes personnes en
situation de handicap pour mieux I'adapter aux qguanes avec TSA, car le guide
actuel des besoins de compensation ne correspandsyfisamment a leurs
besoins reels.

Dans le prolongement du rapport de MM. Adrien Tacpietean-Francois
Serres « Plus simple la vie — 113 propositions ougéliorer le quotidien des
personnes en situation de handicap », un décrétatitobre 2018 a simplifié la
procédure de RQTH délivrée par la commission deisded de I'autonomie des
personnes handicapées et amélioré I'informationb@egficiaires de 'obligation
d’emploi.

L’attestation est délivrée automatiquement pour iplus catégories de
personnes handicapées ; pour les autres, toutenderda renouvellement proroge
les effets du bénéfice de la reconnaissance dedbt@ de travailleur handicapé
délivrée au titre d’une précédente décision, datiehte de son instruction.

Les adultes avec TSA peuvent désormais bénéficiarfaltlement de la
reconnaissance de la qualité de travailleur hapdicsimplification importante car
la RQTH favorise l'insertion professionnelle et neintien dans I'emploi des
personnes. Elle donne également droit aux prestapi@ouniaires (prestation de
compensation du handicap, allocation compensaigdgerce personne, allocation
d’éducation de I'enfant handicapé) et permet unllewgi accompagnement des
travailleurs handicapés et de leur employeur.

Par ailleurs, dans le cadre de la conférence redéodu handicap, un
groupe de travail sur I'évolution de la prestati@ compensation du handicap
(PCH) a été mis en place. Son objectif est de dieplet de valoriser la
prestation. Les acteurs du handicap ont fréquemmhemiandé I'évolution et la
forfaitisation de la prestation, afin de réduires ldélais d’obtention et les



formalités. La question s’avere délicate, dans lgureou certaines associations
font a présent connaitre leur attachement a l'iddalisation de la prise en

charge. Les premieres orientations du groupe daitrdevraient étre rendues

publiques avant la fin de 'année 2019.

2. La transformation progressive de I'offre en dir ection des adultes : un
chantier complexe

Le traitement de l'autisme des adultes dans notges [@aété souvent
dénoncé comme tres inadapté, et la Cour des coitrgp®/erement critiqué dans
son enquéte de 2017. Les personnes autistes faot,eeaujourd’hui, I'objet d'un
diagnostic inadapté, et recoivent des prescriptionédicamenteuses non
appropriées a leur handicap, avec un nombre d'tadsaitions inadéquates qui
reste a ce jour tres élevé.

Les rapporteurs avaient souligné la nécessité dawotution profonde de
la prise en charge des adultes, avec la désinstitlisation progressive, le
développement d’'une prise en charge sur le lieviglgpar des équipes mobiles
d’accompagnement, notamment (proposition n° 24).

L’'objectif annoncé de la stratégie est donc de mpét diagnostiquer,
pour aller vers une meilleure adaptation des ietetions et de 'accompagnement
des adultes autistes et donc des pratiques profesdies. Une réunion
interministérielle du 26 février 2019 a défini utmgique en deux temps: la
création d’'une méthode de repérage incontestahles famélioration de la
capacité de prise en charge post-repérage etrisfdranation de I'offre de soins,
notamment pour transférer des personnes hospéslis|ans des structures
médico-sociales.

Pourtant, les acteurs de la prise en charge «aadudiont visiblement
frileux quant au lancement d’'un repérage systématides adultes autistes en
établissement. Mme Claire Compagnon, déléguéenimestérielle, a souligné
lors de son audition qu'il était nécessaire de egrmre d’abord les acteurs
référents de la psychiatrie adulte de la démarchieee par la délégation
interministérielle pour mettre au point une métHode de repérage et diagnostic,
car il n’en existe pas actuellement. Le processosbleinquiéter fortement les
acteurs qui sont censés le conduire, comme le GN@RAarguent de sa grande
complexité, et prétent aux professions médicalssatitudes réticentes face aux
évolutions demandées.

Il est certain que le repérage se heurte a un neambjputils et de
personnel formé dans les institutions, et quede®its disponibles pour inciter a
la transformation de la prise en charge des adaties faibles, car les contrats
pluriannuels d'objectifs et de moyens (CPOM) signéxju’a présent avec les
établissements et les services étaient formelsiesfructurants.



a. Le repérage des adultes autistes : un processusigiplirs étapes

Le repérage est le préalable a la mise en ceuviépdases adaptées dans
le respect des recommandations de bonnes pratgoésssionnelles (RBPP).
«Un effort massif de repérage sera donc déployé plms adultes, en
établissements sociaux et médico-sociaux (ESSMSneaen établissement de
santé», indique la stratégie nationale.

La délégation et le ministére de la santé se stathais a la création d’'un
référentiel national sur le dépistage des aduliéstas.

Le groupement national des CRA a recensé les ditigseapproches et
méthodes de repérage des adultes autistes exsswuntde territoire, et présenté
des comparaisons avec |'étranger. Une concertatien les acteurs référents de la
psychiatrie adulte a été ouverte le 8 avril 2019; B base de ce travalil
préliminaire du GNCRA. Ensuite, le référentiel paal sera élabore, d'ici fin
2019, afin de pouvoir étre transmis sous formestfuction aux ARS début 2020.

La méthode sera expérimentée dans quelques régiotssprolontaires
(Auvergne-Rhone-Alpes, Hauts-de-France, Nouvelleitaine par exemple) :
I'identification et le diagnostic des personnesstes y seront conduits.

L’action du GNCRA parait lente et indécise aux rappgs, faisant
douter fortement de la capacité de sa directioa méner. La mobilisation des
établissements de santé, un an apres I'adoptide steatégie, est tres insuffisante,
et 'on peut se demander pourquoi un processusmnatis’avere indispensable
pour « questionner » des diagnostics anciens.

Ainsi une association, « L’élan retrouvé », met éace des diagnostics
autisme pour les adultes se trouvant dans les ESEN&Sdispose de trois équipes
mobiles —des unités mobiles d’intervention (UMI)gui appuient les
établissements médico-sociaux pour que la persameefois le diagnostic poseé,
continue d’étre prise en charge au sein de I'é&abinent pour éviter la rupture
traumatisante. Ce processus est soutenu finana@étenpar la région
Tle-de-France.

Le processus peut comporter le risque de voir afflbeaucoup de
nouvelles demandes de diagnostics, avec pour coeség une augmentation des
délais de réponse. Ainsi la médiatisation de lsué il y a quelques années, grace
a l'action du philosophe et écrivain diagnostiquepérger M. Josef Schovanec,
avait conduit de nombreuses personnes connaissast tbubles de la
communication a s’adresser aux CRA pour un diagmost

b. Les premieres « briques » de la construction d’'untére de services
variée pour les adultes autistes

L’évolution de la prise en charge est un enjeu ingrdy la désescalade
thérapeutique et la prise en charge selon d’autméthodes pouvant exiger
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plusieurs mois de travail psychologique et d’adtjois des habiletés sociales,
avec des professionnels disponibles et bien formés.

Plusieurs actions et mesures participent a cetikiggan de moyen et long
terme.

» L’adoption de la regle de la fongibilité des crédies ARS contribuera
a faciliter I'évolution des prises en charge

Depuis janvier 2019, la direction générale de toffle soins (DGOS)
permet la fongibilité des crédits au sein des AiRS peuvent désormais transférer
les financements, en fonction des besoins surrioiee, du secteur psychiatrique
ou sanitaire (souvent mieux doté€) vers le secte@dicn-social, sans dépendre
d’une validation du ministere.

Mme Florence Jason, directrice du GNCRA, entencudgs rapporteurs,
a souligné que le transfert de la prise en chahgeedoersonne du psychiatrique
vers le médico-social est complexe et délicat, dgetsque de voir un parcours
mis a mal si 'accompagnement est insuffisant. lamdfert exige en effet une
préparation bien adaptée a la personne, ainsiyganme un accompagnement de
nuit pour certains autistes, ce qui est encorepmsien charge.

» Un effort est consenti pour les soins de réhahoitapsycho-sociale

Une instruction a été publiée le 16 janvier 201%lative au
développement des soins de réhabilitation psych@sosur les territoires. Elle
traduit un processus semblable a celui entrepus [@orepérage des adultes. Un
groupe de travail est constitué pour la créatiomndféférentiel national ; une
expérimentation sera conduite dans des territenémntaires (Lyon notamment) ;
le déploiement sera conduit sur 'ensemble duttérei mi-2020.

La réhabilitation psycho-sociale est confiée a dpsp&s de psychiatrie,
avec des équipes médico-sociales, et les servam@aux, pour I'aspect habitat.
Cette évolution s’inscrit dans le cadre des prdmtstoriaux de santé mentale, qui
exigent un travail collectif. Un montant de 5,2lioils d’euros a été engagé pour
cette action en 2018.

* Une offre médico-sociale renforcée pour les adatex autisme

Le plan national de santé mentale et psychiatriepcota une feuille de
route qui inclut 'autisme et les TND. Dans ce cadies moyens supplémentaires
sont délégués au secteur psychiatrique : 10 mdllsruros supplémentaires sont
délégués au sein d’'un fonds d’'innovation pour &ndgformation de Il'offre de
psychiatrie, et 20 millions d’euros pour la mokildes équipes et le renforcement
de I'offre de pédopsychiatrie.

La stratégie nationale est dotée d’'un plan de fiear@nt visant a soutenir
I'offre médico-sociale pour les adultes avec autisna’est 40,4 millions d’euros



gui seront délégués aux agences régionales de sani&e du développement de
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I'offre de services d’accompagnement adaptée, daas/isée inclusive.

Ces crédits seront progressivement délégués aux ARE durée de la
stratégie, selon le calendrier et la répartitigufant dans le tableau suivant.

REPARTITION DES CREDITS RELATIFS AU DEVELOPPEMENT D 'UNE OFFRE DE SERVICES
D’ACCOMPAGNEMENT POUR ADULTES AVEC AUTISME

(en euros)

Régions 2019 2020 2021 2022 Total
Auvergne-Rhone-Alpes 1361543 146 929 2033630 732458 5274 560
E:’a“r:gﬁgf‘é;mté 619 565 66 860 925 396 788348 | 2400169
Bretagne 359 593 38 805 537 096 457 555 1393049
Centre-Val de Loire 536 500 57 896 801 328 682 654 2078378
Corse 80 413 8 678 120 107 102319 311517
Grand Est 955 715 103 135 1427 475 1216072 3702397
Guadeloupe 52 386 5653 78 245 66 657| 202941
Guyane 24 102 2 601 35 999 30 668 93370
Hauts-de-France 371 889 40 132 555 462 473 200 1440683
fle-de-France 1012 223 109 233 1511 877 1287975 3928308
Martinique 84 820 9153 126 690 107 927 328590
Normandie 579 854 62574 866 083 737 820| 2246331
Nouvelle-Aquitaine 1352 419 145 945 2 020 002 828 5239214
Occitanie 1915 168 206 673 2 860 536 2436903 7419280
Océan Indien 72 559 7 830 108 376 92326 281001
Pays de la Loire 515 515 55 631 769 984 655953 1997 083
Eg‘;geﬁi‘lﬁ'pes' 530 734 57 273 792 715 675317 | 2056039
Total 10 424 098 1125 001 15571001 | 13264910 | 40 385 910

Source : direction générale de la cohésion soaikieministere des solidarités et de la santé — sbresstion de I'autonomie des
personnes handicapées et agées.

Les rapporteurs tiennent a souligner que des inigigt régionales
pertinentes existent également.

Ainsi I'lle-de-France, sous la conduite de 'ARSemtrepris depuis 2014
un rattrapage de son retard dans le domaine médual, en créant 4 000 places
en structures meédico-sociales, en faisant évoleerétablissements grace a la
signature des CPOM. Plus récemment, en 2018-201%ppel a manifestation
d’intérét a été lancé pour transformer le fonctement des établissements, en
privilégiant les places de SESSAD notamment, etrengmt mieux en compte les
besoins des patients sur le modele du disposif idstituts thérapeutiques,
éducatifs et pédagogiques (ITEP). Des solutionwiddeélles inclusives, avec des
objectifs d’activité, sont recherchées.

Les rapporteurs se félicitent de I'admission parreied’une dérogation
portant sur quatre régions pour le lancement de apgtel a manifestation



d’'intérét : certains établissements pourront augerdeurs capacités sans passer
par la procédure de I'appel a projets s’ils propbsdans le cadre d’un dialogue
avec I'ARS, des modalités nouvelles de transforomatde places d'institut
médico-éducatif (IME) vers des places de SESSADtdUexemple est en cours
dans deux établissements publics médico-sociaux @M Seine-et-Marne avec
la transformation de places d'IME en places de SHS8Ale transfert de places
ITEP vers un autre opérateur.

c. Des leviers se mettent en place pour une transfotiioraa moyen et
long terme

Plusieurs leviers pourraient contribuer a moyeméer transformer la
prise en charge des adultes autistes.

La délégation interministérielle a récemment coufiéa professeure de
psychiatrie de I'enfant et de I'adolescent au CHiJMontpellier, Mme Amaria
Baghdadli, une mission sur I'adaptation des digesi’éducation thérapeutique
pour les personnes avec TSA. Ses travaux antérieaminus par la communauté
médicale, soulignent déja la nécessité d’amélimatépistage des adultes ayant
une déficience intellectuelle vivant en établissetngu’elle considére comme
particulierement vulnérables.

Ensuite, le ministere des solidarités et de la samtiégagé des travaux sur
I'évolution des hopitaux de jour. Dans cette optigune mission de l'inspection
générale des affaires sociales (IGAS) est en calmst le rapport devrait étre
rendu mi-2019. Ce rapport servira de feuille detgoaux travaux menés
conjointement par la direction générale de l'offte soins (DGOS) et par le
délégué ministériel a la santé mentale et a lahpaye, le Professeur Frank
Bellivier, ancien chef du service de psychiatrieultel du groupe hospitalier
Saint-Louis, Lariboisiere, Fernand-Widal.

Des évolutions de la prise en charge découlerontcelte mission
d’inspection, avec des transformations qui pountaigervenir en 2020.

Par alilleurs, I'un des piliers du changement deagigme sur I'offre des
soins est la mise en place des projets territorgdeisanté mentale (PTSM), qui
doivent redéfinir cette offre de soins.

Ce nouveau dispositif de coordination, inscrit denlei de modernisation
de notre systeme de santé du 26 janvier 2016 salprretard dans son lancement
du fait d’'une articulation complexe a mettre en pewentre les différents acteurs.
En effet, la bonne réalisation des PTSM nécessitéravail collectif entre les
équipes de psychiatrie, du médico-social et dagsgervices (prévention, social,
logement, insertion, collectivités territorialegprésentants des usagers) en lien
avec les personnes souffrant de troubles.

Les régions devront avoir mis en place un PTSM defju2020, lequel
servira de cadre pour I'ensemble des actions, yposnpour les personnes avec



TSA. Le décret du 27 juillet 2017 précise les missiehles objectifs des PTSM,
animés par les ARS, qui sont chargées de la démarélaboration des projets, et
doivent veiller & ce que tous les acteurs conceyrs@sent associés.

L’ensemble de ces travaux s’inscrit dans la ligneladéeuille de route
santé mentale et psychiatrie présentée par latng@irdes solidarités et de la santé
Mme Agnés Buzyn, en compagnie de la secrétaire diftargée des personnes
handicapées, Mme Sophie Cluzel, lors du premieritéogtratégique de la santé
mentale et de la psychiatrie (CSSMP), le 28 juib&0

Par ailleurs, la réforme de la tarification en cuour I'élaboration d’un
nouveau schéma, contribuera a I'évolution de leoftr adulte » et personnes
handicapées.

Les rapporteurs constatent que la dynamique est \p&isle pour le
diagnostic et la prise en charge des enfants queles adultes. lls s’inquiétent de
la difficulté de mobiliser les acteurs extérieuofessions de santé, services des
conseils départementaux... lls s’interrogent sur téenps que demandera
I'évolution de la prise en charge, tant les métisodetuelles sont ancrées dans
I'esprit des professionnels (ainsi la camisole @i, I'hospitalisation...).
L’exemple de certaines équipes mobiles peut faifgéres un essaimage des
bonnes pratiques d’accompagnement des personngesut

3. L’accés des familles a une plateforme de répit et d’accompagnement :
une mesure qui prend du retard

La direction générale de la cohésion sociale (DG&Lancé en novembre
2018 une enquéte auprés des ARS pour dresserdetdieux des plateformes de
répit existantes, dans chaque région : il sembéelesi agences n’aient pas toutes
montré de diligence a répondre a ce questionn@eetat des lieux sera la base
d’'une concertation sur l'opportunité de la créatas nouvelles structures, qui
pourraient étre destinées au pluri-handicap ou iglE&es pour les personnes
autistes.

Cette mesure de la stratégie nationale (visanteatifter au moins une
plateforme par département et a mieux couvrir leitbére) a pris du retard.
Néanmoins, un cahier des charges national pouiele@s de répit, nouveaux ou
issus de transformations, est en cours délaboratiba délégation
interministérielle souligne [l'insuffisance de firmment pour cette mesure
— 2,55 millions d’euros au plan national — ce qumd son pilotage difficile.

Des dispositifs innovants et appréciés pourrord &tentifiés, comme la
plateforme inter-ligérienne autisn@@lLA), dont les rapporteurs ont rencontré les
responsables. Les rapporteurs esperent que confiesedispositifs existants
n’exclura pas la création de nouvelles structures.
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Un exemple de dispositif « plateforme de répit » movant a Saint-Etienne

La plateforme inter-ligérienne autisme (PILA) est dispositif innovant et mobilisant
une pluralité de partenaires du secteur médicabo€ilotée par I'Adapei Loire,
porteur du projet, elle a vocation a étre un ligkcdute, d’accueil, d’orientation et de
recherche de solutions de répit pour les prochaangs non professionnels de personngs
avec autisme. Elle couvre la totalité du départéntenla Loire. PILA est une des
8 plateformes créées dans la région Rhone-Alpes 20616 et 2017.

La spécificité de PILA est d’étre portée par unarglité de partenaires du secteu
meédico-social qui ont des compétences reconnuesmatiere d’autisme et/ou
d’intervention a domicile : Adapei Loire, Eurecgbésame autisme, APS, le Chateau
d’Aix, Autisme Loire, ADMR, AIMV et Eléa.

La PILA est composée de 0,6 ETP de coodinateutz O de travailleur social pour un
colt de 130 000 euros de fonctionnement annuelfileaactive en 2018 a été de
53 situations d’aidants. Le bilan d’activité montre temps d’écoute et de traitemer
des demandes de 11 heures par famille.

=

—+

Source : ARS Auvergne—Rhéne—-Alpes.

4. Assurer un suivi médical de la personne au long de sa vie : un objectif
de long terme lié a la mise en place d’équipes régi  onales

Les rapporteurs avaient fait des propositions  coracgr
I'accompagnement des adultes dans leur parcouvieden lien avec la création
de plateformes régionales ou infrarégionales et é&vaéploiement des podles de
compeétences et de prestations externalisées (ptiopas’ 18).

Le repérage des TSA doit en effet conduire a un séagdlier de I'adulte
de maniére individualisée. Le schéma de suivi nebkerpas encore arrété.
Actuellement, les réponses sont trés différentiemdes territoires.

Selon les représentants de la DGOS et du GNCRAendas par les
rapporteurs, les plateformes de diagnostic prégarenettront un suivi tout au
long de la vie du patient. Mais cela pourrait ausslon eux, étre la mission du
médecin généraliste en lien avec les professioretdiss équipes spécialisées de
deuxiéme ligne si le patient vit a domicile, deqlidpe psychiatrique ou d'un
référent hospitalier s’il a des troubles somatiquelSARS peut décider que le
patient est suivi par la CPTS, ou par la platefodeecoordination comme en
Haute-Normandie avec des « intervenants pivots ».

Des outils peuvent améliorer la prise en charge lpar médecins
généralistes comme la plateforme Handiconnectyemnple.

La DGOS cherche a donner une portée nationale airtegrojets pour en
soutenir les acteurs et essaimer les bonnes peatiqua possibilité d’'un suivi
médical coordonné de la personne dans son pardeurse semble encore une
perspective de long terme. Le manque de moyens hsreaipsychiatrie, constaté
sur tout le territoire, met en échec la constructle ce suivi médical.
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C. SOUTENIR L'INSERTION DES ADULTES AUTISTES DANS LA SOCIETE

L’enquéte de la Cour des comptes en 2018 soulidjoagfanisation « en
silos » de la prise en charge des adultes autlsieses a un lieu de vie du secteur
médico-social ne pouvant pas toujours se conjuguec I'acces a la formation et
a l'insertion professionnelle...

L'un des axes forts de la stratégie nationale esblgien a «la pleine
citoyenneté des adultes autistes », terme quitgaeaiambitieux face aux moyens
disponibles pour atteindre le public concerné. ldispositifs lancés sont
prometteurs mais ils ne peuvent dans cette péded#emarrage que bénéficier a
un public tres limité.

Les évolutions positives engagées pour la transfiimmade ['offre
médico-sociale devraient introduire plus de sowgdedans le fonctionnement de
ces établissements : ainsi le décret du 9 mai 28lEiif a la nomenclature des
établissements et services sociaux et médico-soai@ompagnant des personnes
handicapées ou malades chroniques, introduit lailpits de proposer toutes les
formes d’accueil et d’'accompagnement, et donc desmapagnements « hors les
murs ». Les foyers d’hébergement et I'habitat in€lhasnt permettre de proposer
des lieux de vie plus favorables au suivi d'unemfation ou a linsertion
professionnelle des personnes. Le déploiement deuél a temps partiel ou de
I'accueil séquentiel est encouragé, permettant auns personnes de disposer de
temps en dehors de linstitution, pour des formmetiou un acces a I'emploi a
temps patrtiel.

La concertation relative a la réforme de la poli#égd’emploi des
personnes handicapées doit s'achever prochainelEkstcomportait deux axes :
la redéfinition et la simplification de l'obligatio d’emploi des travailleurs
handicapés (OETH) et la révision et la cohérenckoffee de services en faveur
des personnes handicapées et des employeurs gefativsoutien a l'insertion
professionnelle et au maintien en emploi.

Les établissements et services d’aide par le trg&AT) devront aussi
transformer leur offre, devenant des acteurs a pattere d'un parcours
professionnel diversifié : certains expérimentergs dmissions d’'appui et
d’expertise auprés des entreprises pour I'embadehgersonnes handicapées, ou
bien encore participent a des plateformes multisesv réunissant différents
acteurs du social, du soin et de l'insertion. L'ISA&t I'inspection générale des
finances ont été chargées d’'une mission sur les E§iiTdevra étre achevée en
juillet 2019 : cette mission a pour objectif de gpeer des pistes d’évolution des
missions et des modes d’action de ces établisssnparimi lesquelles développer
des passerelles avec le secteur ordinaire de prodw des entreprises adaptées,
action jusqu’a présent insuffisante.

Au-dela de la stratégie nationale pour l'autisme, sont toutes ces
initiatives qui pourront porter leurs fruits po@ver les freins a I'autonomisation
des personnes porteuses de TSA.



1. Améliorer I'acces au logement : un dispositif n ouveau et beaucoup
d’évolutions positives a mettre en ceuvre a court te rme

Les rapporteurs, dans leur proposition n° 25, avaisouhaité le
renforcement de I'offre de logement pour les adudtiesa diversification.

L’acces au logement constitue la premiere étapeedamonomie des
personnes avec TSA, méme lorsqu’'un accompagnemeantelst nécessaire.
Plusieurs avancées peuvent étre soulignées.

a. Le forfait pour I'habitat inclusif : un dispositif gpproprié mais encore
si limité gu’il conserve un caractere expérimental

Le forfait pour I'habitat inclusif a été institué rlaarticle 129 de la loi du
23 novembre 2018 portant évolution du logement, 'dménagement et du
numérique (ELAN); il résulte de nombreuses expémtaitons de projets
innovants conduites depuis 2016 par la directiomegge de la cohésion sociale.
L’habitat inclusif fait dorénavant I'objet d'un t@rVIll nouveau au livre Il du
code de l'action sociale et des familles.

Le forfait finance un projet de vie sociale et pgé® dans I'habitat
inclusif, et peut étre attribué a une personne icapée ou toute personne agée en
perte d’autonomié”.

Un décret paru le 24 juin 2019 décrit le projetvaesociale et partagée et
les conditions d’attribution du forfait, versé ddascadre d’'une convention entre
I'agence régionale de santé et la personne moraleharge de I'animation du
projet. Un arrété paru a la méme date définit leiezades charges national de
I’habitat inclusif. Il précise les missions du part de projet : veille sur la santé de
la personne ; sécurisation de la vie & domiciteutisn a I'autonomie ; soutien a la
convivialité, par exemple. Il précise égalementdenditions d’'implantation des
habitats, dans les centres-bourgs, a proximité&rdesports, commerces, services
publics et services médico-sociaux. L’habitat iniflse situera en-dehors du
systeme MDPH.

Le dispositif a été rendu possible par l'article 188 la méme loi, qui
généralise la possibilité de colocation dans lec paocial, laquelle peut donc
profiter aux personnes autistes. Ici il s’agirgo@éts collectifs de 6 a 8 personnes.

Les ARS devront donc signer une convention de fiearent avec
I'association animatrice, stipulant le montant durfdit versé par personne
hébergée, la durée et la périodicité de ce verserhenmontant individuel du
forfait variera entre 3 000 et 8 000 euros par em,fonction de l'intensité du

Wl s'agit des personnes bénéficiant de l'allocatiadulte handicapé (AAH), de la PCH, de Iallocatio
compensatrice pour tierce personne (ACTP), d’'unientation vers un établissement ou service sodial e
médico-social, ou encore d’'une pension d’invalidig 3"°degré. Parmi les personnes agées, il s’agit des
personnes ayant une perte d’autonomie de GIR 1 a 5.



projet de vie sociale et partagée, et dans uneelidiun forfait de 60 000 euros
par habitat inclusif. Cette modulation variera selo

—le nombre d’heures de présence du ou des profesds chargés de
I'animation de la vie sociale et partagée ;

— les activités identifiées dans le cadre du pigetie sociale et partagée ;
— la nature des partenariats conclus avec I'extérie

La DGCS prévoit de lancer, au total, environ 25Qqtsod’habitat inclusif
pour 6-8 personnes ; dans un premier temps, umnghainclusif par département au
minimum. La stratégie quant a elle dispose d’uneeclempe de 6,06 millions
d’euros pour le déploiement de cet habitat pouplsonnes autistes. Ces crédits
seront délégués progressivement aux ARS des 2di9an de 2 millions d’euros
par an. Les porteurs de projets pouvant percevofordait pour I'habitat inclusif
d’un montant maximal de 60 000 euros, cela permétfinancement d’au moins
100 habitats inclusifs, soit un par département.

La CNSA doit également déléguer une partie destsrédila section V de
son budget aux ARS, a hauteur de 15 millions d'ewaur 2019 : 2 millions sont
« fléchés » vers les habitats inclusifs a destinadie personnes autistes.

L’instruction interministérielle du 25 février 201t@lative a la mise en
ceuvre de la stratégie nationale a donné aux ARSvisitglité pluriannuelle de
'ensemble des mesures sanitaires et meédico-secidlent les crédits pour le
financement de I'habitat inclusif. La logique dedintement et de suivi de ce type
d’habitat devra étre planifiée lors de la conféeedépartementale des financeurs
de l'autonomie.

Enfin, on soulignera que le suivi du déploiementl'tabitat inclusif
s’effectuera également dans le cadre de I'Obseareate I'habitat inclusif, installé
en 2017, qui regroupe une trentaine d’associatidnssecteur, les agences
régionales de santé, les collectivités localesaeitbs partenaires institutionnels.

Les rapporteurs se félicitent de la mise en plap&leadu dispositif voté
en fin d’année derniere, et reconnaissent la déteation et la compétence de la
délégation interministérielle, qui a pu impulserrdalaction et la publication des
textes d’application, et I'obtention des créditsrespondants, en quelgues mois.
Evidemment, la capacité du dispositif est trés Bmipar rapport au public qui
pourrait en bénéficier.

En effet, si les personnes avec TSA sont prioritgpmeg 10 % des places
nouvellement créées, cela ne représentera quee280rmes environ concernées
par une entrée dans le dispositif de I'habitatusiflen 2019.

Les rapporteurs observent que ce dispositif va ietégn certain nombre
de structures déja existantes... aussi le hombregirlents nouveaux devra-t-il



étre clarifié. lls veulent croire, en tous casa @érennité financiere du dispositif et
a sa capacité a se développer. En effet, comptediemmaractere trés restreint des
crédits et du nombre limité de places ouvertesdispositif revét encore un
caractere plutot expérimental.

b. La mutualisation des prestations individuelles nésase a I'’habitat
inclusif

Les caractéristiques de I'habitat inclusif supposgr les personnes qui y
vivent puissent mettre en commun la prestation @®pensation du handicap
(PCH), l'allocation personnalisée d’autonomie (AP&) encore le service de
SESSAD.

Les rapporteurs sont trés favorables a ces formesutigalisation qui ont
déja fait leur preuve dans certains territoirepaimettent une bonne utilisation
des fonds publics. Certains départements pourahantorisent pas encore.

Un rapport de I'lGAS, daté de novembre 2016, aignélles inégalités
d’éligibilité et d’acces a la PCH pour les persanma situation de handicap
psychique, mental et cognitif, dont l'autisme. L'are 2-5 du code de I'action
sociale et des familles fixant le référentiel pdiacces a la prestation de
compensation et les criteres d’évaluation du guigvaluation des besoins de
compensation (GEVA) a accordé une place limitéa fohction de surveillance
dans l'aide humaine, sous-estimant les besoinstidaulation et d'aide a la
compréhension pour ce type de handicap.

Un décret du 2 mai 2017 est venu modifier le réfiee d'acces a la
prestation de compensation afin de prendre davargagcompte les besoins des
personnes en situation de handicap psychique, tfogni mental. L'enjeu était
d’accompagner les départements dans I'amélioratien leur pratique sans
toutefois modifier les critéres d’acces ni les aid#ribuées.

Les associations représentant ces publics obsenrentévolution trop
lente des pratiques des MDPH. Pour répondre awirisede ces personnes, des
évolutions plus significatives sont donc attendues.

Le Gouvernement a donc inclus cette thématique darsadre de la
Conférence nationale du handicap qui se déroutgujaguillet 2019. Le groupe
de travail national relatif a I'amélioration dedampensation du handicap aborde
dans ses réflexions la question de la meilleuresepen compte du handicap
psychique, cognitif, mental et du neuro-développgm€es travaux ont pour
objectif d’aboutir & des avancées concretes auitpdd linclusion et de
I'amélioration de la vie quotidienne des personpesteuses de ce type de
handicap.



c. Les autres actions du volet « logement » de la gm#& nationale

En attendant que le dispositif de I'habitat inclusgf développe, d’autres
actions du volet logement de la stratégie prennacine sur des dispositifs de
droit commun : les logements autonomes accompadeédgéveloppement de
I'offre de services, de dispositifs d’appui pours lgoroches aidants, les
groupements d’entraide mutuelle...

Pourtant les personnes avec TSA ont souvent duamatcéder aux
programmes destinés aux publics vulnérables.

Ainsi, seules trois structures de soutien aux pers® avec TSA ont
présenté un dossier de candidature pouf€appel a projets « 10 000 logements
accompagnés » organisé par I'Union sociale poabitat.

De maniere générale, les bailleurs sociaux peuvefiécher » des
logements pour les personnes handicapées : cdeseas a travers l'acces au
logement visé par larticle 20 de la loi relativel’adaptation de la société au
vieillissement (loi ASV) du 28 décembre 2015. Ceicke prévoit la possibilite,
pour la commission d’attribution des logements,ttdiauer en priorité « des
logements construits ou aménagés spécifiquememtqabuwsage a des personnes
en perte d’autonomie liée a I'dge ou au handicap ».

L'un des obstacles reste cependant I'adaptatiomergmue du logement
a la personne autiste. La délégation interminidtérien lien avec la DGCS et la
direction de I'habitat, de l'urbanisme et des pagsa(DHUP), élabore des
préconisations quant aux recommandations technigudsstination des maitres
d’ouvrage sociaux et privés, pour prendre en conggetroubles sensoriels et
autres spécificités des personnes autistes. Qétittive est tres positive : elle va
concerner les futures mises en chantier mais fssstnovations.

L'objectif cible de la stratégie pour le logemens @alultes avec TSA est
au moins une offre par département. En région AgneiRhone-Alpes, des
projets d’habitat inclusif sont déja décidés eafioés dans les départements de la
Loire, du Rhbéne et de Savoie. Les rapporteurs ordordré les animatrices du
dispositif d’accompagnement au logement inclusifipadultes avec autisme
(DALIAA), premier projet d’habitat inclusif dans lhoire pour jeunes adultes
avec TSA.

La mise en ceuvre d’'un tel projet suppose de résodédsedifficultés
nombreuses et variées : choix du quartier, miseatiiance des familles peu
habituées a l'idée de I'autonomie du jeune aduttetualisation indispensable de
la PCH afin de rémunérer une personne de gardeilgemployée par une autre
structure a laquelle DALIAA rémunérera une prestgtio mutualisation
actuellement refusée par principe par les servimesaux du département, ou
obtenue dans certains cas apres quatre mois dédores ce qui parait tres long.
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L’expérimentation d’habitat inclusif DALIAA :
de nombreux obstacles a surmonter

Le dispositif d’accompagnement au logement inclysslur adultes avec autisme
— DALIAA — a été initié en 2017.

Les 3 composantes du dispositif DALIAA sont :

— I'extension de 5 places du service d’accompagneémedico-social pour adultes
handicapés de Saint-Etienne (SAMSAH Autonomia),i@Ela DALIAA, portées par
I'association AREPSHA et co-financées par le dépaent et 'ARS ;

—la création d'un pbéle de compétences et de pi@ssaexternalisées, porté pa
I'assocation PEP 42 ;

-

— la création de 5 appartements a visée incluanayis par le bailleur social SOLIHA.

Ce dispositif accompagne un public d’adultes ayamd aptitude au travail et/ou a
'autonomie (c’est-a-dire pouvant se déplacer stams les transports et avoir des
occupations en journée).

L’objectif est I'anticipation et I'évitement desptures des parcours afin de permettre
I'acces, ou de favoriser le maintien des conditidig projet de vie en habitat inclusif.

La file active attendue est minimade 5 usagers, qui correspond aux 5 usagers |qui
intégreront les appartements du projet habitatusitl D’autres personnes pourront
intégrer le dispositif DALIAA, la file active ne @ant pas dépasser 10 personnes.

Un comité de pilotage se réunit trois fois par aarpsuivre la montée en charge de ¢e
dispositif innovant.

L’emménagement des bénéficiaires est prévu poud.202

2. Développer I'emploi des adultes: le monde du t ravail encore peu
accueillant pour les personnes autistes

Les rapporteurs avaient repris une proposition d€dar des comptes
pour faciliter l'activité des personnes autistesngistant a insérer un volet
« troubles du spectre autistigue » dans les cenfpassés avec les conseils
régionaux sur la formation et I'insertion professielle (proposition n° 26).

Le dispositif de 'emploi accompagné a été instéme2016, et favorise,
pour les personnes en situation de handicap, kaécén emploi rémunéré en
milieu ordinaire de travail, et /ou accroit les mb@s de le conserver dans la durée.
Ces personnes bénéficient d’'un accompagnement médaal, d’'un soutien a
I'insertion professionnelle et d’'un accompagnemest leur employeur, ces
deux accompagnements n’étant pas limités dans nigste mais fonction des
besoins.

Il a réellement démarré en 2018, et monte en chaegeis : il inclut a
présent 1 228 personnes dont 11 % de personnsteaysoit 139).

La stratégie a prévu le doublement des crédits téeaux dispositifs
d’emploi accompagné.
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Le financement de I'Etat est porté de 5 & 7 millidfeuros dés 2019 et
atteindra 10 millions en 2020, soit 5 millions d&dits nouveaux par rapport a
2018. L’Association de gestion du fonds pour I'mies professionnelle des
handicapés (AGEFIPH) portera son financement ded424 amillions d’euros en
2019, puis a 6 millions en 2020. Le fonds pour Bim®n des personnes en
situation de handicap dans la fonction publiqguePHHP) mobilisera un
financement de 1,1 million d’euros en 2019 (co@y@&million en 2018), montant
gui sera maintenu ou porté jusqu’a 1,5 million 88@ Au titre de la participation
de I'Etat, un peu plus de 6,7 millions d’euros sex#égués aux ARS pour 2019
et rattachés en budget annexe au fonds d’inteorenéigional (FIR).

Les crédits sont donc au total de 12,5 millions aiepour I'année 2019
et 17,5 millions en 2020. M. Jean-Francois Lhogprésentant la DGCS, entendu
par les rapporteurs, a souligné que cet engagetoanie de la robustesse et de la
crédibilité au dispositif.

ENGAGEMENT POUR L’EMPLOI ACCOMPAGNE

en millions d’euros

2017 2018 2019 2020
ETAT 5 5 7 10
AGEFIPH 2 2 4.4 6
FIPHFP 0,5 0,5 1,1 1,5
Total 7.5 7.5 12,5 17,5

Source : AGEFIPH — FIPFPH — DGCS.

a. Essaimer le dispositif de 'emploi accompagné, erectrop limité face
aux besoins

Les résultats de la premiere année effective depl@naccompagné sont
positifs : 57 % des personnes entrées dans ledligpmntre janvier et mars 2018
ont trouvé un emploi ; 41 % de ces personnes soaurs en emploi a la fin de
I'année 2018. Ces résultats encourageants serommfamer dans le cadre d’'un
référentiel d’évaluation en construction.

Les ARS ont la charge d’essaimer le dispositif swt te territoire en
2020, et de réaliser des conventionnements plurglanavec les structures
porteuses de projets. Les MDPH se sont inscrites @adispositif, et contribuent
a orienter les personnes qui pourraient en bépéfici

La délégation interministérielle met en ceuvre loont@ définie par le
Gouvernement de consolider ce dispositif. Elle tilvaavec POle emploi
(Cap emploi), la direction générale a I'emploi etaaformation professionnelle
(DGEFP), les missions locales, 'AGEFIPH, la DGCESIAT et, enfin, le milieu
associatif (qui ne bénéficie pas nécessairement fidancement « emploi
accompagné ») : I'objectif est de voir monter eargk les postes disponibles et
les structures capables d’accompagner les aduliBstes dans le processus,
eventuellement en formant les équipes d’accompagneanl’autisme.



Un important effort de valorisation du dispositit @ependant nécessaire,
car les postes de travail pour les personnes ayailiSA sont encore en nombre
dérisoire face aux besoins.

La caisse nationale de solidarité pour 'autonomikffasé un guide pour
accompagner les structures (MDPH, emploi notammentjaire connaitre le
dispositif. Des actions de proximité sont prograres@our que les acteurs de
terrain se saisissent du dispositif et le fassentuér. Des temps d’information
sont consacrés aux référents insertion professilenne

La communication en direction des employeurs esbrenmsuffisante.
Autisme Info Service devra assurer une informa#okintention des organismes
gestionnaires, par la distribution de dépliantdes$ réunions d’informations a
I'intention des directions régionales des entrgsrisde la concurrence, de la
consommation, du travail et de I'emploi (Direcct#gs associations...

L’'implantation géographique du dispositif est treggale : des territoires
et des petites villes ne disposent pas de strigcttapables d'orienter les adultes
autistes vers un employeur et de les accompagnéa paite.

Les rapporteurs constatent qu'en dépit des difésyltles ARS ont
commencé a prendre en main des actions dans leimrda I'emploi, ce qui
représente certainement un «coldt dentrée » partaines. Le dispositif
contribue a créer des passerelles entre les acteurgdico-social et de I'empiloi :
le lien entre les ARS et les Direccte s’est nougsiagu’avec les directions
régionales de 'AGEFIPH, ce qui est bénéfique piautres projets destinés aux
personnes en situation de handicap. Des outilsld&age régional se mettent en
place, et des rencontres régulieres ont été initidms certaines régions entre les
acteurs precités, mais aussi les établissementugoet médico-sociaux de sante,
les MDPH et les acteurs du service public de I'empl

Certains adultes autistes ont besoin d’'un accongmagnt multisectoriel
(pas seulement pour I'emploi) : la coordinationrenies acteurs est donc une
pratique indispensable qui est a construire daaguahrégion.

b. Repérer et orienter les personnes

D’autres dispositifs sont mis en ceuvre, comme « L'IBhgiAbord », les
actions innovantes et les prestations d’accompagnemspécifique troubles
cognitifs de 'AGEFIPH, le programme « Vivre et tagller autrement », déja
évoqués dans le rapport de 2018.

Le dispositif « L’'Emploi d’Abord » est privilégié pdes acteurs, selon
Mme Véronique Bustreel, directrice innovation, éeadion et stratégie a
I'AGEFIPH, entendue par les rapporteurs : I'Etat wamnpagne les initiatives
individuelles pour en faire a terme des modéleslues.



La délégation interministérielle travaille a l'appr@ation de toutes ces
actions par les acteurs du service public de 'emge personnel doit étre formé
aux problématiques de l'autisme, afin que les missilocales participent au
repérage des adultes ayant besoin de 'accompagrheme

Les rapporteurs ont conscience que l'on se heure da domaine a la
difficulté, des lors que I'on ne se trouve plus side milieu scolaire, de dépister
les personnes et de leur proposer un parcourd’garploi correspondant a leurs
possibilités. En outre, si les personnes atteidéetoubles « non Asperger » sont
plus visibles, celles dites « Asperger » souffrelet troubles relationnels et
émotionnels plus difficiles a appréhender dans lkemn du travail ordinaire.
L’accompagnement approprié est presque « sur mesudenc complexe a
inscrire dans une norme, et de méme a évaluer.

Les rapporteurs prennent acte des progrés accoraplig la volonté des
acteurs publics, notamment 'AGEFIPH, de faire pesger les dispositifs
existants, en nombre de bénéficiaires, en couvedurterritoire, en propositions
d’emploi, en innovation sociale et managérialea@tsi en impact pour chaque
bénéficiaire.

lls souhaitent que linscription dans la durée de dispositifs les rende
plus visibles, plus efficaces avec les amélioratigui seront apportées sur le
terrain. lls approuvent I'évaluation qualitativei e met en place pour 2019 et
2020.

3. L’accompagnement dans la vie sociale, culturell e et affective : une
dimension négligée jusqu’a aujourd’hui qui commence a étre prise en
compte plus systématiqguement

Ces dimensions de la vie de I'adulte autiste peugtr prises en compte
dans le cadre des groupes d’entraide mutuelle (GEdAL le bilan d’action est vu
comme trés positif.

Introduits par la loi du 11 février 2005 pour I'déigga des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté desqueres handicapées, les groupes
d’entraide mutuelle sont un outil d’'insertion daascité et de prévention de
I'exclusion sociale de personnes.

Le GEM est une association créée par les personnaseroges
elles-mémes dans un esprit de soutien entre pajus doit ensuite étre parrainée
par d’autres associations qui gerent ses fondsseddpects administratifs. Chaque
GEM dispose d’'un animateur salarié.

Des analyses effectuées par les centres régionatixdds, d’actions et
d’'informations ont montré les nombreux aspects tjfgsile ces groupes, qui
peuvent se traduire par la réduction des hosmtadiss, de la consommation
médicamenteuse...
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La stratégie nationale a prévu le déploiement d’ainsun GEM autisme
par département : cette mesure contribuera en awgoaitenir I'accés au logement
et & 'emploi des personnes autistes. A cettediirs, crédits médico-sociaux issus
du fonds d’intervention régional seront délégués<x AARS a hauteur de
7,87 millions d’euros, au rythme de 2 millions parenviron jusqu’en 2022.

Un arrété paraitra prochainement pour complétetelees réglementaires
de 2016 (arrété du 18 mars 2016 fixant le cahies dearges des groupes
d’entraide mutuelle et instruction du 9 septemiB@é&&relative aux modalités de
pilotage du dispositif des groupes d’entraide milgyeafin de prévoir
spécifiquement la mise en place de GEM pour lesopees autistes.

La délégation interministérielle prévoit, en compéd la révision avant
fin 2019 du guide de la CNSA correspondant, congmbiies conventions types et
les fiches de poste, notamment.

La structure Education utile régionale pour les etsfaitoyens atteints
d'un handicap (Eurecah), dans la Loire, dont lepaodeurs ont rencontré les
animateurs, est un exemple de réponse accompagnédops, construite depuis
dix ans par une association. Son exemple illustrdifficulté souvent rencontrée
par les associations ayant mis en place un disposi¢ et demandé pour obtenir
une pérennisation par soutien financier des AR8btention de ce soutien sera
d’autant plus difficile que le département est adér® comme comparativement
« bien doté » en structures, alors que les besegtent treés importants.

L’exemple de I'association Eurecah : la difficultéde pérenniser les dispositifs
innovants qui répondent aux besoins

L’'association Education utile régionale pour lefaats citoyens atteints d’un handica
(Eurecah), régie par la loi de 1901, a été créé@blg@nvier 1999 par deux meres
d’enfants porteurs du handicap de l'autisme, quir@avaient sans solution pour leur
enfants, et donc dans I'obligation de rester a doeni

Uy UuroO

Les missions principales rattachées aux servidegrdtah sont les suivantes :

D

— développer ou maintenir des compétences cheeriopne au travers d’activités dg
jour (activités sportives adaptées, motrices, $esiat culturelles, cognitives et/oy
d’apprentissages, activités de la vie quotidiemxpressions artistiques, corporelles qu
de méditation) ;

— apporter une réponse préventive aux ruptures ateoprs de vie et favoriser
I'intégration de la personne sur tous ses lieuxid€basés sur le droit commun) ;

— favoriser la continuité du parcours et 'accompagent des transitions.

Eurecah est trés sollicitée pour les situationspteres. Son personnel, formé grace
aux dix ans d’expérience de la structure, réalise @valuation fonctionnelle avant d¢
proposer un accompagnement, ou un parcours cocgdogmdce au maillage du
territoire. Ses interventions relevent beaucoup I'decueil éducatif, qui ne peut
actuellement trouver de financement pérenne. Lammake personne coordinatrice y es
considérée comme essentielle.

A} %4
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Dans le schéma régional de santé, la palette doures déployée par Eurecah en
matiere de troubles du spectre de I'autisme anétgrite comme dispositif a pérenniser

Pourtant, 'ARS, pour pouvoir pérenniser cette \aigj doit trouver une base de
financement : lien avec un établissement médic@kotabellisation en pbéle de
compétences et de prestations externalisées... tteere solution a été choisie pou
Eurecah qui serait alors rattaché juridiquemensexvice d’'aide et d’accompagnemer
a domicile (SAAD).

Le cas d’Eurecah illustre la difficulté de péremnites expériences réussies dans les
cadres juridiques et financiers actuels, qui emeomposent I'appel d'offres, lequel ne
conduira pas toujours a privilégier la structure fjan veut préserver.

~—~ S

IV. RENFORCER ET COORDONNER LA RECHERCHE SUR L’AUT ISME

Les actions « Recherche » de la stratégie natiofmale I'objet d’un
pilotage partagé entre la délégation interministieri et le ministére de
I'enseignement supérieur et de la recherche.

Si certaines actions sont lancées, le montage dupgment d’intérét
scientifique (GIS) a pris du retard et pourrait elédr ses principaux acteurs,
notamment quant a la modestie de I'engagement baidgéloin des attentes des
équipes scientifiqgues engagées dans la rechercliagisme.

La proposition n°29 du rapport de 2018 concernest missions du
groupement d’intérét scientifique en projet, eptaposition n° 30 était favorable
a la création d’un institut national de l'autisme.

La proposition n° 31 avait demandé que soit consattéudget ambitieux
a la recherche sur l'autisme sur toute la duréla dératégie, évoquant un montant
total de 70 millions d’euros, qui se fondait sug pgogrammes que nos chercheurs
les plus éminents souhaiteraient actuellement fasides moyens leur en étaient
donnés.

Le financement attribué a la recherche par la sfiaté&’éléeve a
14 millions d’euros, mais son « fléchage » n’esd pasez clair pour rassurer les
acteurs.

A. LA CREATION,DU GROUPEMENT D'INTERET SCIENTIFIQU E QUELQUE
PEU RETARDEE

Les rapporteurs avaient consacré trois propositjoh29, 30 et 31) a la
recherche en faveur de l'autisme. lls avaient sautia création d’'un institut
national de l'autisme, et avaient estimé que larfotement consacré a cette



recherche devrait étre quintuplé sur la durée darédégie nationale pour réaliser
un véritable investissement national, générateuettenbées a moyen terme.

La mesure 88 de la stratégie nation@leéation du groupement d’intérét
scientifique« autisme et troubles du neuro-développemesst»copilotée par le
ministére de lI'enseignement supérieur, de la retigeret de l'innovation et
Aviesan.

L’'Inserm et Aviesan ont élaboré la convention cdustie du groupement
entre les acteurs de la recherche, processus quonau un retard d0 au
changement de présidence de I'lnserm, M. GillexBlayant pris ses fonctions a
la téte de cet organisme en janvier 2019. Le lannéeche GIS est prévu pour le
1*" octobre 2019.

Le groupement d’intérét prend la forme d’'un réseaurecherche qui
couvre la France entiére, reliant une cinquantdigquipes labellisées comptant
des spécialistes du domaine. Des axes prioritaimeété définis et répartis au sein
du réseau, chague axe étant piloté par des saieiesf au rayonnement
international. La mise en commun (autoroutes) a faite par cohorte en
population générale ou cohorte spécialisée/résedelprmes. Les équipes
fonctionneront sur des budgets récurrents et ssiragpels d’offres nationaux et
internationaux.

Le lancement du réseau a en fait eu lieu le 10dé2017 sous I'égide de
'académie de médecine. Mme Catherine Barthélémypfepseure de
neuropsychiatrie et experte scientifique a I''TMO uKmsciences, Sciences
cognitives, neurologie et psychiatrie d’Aviesantesdue par les rapporteurs, a
regretté que la mise en ceuvre n'ait que peu av@eyuds cette date.

L’allocation de fonds pour cette action est de 300 €uros par an sur la
durée de la stratégie, soit jusqu’en 2022.

Ce budget permettra de recruter en septembre drdehmojet, animateur
du réseau, et de suivre les actions de coopératiosein du réseau. Il ne traduit
pas la « sanctuarisation » d’'un financement autensuifisamment important et
stable pour assurer un rebond significatif de leheeche sur l'autisme. Le
versement de ces fonds est intervenu pour partt€eembre 2018, et pour partie
en mars 2019.

En effet, les chercheurs attendent des annoncempagmant la stratégie,
I'allocation d’un financement propre a chacun dessaprioritaires de recherche
définis, et de ne pas dépendre presque uniquerasriindncements récurrents des
laboratoires, qui seront difficiles a mobiliser poaune accélération de la recherche
sur l'autisme, étant déja promis a d'autre rechesch.’embauche de quelques
jeunes chercheurs, 3 ou 4 théses etpdss-docs est souhaitée ; or les ressources
actuellement disponibles « hors institutions » sgod essentiellement sur I'appui
des fondations, ce qui est insuffisant pour séeurde nouvelles recherches
d’ampleur sur l'autisme et les TND.



On rappellera que la Cour des comptes avait recomiéalans son
enquéte fin 2017 de structurer la recherche ségsdé d’un institut, ce qui aurait
permis de bénéficier de financements sanctuariseésministére a préféré un
organisme a la compétence plus large ceuvrant égatedans le domaine des
troubles du neuro-développement. Il est certainlgureuro-développement est au
coceur de nombreuses recherches, et que la spécifist troubles autistiques sera
peut-étre moins ciblée dans les actions portéesgtaffichage trés large.

Les responsables de linstitut Aviesan se félicitaéanmoins d’avoir
réuni toutes les directions de recherche sur leorééveloppement dans les
guatre axes de recherche établis, dirigés partdasioeurs connaissant trés bien le
fonctionnement de la neurobiologie et travaillamt Bautisme mais aussi sur les
troubles de I'apprentissage et de I'attention, motent.

Le tableau suivant présente les quatre axes de robeheet leurs
coordinateurs.

« RESEAU RECHERCHE AUTISME » SELON 4 AXES

Coordinateurs

Interactions précoces

N ; P. Gressens
génes-environnement

Période périnatale, prématurité :

Explorations neuro-fonctionnelles F. Bonnet-Brillhault / M. Gomot

Trajectoires de développement ; et corrélations biocliniques C. Schmitz

De I'adolescence a I'age adulte deﬁ/l-o Krebs / C. Barthélémy

Trajectoire evolutive : troubles du spectre autistique

Trouble du spectre autistique : A l'age adulte Mbayer

Source : Aviesan.

B. LES AUTRES ACTIONS ANNONCEES PAR LA STRATEGIE N ATIONALE

1. La nomination de dix chefs de clinique

Le recrutement de chefs de cliniques au nombrexda du lieu en octobre
2018, apres un appel d’offres qui a recu 32 prajatslidats. La prise de fonction
des chefs de clinique a eu lieu en fin d’année 2048 postes ont été ouverts tant
en Tle-de-France, qu’a Strasbourg, dans les Hasrance. ..

Ces recrutements permettent de lancer 8 projeteaeerche concernant
les troubles du spectre autistique, un projet coracd le trouble de déficit de
I'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH) etpmjet comparatif concernant
un outil d’évaluation e-santé et portant sur ddargs de 7-18 ans.

Le tableau suivant présente les projets de rechectioésis et les
établissements qui les accueillent.
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LE RESEAU D’EXCELLENCE SE STRUCTURE

Source : secrétariat d’Etat chargé des personnesifampées.

2. La sélection des centres d’excellence achevée

L’appel d’offres pour les trois centres d’excellenaanoncés par la
stratégie a été reédigé par le ministere seul, gretale son copilote Aviesan qui
aurait souhaité étre consulté, voire participeora &aboration, de méme pour les
learning labs

Un jury international de sélection a été constisan président désigné et
un appel a projet a été lanceé et cléturé le 30.avri

Parmi la soixantaine d’équipes francaises de rebleetédiées a I'autisme
et aux troubles neuro-développementaux en Fratampdl a projet a permis de
mettre en exergue dans un premier temps cing certtee recherche, parmi
'ensemble des candidatures recues. lls sont nmem® dans le tableau
ci-dessous.



L’'identification de centres d’excellence

—le centre INOVAND, porté par le Pr Richard DELOENRobert Debré—APHP) qui
S’appuie sur un département hospitalo-universitgiremouvant la recherche de
nouvelles thérapies pour le cerveau en développefdetJ-PROTECT) ;

— le centre SWANSouth West Autism Neurodevelopmental disdrd@eordonné par le
Pr Manuel Bouvard (Centre hospitalier Charles PasrBordeaux) qui met en synergie
I'excellence des compétences cliniques et scignifs de ses équipes au service des
enfants, adolescents et adultes avec TND au saim ré¢'seau national identifié autou
de 3 items : améliorer le diagnostic, la prise learge et le repérage précoce ;

-

U~

—le centre FIND (Fédération Inter-disciplinaire Neuro-Développement) coordonng
par le PrVincent Des Portes (CHU de Lyon) est @édlus spécifiguement aux|
personnes ayant un TSA-TND complexe, avec plusidtoebles du déficit de
I'attention et comorbidités ;

—le CeAND (Center of excellence for Autism and Neurodevelopahddisorder9
porté par le Pr Amaria Baghdadli (CHU de Montpe)ligui axe ses recherches autoyr
de trois axes : lidentification des déterminantSAFTND, le développement deg
biomarqueurs du diagnostic et permettre une médgmrsonnalisée ;

D

—le EXAC-T EXcellence in Autism Center-Tolrsoordonné par le Pr Frédériqus
Bonnet-Brilhault (CHU de Tours) est dédié au diagimp a I'évaluation, a la formation
et a la recherche dans l'autisme.

Ce sont finalement les centres de Tours, MontpedlieParis qui ont été
sélectionnés par le jury, une sélection peut-ém@ restrictive au regard de
I’équilibre géographique souhaitable.

3. La création d’'une cohorte d’étude de grande amp  leur

La mesure 92 de la stratégie prévoit la créatiomal’'cohorte permettant
I'étude des trajectoires neuro-développementalegcoges et de leurs
déterminants, afin de répondre a des questions ektherche sur Ila
physiopathologie des troubles du neuro-développemenn de [l'autisme,
d’améliorer les outils de repérage précoce et dérenen place les interventions a
un age ou la plasticité cérébrale permet d’en espér effet maximal.

Un appel a manifestation d’intérét a été adressémemn 2019 a la
communauté scientifique par I’Agence nationale derdcherche, et qui sera
cloturé le 3 septembre. Aprés évaluation par ugy jodépendant, le meilleur
projet bénéficiera d’'un financement pour cing aqgsi pourra étre prolongé
jusqu’a 10 ans. Pour cette recherche, 6 milliorsidis seront mobilisés au sein
de laction «santé et biotechnologie » du Programdes investissements
d’avenir.

Les rapporteurs demandent que les appels d’offredesmulent dans la
plus grande transparence et la meilleure informaties différents acteurs, et
notamment du GIS. lls s’'interrogent sur I'avenirldecohorte ELENA — cohorte
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d’enfants et d’adolescents avec troubles du specitistique, projet européen qui
risque d'étre fragilisé si les nouveaux financersefnt vers un autre projet.

Les rapporteurs sont inquiets du démarrage lentrdupgment d’intérét
scientifique, peu sécurisé par le ministere deelzherche en cette période de
lancement.

lls s’interrogent sur les conséquences de la straibn choisie, moins
claire gu’un institut consacré a l'autisme, et dieificacité sera a démontrer. lls
avaient espéré en 2018 qu'un budget significatif sonsacré a la recherche
« autisme » dans le cadre de la stratégie : enldaitchefs d’équipe devront
surmonter l'inconvénient de I'absence de financensamctuarisé en répondant
aux appels d'offres ciblés ouverts par 'agenceonate de la recherche, aux
projets ministériels de recherche appliquée erés@nia priorisation promise par
la stratégie est respectée), ou encore aux appElget en sciences humaines et
sociales...

Ce choix illustre un passage radical du financemdat base au
financement par projet qui peut se comprendre pow partie du financement
total, mais s'avére un peu inquiétant si 'on cdase le montant nécessaire pour
faire fonctionner une plateforme de recherche +mamtant de 1 a 1,5 million
d’euros est considéré comme utile pour faire famcter modestement une
plateforme, et davantage pour un réseau de chescplis « lourd ». Remporter
un projet offrira-t-il la stabilité nécessaire pales actions de recherche d’'une
certaine ambition ?

Ce choix de financement ne donne en fait aucuniilités sur I'effort
budgétaire consenti au plan national : le bilarraétre tiré en fin de stratégie en
compilant, comme auparavant, les appels d’offreeemant I'autisme qui auront
été remportés par les équipes de chercheurs.






EXAMEN PAR LE COMITE

Le Comité a procédé a I'examen du présent rapportodiation lors de

sa réunion du mercredi 17 juillet 2019. Au courscdde réunion, il a autorisé la
publication du présent rapport.

Les débats qui ont eu lieu au cours de cette rélsunhaccessibles sur le
portail vidéo du site de ’Assemblée nationaleagtesse suivante :

http://videos.assemblee-nationale.fr/video.79888dR@ee01fbebca.cec--prise-en-
charge-de-l-autisme--17-juillet-2019
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ANNEXE N° 1:

TABLEAU DE SUIVI DES PROPOSITIONS

Proposition
rejetée ou
n'ayant pas
fait I'objet

Proposition
ayant fait
l'objet d’'un
avis favorable

Proposition
appliquée

d'un début | etd'undébut
d’'application | d'application
Proposition n° 1 : Permettre aux médecins de premié
ligne de mieux dépister :
— modifier le carnet de santé concernant I'examen d ‘
24°™mois pour intégrer le M-chat ;
— corrélativement, encourager la formation des riédale
premiere ligne (généralistes, pédiatres, meédecirs d

protection maternelle et infantile) a cet outil.

Proposition n° 2 : Mieux former les professionnelsle la
petite enfance :

— confier au groupement national des centres ress®
autisme la mise en place d’'un cadrage nationaladgens
de sensibilisation au dépistage des troubles dictrep
autistique ;

— programmer dans chaque région, sous I'égide dtrec
ressources autisme et de la protection maternieihdamtile,
une formation susceptible d’atteindre en gquelquesees
tous les acteurs de la petite enfance.

Proposition n° 3 : Garantir 'acces au diagnostic :
— créer des indicateurs portant sur I'efficacitépducours de
diagnostic ;

— fixer des objectifs de délai pour les différenigeaux du
réseau de diagnostic ;

— conduire sous I'égide des ARS une intégration’afée
de services sanitaires, sociaux et médico-sociaexvienant
dans le diagnostic et la prise en charge de I'angtis

— améliorer l'accessibilité géographique des centde
ressources autisme (CRA) a travers la créatioreldesrde
proximité infra-départementaux ;

— développer l'organisation, par les CRA, de foiorat ou
de séances d’information a destination des faméleges
aidants en privilégiant les formules collectives.

Proposition n° 4 : Instituer, dans le cadre de I'dire de
services intégrée, des plateformes d’interventionrpcoce
impliguant également les professionnels du sectel

r

libéral.
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Proposition n° 5 : Accroitre le nombre de professionels
formés aux TSA en développant les formation
spécialisées :

—ouvrir de nouvelles formations universitaires ¢tees et

DU) de travail social spécialisé dans le domaine
l'autisme ;

—relever lenumerus claususie l'accés au certificat d

capacité d’orthophoniste ;

— former davantage de thérapeutes et de psychaodu
développement aux stratégies de remédiation cegndu
de rééducation des habiletés sociales.

[72)
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K

4%

Proposition n° 6 : Dans le cadre de la rénovation ab
maquettes et référentiels prévue par la Stratégi
nationale pour [lautisme, accorder une attention
particuliére a :

—la réforme des formations initiales des professiae
santé intervenant aupres des personnes autistesy
incluant notamment des modules relatifs aux théma
cognitivo-comportementales (TCC) ;

—la refonte des formations du travail
évaluation ;

— la formation des accompagnants des éleves atisiiude
handicap (AESH).

social etrl

11%]

en
pi

Proposition n° 7 : Veiller au déploiement de la fomation
continue sur I'ensemble du territoire :

— généraliser les conventions entre les CRA et
organismes de formation au niveau local ;

— développer les équipes mobiles effectuant deadtions
continues pluri-professionnelles ;

— évaluer les formations continues au
changements de pratiques.

regard

Proposition n° 8 : Elaborer un annuaire des formatbns
initiales et continues prenant en compte le
connaissances actualisées des neurosciences etgirabét
les recommandations de bonne pratique publiées pda
Haute autorité de santé.

Proposition n° 9 : Renforcer le contrdle des pratiges
ayant cours dans les établissements et services noéd
sociaux :

—insérer un dispositif spécifique, dans le cadne
renouvellement de la certification, pour les sioes de
santé mentale et de pédopsychiatrie ;

— mettre en place l'approche référentielle par kygie de
structures pour définir les attendus qui leur spplicables
incluant les recommandations de la Haute autoatsashté.
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Proposition n° 10 : Renforcer I'évaluation des selees
médico-sociaux :

— permettre aux ARS d’évaluer les structures etrsl
méthodes de prise en charge en révisant le ¢
réglementaire en vigueur ;

— établir des référentiels de bonne pratique oppesaaux
professionnels notamment médico-sociaux.

adre

Proposition n° 11: Orienter les financements et &
prises en charge publics :

— poursuivre la conditionnalité des crédits destirgu
renforcement de l'offre a I'amélioration de la gtéalet a
I’évolution des pratiques ;

— introduire systématiquement les référentiels dmnk
pratique dans les appels a projets.

Proposition n° 12: Faire des bonnes pratiques u
préalable a la contractualisation :

—renforcer les volets démarche qualité, formatien
application des recommandations de bonne pratiopsede
la négociation des contrats pluriannuels d’objecgéf de
moyens (CPOM) ;

— prévoir la mise en ceuvre des recommandationsodeet
pratique dans le cadre de la contractualisation.

=)

Proposition n°13: Recenser les professionnels q
appliguent les recommandations de bonne pratique :

— conduire un recensement des établissements \@tese
mettant en ceuvre les recommandations de bonneyeati
—créer des répertoires régionaux recensant
professionnels de diagnostic, de prise en charge
d’accompagnement des personnes avec TSA ;

— proposer aux professionnels du secteur libéralidscrire
dans une démarche de certification mettant en waéau
formation a l'autisme.

les

et

Proposition n°14: Renforcer [linformation des
familles :

— créer un service d’accueil et d’orientation dewsifles afin
de leur donner les premiéres informations et legeti vers
les professionnels de diagnostic ou de prise ergeha

— mettre a la disposition des personnes avec TS étur
famille un annuaire des structures disposant dsopeel
formé a l'autisme et des professionnels libérauanayecu
une telle formation.

Proposition n°15: Etablir et diffuser un guide de
expériences de référence.

Proposition n° 16 : Généraliser I'avis des usagerdans
les processus d’évaluation des services :

— mettre en place des indicateurs de satisfactmm pes
services de prise en charge et d'accompagnement ;

— valoriser I'expression des usagers et facilisrdes a une

3%

instance de réclamation et de conciliation de pnité.
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Proposition n° 17 : En s’inspirant de 'organisation mise
en place par 'ARS de Normandie, faire émerger de
projets de territoire structurés reposant sur :

— un pilotage fondé sur un partenariat étroit en&RBRS et
le CRA et impliquant I'ensemble des acteurs dane
co-responsabilisation ;

— une offre de services intégrée ;

— la désignation d’un pilote régional, référent thasilles ;
—des intervenants pivots apportant

gu’elles soient complexes ou simples ;

—des plateformes de services a intégrer dansclesnmas

régionaux de santé a construire par les ARS.

une aide a
coordination du parcours et a la continuité du gir
personnel, pouvant intervenir dans toutes les tsis

[72)

un

Proposition n° 18 : Mieux accompagner les personne

autistes dans leur parcours de vie :

—achever la mise en place du systéeme d’informaties
maisons départementales des personnes
(MDPH) afin de pouvoir suivre le parcours d’'unegmme
autiste tout au long de sa vie ;

— favoriser le déploiement de [l'action des poles
compétences et de prestations externalisées (PG&E
'accompagnement des personnes autistes ;

—intégrer le suivi de la personne autiste aduliesdla

nouvelle structuration de la prise en charge, gample en

l'inscrivant dans les missions des plateformesidfaation
et de coordination « autisme-TND » que
nationale prévoit de déployer.

handic

la strate¢

S

apees

de

2gie

Proposition n° 19 : Réduire le reste a charge poules
patients et les familles :

— expérimenter la prise en charge, par 'assuranaladie,
des interventions en psychothérapie et en orthaphen
secteur libéral ;

— définir les interventions de professionnels detés
inscriptibles & la nomenclature générale des
professionnels éligibles a un remboursement.

P

(¢

a
ictes

Proposition n° 20 : Mobiliser, au niveau régional,un
soutien financier pour les associations effectuanta
formation des bénévoles et des aidants, lorsque fe
action de formation est agréée par I'ARS.

U

Proposition n°21: Construire ou renforcer les
interactions entre I'’éducation nationale et les séeurs
sanitaire et médico-social :

—signer des conventions rénovées entre les AR&se
rectorats comportant un plan d’action et des foionat

croisées ;

— faire entrer les compétences médico-sociales des
établissements scolaires ;

—adosser un service médico-social a I'école paailitier
'acces des enfants et des familles aux conseilsa
I'accompagnement.

—

et
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Proposition n°22: Renforcer les ressources sur
lesquelles peuvent <s’appuyer les personnels de

I’éducation nationale pour 'accompagnement d’enfats
autistes, en favorisant et en simplifiant les échanges e
les accompagnants des éleves en situation de lagn
(AESH) et les associations au sein des établisssn

scolaires, par la mise a disposition des établisgtsn
scolaires,via le rectorat, d'une liste d’associations agréé

de proximité susceptibles d’apporter un soutienchozl ou
régulier.

Proposition n° 23 : Eviter les ruptures de parcours

— préparer la sortie du SESSAD en réduisant leanivie
prise en charge et en accompagnant la transition ;

— proposer une solution aux enfants sortant d’'UEWae
pouvant entrer en CP ou en ULIS, jusqu’a I'admisstm
institut médico-éducatif.

Proposition n° 24 : Mettre en place des équipes mies
spécialisées dans la prise en charge des adult
en formant un groupe de professionnels constituégeiipe
mobile d’accompagnement qui assureront les s
ambulatoires et la prise en charge des adultdegulieu de
vie et qui pourront participer au repérage dans
établissements.

oins

les

Proposition n°25: Renforcer et diversifier [l'offre
d’hébergement pour les adultes :

— poursuivre l'effort de création de places dansdeteur
médico-social pour les autistes adultes qui ne @aupas
accéder a [I'habitat inclusif, afin de résorber leses
d’attente;

— développer I'habitat en microstructures d’accueiliples
autistes adultes semi-autonomes.

Proposition n° 26 : Faciliter I'acces a la formatio
professionnelle et a [I'emploi, eninsérant un vole
« troubles du spectre autistique » dans les cenprasses
avec les conseils régionaux sur la formation etsértion

professionnelle.

Y=

Proposition n°27: Réformer les orientations et
prestations des maisons départementales des persest
handicapées (MDPH) :

— élaborer un guide national d’évaluation des besale
compensation des personnes handicapées (GE
spécifique aux TSA ;

— simplifier les démarches auprés des MDPH damsdiee
de I'élaboration des orientations et du renouvedietrdes
certificats médicaux.

—

2




Proposition n° 28 : Mettre en place un systeme dauivi
et d’évaluation de la politique de prise en chargale
'autisme en trois volets :

—I'évaluation des financements de la recherche | sur
autisme ;

— la mise en ceuvre de la Stratégie nationale pautidme ;
—une évaluation qualitative des prises en charge d
lautisme et des méthodes éducatives, basée suséne
limitée d’indicateurs relatifs :

- aux progres des enfants pris en charge ;
- aux méthodes de prise en charge ;

- a la qualité de vie des personnes ;

- a la satisfaction des familles usagers d’'un &sément ou
d’un service.

Proposition n° 29 : Préciser les missions du groupeent
d’intérét scientifique et lui conférer l'autorité nécessaire
a la priorisation et a la coordination de la recheche :
—inclure dans le domaine d’action du groupemerst| le
sciences humaines et sociales, le champ médicalsides
traitements de l'autisme ;

— intégrer des représentants des associations totgaau
sein de l'instance de pilotage du groupement ;
—intégrer les acteurs de la recherche reconnus dan
comité de pilotage resserrée.

Proposition n° 30 : Etudier la création d’un Institut
national de l'autisme.

Proposition n°® 31 : Renforcer I'effort financier en faveur
de la recherche sur l'autisme et les troubles du meo-
développement :

— quintupler les financements prévus en consaaiaague
année 14 millions d’euros aux appels a projets ipsit#t
publics-privés dans le domaine de l'autisme ettdmsbles ‘
du neuro-développement, pour réaliser un véritable
investissement national dans ce domaine, générateur
retombées a moyen terme ;
— se fonder autant que possible sur les ressoaxismntes
pour développer les structures nouvelles envisapaeda
Stratégie nationale, et a ce titre assurer la ittansdes
financements des centres experts.




ANNEXE N° 2 :
PERSONNES ENTENDUES PAR LES RAPPORTEURS

1. Auditions :

M. Florent Chapel, président de I'association Augsinfo Service(20 février 2019)

Mme Catherine Barthélémy, Professeur de neuropaiahiet experte scientifique a
'I'TMO Neurosciences, Sciences cognitives, Neuri@ogt Psychiatrie d’Aviesan.
(20 février 2019)

Mme Garménick Leblanc, coordinatrice de la cellmiédico-sociale, M. Pierre Gabach,
responsable du département des prestations et d¢edies chroniques, direction
déléguée a la gestion et a I'organisation des RIS OS) de la CNAM et M. Laurent
Butor, chef du bureau des établissements de sad#&seatablissements médico-sociaux,
direction de la sécurité socia(é. mars 2019)

Mme Katia Julienne, directrice générale de la Haatdorité de santé (HAS),
accompagnée de Mme le Dr Marie-Hélene Rodde-Buadjpinte a la directrice de
I'amélioration de la qualité et de la sécurité deins, et de Mme Véronique Ghadi,
directrice de la qualité de 'accompagnement saiahédico-socialé mars 2019)

M. Jean-Marc Huart, directeur général de l'enseiger® scolaire et Mme Isabelle
Bryon, inspectrice d’académie-inspectrice pédagayietgionale, déléguée ministérielle
a l'inclusion scolaire(13 mars 2019)

Mme Claire Compagnon, déléguée interministériella &tratégie autisme au sein des
troubles du neuro-développement et Mme Laure Alliertcheffe de projet
formation-politiques inclusives a la délégationemtinistérielle a la stratégie autisme
(formation des professions de santé, des profesgpanameédicales et des travailleurs
sociaux).(27 mars 2019)

M. Patrick Risselin, chargé de mission dans le ghamedico-social/santé mentale
auprés du secrétariat général des ministéres chdegéaffaires sociales, représentant au
conseil national de pilotage des agences régiorgdesanté et Mme Isabelle Bilger,
directrice de I'autonomie, ARS d’lle-de-France, @opagnée de Mme Charlotte Faisse,
responsable de I'offre « personne handicapég avril 2019)

M. Jean-Francois Lhoste, adjoint au sous-directéer 'autonomie des personnes
handicapées et agées, a la direction générale dehksion sociale du ministére des
solidarités et de la santé, accompagné de Mme Mdaede Marais, adjointe au chef de
bureau prévention de la perte d’autonomie et doquais de vie des personnes agées, de
Mme Oriane Moussion, chargée de mission au seibuleau insertion, citoyenneté et
parcours de vie des personnes handicapées et deSylmie Simon-Sicart, chargée de
mission politique de formation et d’acces a I'emplodéveloppement du secteur
protégé ; Mme Véronique Bustreel, directrice inrntmrg évaluation et stratégie de
'association de gestion du fonds pour linsertignofessionnelle des personnes
handicapées (AGEFIPH) et Mme Marine Neuville, chefe la mission « emploi des
travailleurs handicapés » de la direction générald’emploi et a la formation
professionnelle (DGEFP{10 avril 2019)
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Mme Florence Jason, directrice du groupement natidas centres ressources autisme
(GNCRA), et Mme Stéphanie Decoopman, cheffe deismnadjointe a la directrice
générale de l'offre de soins (DGOS), accompagnédme Sylvie Escalon, adjointe a la
sous-direction de la régulation de 'offre de so{@® mai 2019)

M. Jean-Christophe Paul, chef du département desations en santé du ministére de
'enseignement supérieur, de la recherche et dendiation, accompagné de
Mme Nesrine Ben Harzallah, collaboratrice, et MrilCRoule, chef du bureau RH1
« démographie et formations initiales » a la savsetion des ressources humaines du
systeme de santé au ministéere des solidarités santé, accompagné de Mme Michéle
Perrin, chargée de mission « formation tout au ba¢a vie »(15 mai 2019)

2. Déplacements

a Camiers et au Touque(9 mai 2019}

Visite des différents services et rencontres aescpersonnels de l'institut départemental
Albert Calmette :

M. Bruno Delattre, directeur de l'institut départemal Albert Calmette.
Dr Chrystelle Lefetz, chef de pble pédopsychiaBieylogne.

Dr Frédéric Fourcroy, chef de pole pédopsychiaiientreuil.

Mme Anne-Laure Hecquet, cadre de santé, SESSAD, IME

Mme Valérie Tomka, cadre supérieur de santé, Coatidin des soins.

Visite de I'école de I'association Ecole parentateir les enfants autistes du Montreuillois
(EPEAM) :

Mme Cathy Van den Eede, présidente de I'associ&RiBAM.

M. Bernard Bigan, vice-président délegué a 'opératel.

M. Valois Gossart, vice-président, délégué auxtimaa publiques.
M. Olivier Grujon, trésorier.

Mme Meg Anne Gouilliart, psychologue spécialisée analyse appliguée du
comportement.

Mme Prescilla Morel, psychologue spécialisée etyaraappliquée du comportement.

a Saint-Etienne(24 mai 2019)

Entretien avec des représentants de la délégatiépardmentale de [I'ARS
Auvergne-Rhone-Alpes, la représentante du dispdsiLIAA et d’Autisme France :

M. Laurent Legendrart, directeur départemental aledélégation de la Loire, ARS
Auvergne-Rhone-Alpes.

M. Raphaél Glabi, directeur de I'autonomie par rimé ARS—ARA/direction handicap
et grand age, organisation de l'offre.

Mme Catherine Marey, directrice générale de 'ARERH
Mme Daniele Langloys, présidente d’Autisme France.



Visite du centre Léo Kanner au CHU de Saint-Etienne

Dr Valérie Rousselon, médecin réféerente du CRAgeram du CRA dans la Loire,
coordinatrice du centre, responsable du jardin fdigs thérapeutique, service de
psychopathologie de I'enfant et de I'adolescenCailU.

M. Michaél Battesti, secrétaire général du CHU dmSEtienne.
Mme Mélanie Brossier, coordinatrice de I'équiped®Formation.
Mme Stéphanie Chaut, infirmiere coordinatrice déDELA.

M. Vincent Bourgin, assistant de service social.

Mme Delphine Boeuf, secrétaire du Dr. Rousselon/JET.

Rencontre avec les représentants de 'ADAPEI 4&tefilrme de répit Pila 42, plateforme
multi-partenariale en fonction depuis 2 ans :

M. Rolland Cortot, directeur général.
Mme Catherine Duchénes, directrice du pole IME SBtrenne, Gier.
Mme Marie-Christine Perret, coordinatrice de lagflarme de répit (PILA).

M. Jean-Francgois Chossy, rapporteur de la loi 52002 du 11 février 2005 pour
I'égalité des droits et des chances, la partiajpattitoyenne et la citoyenneté des
personnes handicapées.

Rencontre avec des représentants de la structueedtu:

Mme Céline Gaumond, présidente.
Mme Julie Jorjon, co-directrice.

M. Yoann Bruyére, co-directeur.

M. Robert Laurent, président d’honneur.



