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TXH QRWUH VRFLpWp UHOQJXH H[FOXW GLVFULPLQH UHMHWYV
pas et gén ére par cette attitude un isolement social pour les familles et les
personnes elles -mémes.

Plus de 10 ans aprés le ler plan autisme, les attentes des familles et des
SHUVRQQHV DXWLVWHY TXH M:-DL SX PHVXUHU WRXW DX OR
concertation préparatoire a notre stratégie restent immenses. Pourquoi ? Parce

Aujourd'hui, nous devons relever ensemble ce défi de faire sa juste place, au

milieu de tous, a I'enfant, a l'adulte différent. Des bancs de I'école a ceux de

I'entreprise, du club de sport a la bibliotheque, du centre de loisirs au voyage

RUJDQLVp LO HVW WHPSV G-DFFXHLOOLU SOHLQHPHQW GHV S|
vie ordinaire comme tout un chacun.

SRXU SUHQGUH HQ FRPSWH WRBtX&V ichesseHés GLIIpUHQF |
LHQFHVY GH FKDFXQ TXH M:-DL YRXOX TXH FHWWH QRX"
LVPH DX VHLQ GHV WéEopiedéhy/sod X résditdhnieRdes

ns et des résultats observés sur le terrain tout au long de la

ion. Je  souhaite remercier lI'ensemble des personnes qui font que

H DPELWLRQ DXMRXUG-KXL HVW FHOOH GH WRXV HW
ue et efficace pour prendre en compte des besoins spécifiques des

s et de leur entourage pour un accompagneme nt digne et efficace.

velle stratégie nationale se fixe aussi comme objectif de remettre la

FH HW OD UHFKHUFKH DX F+XubliGud, o \Acckleres ROLWLTXH
aissances et les diffuser plus rapidement afin de tordre le cou aux

UHOXHV DX[ SUpMXJpV DX[ VWpUpRW\SHV 'RUHV HW Gy
nces et des recommandations de bonnes pratiques qui se diffusent

s pouvons changer la donne.

t l'objet de cette stratégie élaborée avec et pour les personnes

et leur familles. Nous voulons mieux repérer les troubles neuro -
RSSHPHQWDX[ DX VHLQ GHVTXHOV ILJXUH O-DXWLVP
UYHQLU SOXV W{Ww 1RXV DOORQV IRUPHU PDVVLYH
nels afin d'accueillir en créeche, puis de scolariser, ensuite

DXFKHU HQFRUH GH VRLJQHU GH ORJHU « EUHI DFFRP
de vie.
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Mot de la présidente
de la concertation

/ID SULVH HQ FRPSWH GHGHW[BWWMIOWHHMWG - XQH GLYHUVLWp G
FRXUV GH O-pODERUDWLRQ G-XQH SROLWLTXH SXEOLTXH FRQ\
OpJLWLPLWp HW VRQ HIIHFWLYLWp $YHF HQ MXLOOHW O-C
OD 5pSXEOLTXH GH OD PLVH HQ SORF 6 XX B FROQHXW W Q WD O p
GDQV OH FKDPS GH O-DXWLVPH FHWWH G\QDPLTXH V-HVW RU.
GHV WHUULWRLUHV HW D SHUPLV G-DIILUPHU FODLUHPHQW
SXEOLTXH TXH FRQVWLWXHQW O-DXWLVPH HW OHV WURXEOHYV (

UnpoLQW HVW FRPPXQ j O-HQVHPEOH GH FHV KDQGLFDSV O
DFFRPSDJQHPHQW HW G-LQWHUYHQW-isttialas af Ranitdr€&sHVY PpGLFR
LPSRUWDQWHY TXL H[LJHQW OD FRRUGLQDWLRQ G-XQH SOXUD
Les acteurs professionnels comme  les associations de personnes et de familles,

VH GpILQLVVHQW VRXYHQW j SDUWLU SRXU OHV XQV G-XQH ¢
métier et, pour les autres, par un combat pour faire reconnaitre leur handicap

ou celui de leur enfant. Avec cette ouverture vers les troubles du neuro -

développement, ils RQW H[SULPp OD FUDLQWH G:-XQH JOREDOLVDWL
DPDOJDPH LPSRVVLEOH GH GLYHUVLWpPV HW G:-LQGLYLGXDO!
respecter.

Face a cette complexité, la question de la délimitation du périmétre de

réflexion a constitué un enjeu important pour le comité de pilotage, pour ne

pas donner a cet ensemble un caractere flou qui risquerait de faire perdre la

IRUFH G-XQH SROLWLTXH SXEOLTXH FLEOpH ODLV GDQV XQ GF
HW G:-pTXLWp | d© tpuilldsU&S personnes, nNous avons aussi propose
G-LQWpJUHU GDQV FHWWH QRXYHOOH SROLWLTXH SXEOLTXH
O-HQVHPEOH GHV WU R-Xé&&ddpemenX pQuHévitbRdes diagnostics

tardifs, inadaptés, négligeant toute la diversité des tro ubles associés,
DERXWLVVDQW ILQDOHPHQW j OD GpILQLWLRQ G-DFFRPSDJQI
partiels face a chaque individualité.

Pour chacun des participants a cette concertation, entrer dans ce processus a

DLQVL LPSOLTXp G-DGRSWHU XQH DWWuwe.HLeG -pFRXWH
comportement et la qualité relationnelle au sein du comité de pilotage institué

pour superviser cette concertation ont été eux aussi déterminants. Aucun sujet

Q-D pWp pFDUWp LO IDOODLW SRXYRLU pYRTXHU O-HQVHF
complexitt, O-KLVWRLUH GH O-DXWLVPH HQ )UDQFH 7RXV FHV Gy
posés tout au long de la démarche régionale et nationale.
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La connaissance des personnes
et des besoins a progressé

Au plan international, la prévalence des troubles du spectre autistique (TSA) se situe autour de 1 % en

SRSXODWLRQ JpQpUDOH HOOH HVW FURLVVDQWH GDQV O-HQVHPEOH GHV SD\V
DXJPHQWDWLRQ V-H[SOLTXH H)FDXpQLYRPHWYWROD®X UHSpUDJH HW GX GLDJQRVWL
spécifique des pays en termes de couverture des frais de santé.

La Haute Autorité de Santé (HAS) retient pour la France une estimation de 0,9 a 1,2 pour 100 individus. Sur

OD EDVH G-:XQ1W,kexXdorBdhaque année environ 7 500 bébés qui naissent et seront atteints de TSA.

Sur la base de ce méme taux, le nombre de personnes concernées est estimé a 700 000 personnes, soit

environ 100 000 jeunes de moins de 20 ans et prés de 600 000 adultes . La population des personnes
SUpVHQWDQW XQ 76% V-LQVFULW GDQV XQ HQVHPEOH SOXV ODUJH GH SHUVRC
développement, quireprésente nt5 % de la population frangaise (environ 35 000 naissances par an ).

/HV FDUDFWpULVWLT X HérieGt Henddm&nmehlt Id'urie Hoersonne a l'autre et couvrent un large spectre. La
FODVVLILFDWLRQ HW OH GLDJQRVWLF GH O-DXWLVPH VRQW SDU DLOOHXUV HQ
discussions. Le manuel diagnostique et statistique des trou bles mentaux communément appelé DSM (disponible en
francais depuis 2015 dans sa cinquieme version : DSM  -5) et la classification internationale des maladies sont les deux
classifications médicales les plus communes. La classification médicale recommandée en France a été depuis 2005 la
CIM - GDQV O-DWWHQWH G/ GDD&VWLILFDWLRQ OD PLHX[ DFWXD O L-8,pdansHIgdiel D
O-DSSHOODWLRQ © WURXEOH GX VSHFWUH GH O-DXWLVPH 76% 2 UHPSODFH
dév eloppement (TED).

Le TSA est positionné dans le DSM -5 parmi les troubles neuro -développementaux, au méme titre que les troubles de

O -DWWHQWLRQ GX GpYHORSSHPHQW LQWHOOHFWXHO GH OD PRWULFLWp GH C
DSM-5 SHUPHWWHQW GH SUpFLO/HQVEHRYHWD GW 76$ DX WUDYHUV GH WURLYV QLYH
GH OD SHUVRQQH HW G:-DXWUH SDUW GH VSpFLILHU VL OHV FRQGLWLRQV V XduY
langage, path ologie médicale ou génétique connue ou facteur environnemental, autre trouble développemental,

mental ou comportemental, ou catatonie ».

Le DSM-5 introduit également un nouveau diagnostic de « trouble de la communication sociale » qui s'applique aux
perso nnes qui ont des problemes de communication sociale verbale et non verbale, entrainant des limitations dans la
participation sociale et la réussite scolaire ou la performance au travail, mais qui ne présentent pas les comportements
stéréotypés ou répétitif s et les intéréts restreints caractéristiques du trouble du spectre de I'autisme.

Le neuro -développement désigne O-HQVHPEOH GHV PpFDQLVPHV TXL YRQW JXLGHU OD IDo
RUFKHVWUDQW OHV IRQFWLRQV FpUpEUDOHV IRQFWLRQ PRWULFH ODQJDJLq
psychique, comportement, etc.). Il est un processus dy namique, influencé par des facteurs biologiques, génétiques,
socioculturels, affectifs, et environnementaux. Il débute tres précocement, deés la période anténatale, pour se
SRXUVXLYUH MXVTX:j O-kJH DGXOWH &H IOX[ PDWXUDWLIGPRGLHRQHDRKND TKHMWM B
UDSLGH VHORQ OHV LQGLYLGXV PDLV LO VXLW GHV pWDSHV LQFRQWRXUQDE
V-HQFKDVQHQW GH IDoRQ IOXLGH /D SHUWXUEDWLRQ GH FHV SURFHVVXV GH
neuro -développemental (TND) correspondant a des difficultés plus ou moins grandes dans une ou plusieurs de ces
fonctions cérébrales.

Le TSA ayant des points communs avec les autres TND concernant les signes cliniques et les facteurs de risque, la
démarch e diagnostique plui -SURIHVVLRQQHOOH VHUD RULHQWpPH VXU O-H[DPHQ GX G
troubles associés.

Source 7URXEOH GX VSHFWU®H

6LJQHVY G:-DOHUWH UHSpUDJH GLDJQRVWLF HW pYDOX

HAS, 2018
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La connaissance des situations

et des réponses reste trop parcellaire

0DOJUp WURLV SODQV GH VDQWp SXEOLTXH GHSXLV QRXV QH GLVSRVRQ\
G-LQIRUPDWLRQ VXU OD VLWXDWLRQ GHV SHUVRQQHV D \ibhFilDbémgficeim®H HW OHV D
/HV IDLEOHVVHYVY GX V\VWgPH GH UHFXHLO GH GRQQpHVY QH SHUPHWWHQW SDV G-
GH SHUVRQQHY DYHF DXWLVPH QRQ SOXV TXH OHV PRGDOLWpVYans I&FFRPSDJQH
différents secteurs, sanitaire, médico  -social, ou en soins de ville, pour ceux, les plus nombreux, qui vivent a

OHXU GRPLFLOH &HWWH DEVHQFH GH GRQQpHV SUpFLVHVY SpQDOLVH O-HQVHPE(
calibrage de la réponse a apporter aux besoins actuels et futurs des personnes.

Et lorsque nous disposons de données, le différentiel entre les besoins des personnes avec autisme et les
DFFRPSDJQHPHQWY SURSRVpV HVW FRQVLGpUDEOH TX:-LO V:-DJLVVH GH O:-DFF
services médico -sociaux (ESMS) ou de la prise en ¢ harge dans les structures sanitaires :

X G:-DSUqV OHV GRQQpHV GH VHXOV HQIDQWYV HW DGXOWHYV R
des ESMS. Les prises en charge médico -sociales sont en constante évolution, avec une hausse
trés forte pour les enfants  (+9 % par rapport @ 2010) moins forte pour les adultes (+1 %) mais seuls
29100 enfants et 49 000 sont concernés 1;
X SRXU OHV VRLQV HW O-DFFRPSDJQHPHQW GLVSHQVpVY GDQV OHV K{SLWDX|
psychologiques (CMP), ou encore par des professionnels libéraux, les informations sur les modes
G-DFFXHLO HW OHXU SHU Wtn@HepselgnssRéérvgrney HQ
X les adultes avec autisme représentent une part importante des hospitalisations dites
LQDGpTXDWHYV 3UqV GH CGoldpitalidefion lQlprid \Youds Eoncernent les personnes
avec TSA.

1 &HV GRQQpHV VRQW j DQDO\WHU DYHF SUpFDXWLRQ GDQV OD PHVXUH Re XQH JUDQGH SUMRSIRBNERIQesc-DGXOWHYV HQ
GLDJQRVWLFV VRQW pYHQWXHOOHPHQW SOXV VROLGHV SRXU OHV HQIDQWV O-H[DFWLWXGH Q-HVW FHSHQGDQW SDV DFTX
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Casser le double verrou
GX GLDJQRVWLF YHUV O-DFFqV

[-HQMHX GX GLDJQRVWLBO HNVDJIGR XERH VHXOHPHQW G-LGHQWLILHU OD QDWXUH
WURXEOHY DVVRFLpVY SRXU DVVXUHU XQH LQWHUYHQWLRQ DGDSWpH DX SURILO
SHUPHWWUH O-DFFqV DX GLDJQRVWLF pWLRORJLTXH SXLV DX[ LQWHUYHQWLR
O-DSSDULWLRQ GHV WURXEOHYV D VdiéRapesdhng us taymsie dorpldt hel peut donc

TX-rWUH VpTXHQWLHO WRXW HQ pWDQW LQGLVSHQVDEOH SRXU XQH DSSURFKH
&RPPH O-LQGLTXH OH-dassdkiq Pds TSIA sont souvent associés aux autres troubles neuro -

développem HQWDX[ 'DQV SUqV GH GHV FDV LOV VRQW pJDOHPHQW DVVRFLpV j Gt

Source DHU PROTECT, Hopital Robert Debré, Paris.

$ORUV TXH OH WURLVLqPH SODQ DYDLW IDLW XQ REMHFWLI SULRULWDLUH GH O
LQGLYLGXDOLVpHY HW OHXU GpSORLHPHQW VXU O-HQVHPEOH GX WHUULWRLUI
/[-DFFqV DX GLDJQRVWLF HVW Gpoif depiettt ldy solvabiite BuQrdvers des aides allouées

par les Maisons départementales des personnes handicapées (MDPH) une partie des interventions

SUpFRFHV QRQ SULVHV HQ FKDU-indladseD Ues Gebtréd/ deJ dagriostic connaissent un

engo UJHPHQW LPSRUWDQW DYHF GHV ILOHV G-DWWHQWH FRQVLGpPUDEOHV [/H)\
JpQpUDOLVWHY HW SpGLDWUHY UHVWHQW DXMRXUG -KXL HQFRUH TXDVLPHQW DE'
GLDJQRVWLF DdaeRalent ae-leOacteurs majeurs po  ur repérer, mettre en place les démarches

diagnostiques et organiser les premieres interventions.

Au total, les délais de réalisation des diagnostics dans les centres ressources autisme (CRA) restent
considérables en 2016, avec une nouvelle progression du délai global entre la demande et la restitution du
ELODQ TXL DWWHLQW HQ PR\HQQH MRXUV VRLW XQ SHX SOXV G-XQ DQ HW GHX

12



X En 2016, environ 80% des demandes de bilans en cours dans les CRA concernent des jeunes de
moins de 20 ans, la part des adu ltes diagnostiqués reste tres faible

- 2254 bilans réalisés pour les personnes de plus de 20 ans

- 777 bilans réalisés pour les personnes entre 17 ans et 20 ans
- 5370 bilans réalisés pour les 6 -16 ans

- 3004 bilans réalisés pour les 3 -5 ans

- 867 bilans réal isés pour les moins de 3 ans

30XV JOREDOHPHQW SRXU O-HQVH P E-@éd¥elGpdemant UeR X Eabrblivs SS8nt@htXre) feu
VWUXFWXUpV HW OHVY DFWLRQV WURS OLPLWpHV RX GLVSHDNpPHW DXXXUGCE -RHLQMN. ULHRAQ
aides destinés a faciliter ces parcours (allocations, orientations, voire accompagnements scolaires, etc.)

GpSHQGHQW G:-pYDOXDWLRQV GHV 0'3+ GRQW OHV SURFpGXUHV HW OH UHQRXY
parcours déja peu accompagné et chaotique. Les parents G-HQIDQWYVY DXWLVWHYV V.-pWRQQHQW
UHGHPDQGH VL VRXYHQW GH SURXYHU TXH OHXU HQIDQW DXWLVWH O-HVW WRX
SRXU O-HVVHQWLHO GXUDEOH

Les professionnels soulignent également leurs difficultés & accompagner les famille s dans leurs démarches

j O-pJDUG GHV 0'3+ HW UHJUHWWHQW OD SHUWH GH FKDQFH JpQpUpH SDU OHV
administratives. lls plaident ainsi fortement pour la reconnaissance de leurs diagnostics et suggestions

thérapeutiques par les équipe V HQ FKDUJH G-pYDOXHU OHV GURLWYV j SUHVWDWLRQV /L
PYHQWXHOOHPHQW O-DQQRQFH G-XQ KDQGLFDS SRXU DVVXUHU XQH FRXYHUWXUF
limiter les incapacités, entraine des demandes fortes de révision des modalités de couverture par
O-DVVXUDQFH PDODGLH GH FHUWDLQV DFWHYV

[-XUJHQFH j UHMRLQGUH OHV VWI
enmatiere GH VFRODULVDWLRQ HW G

/ID UHFKHUFKH G:-XQH VFRODULVDWLRQ SOXV LQFOXVLYH FRUUHVSRQG j XQ DXV
WURLVLgPH SODQ FRQIRUPpPHQW DX[ SULQFLSHV GH OD ORL G-RULHQWDWLF
UHIRQGDWLRQ GH O-eFROH GH OD 5pSXKQLFXGVERKUIMXN. OGIHSWLQFLSH G-LQFOXVLF

Des efforts importants ont été réalisés pour inclure dans le systeme éducatif des enfants avec des TSA, dans

des classes ordinaires ou spécialisées en mettant a leur disposition des personnels mieux for més. Mais les
divers indicateurs disponibles montrent que les difficultés propres aux enfants présentant des TSA se
traduisent encore par un moindre acces et une durée moindre de scolarisation par rapport aux autres
personnes avec un handicap.

En 2015, 45 000 enfants avec autisme sont repérés par les enquétes annuelle V GH O-eGXFDWLRQ QDWLRQTE
32 MHXQHYV VRQW VFRODULVpPV j O-pFROH RUGLQDLUH HW H@MLURQ HQ pwD

X 8Q SHX SOXV G-XQ WLHUV GHV HQIDQWV \tdrkeDe-bRedPsWorplety VFRODULVp HQ P

X XQH SDUW SUpGRPLQDQWH GH VFRODU Ljgnge paQsémane ipur thid ® H GHPL
enfants et adolescents.
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&HW DFFqV j O-pFROH TXL UHVWH FRPSOH[H DWWHVWH GH OD PpFRQQDLVVDQFH
enfants HW XQ UHQRQFHPHQW j PRELOLVHU OHXUV FRPSpWHQFHV &HWWH H[FOXVL]|
la vie des parents par une « assignation a résidence », les empéchant de travailler et de mener une vie «

comme tout le monde ».

'""LPSRUWD QW H \eWisteQt\VsuRI€S \Capacités
G-DFFRPSDJQHPHQW VSpFLDOLVp SRXU V
O-DFFqV GHV HQIDQWY HW GHV MHXQHV j O
formation. Un accompagnement spécialisé est le
plus souvent nécessaire quelles que soient les
modalités déployées (accompagnement,
hébe UJHPHQW HWF PrPH VL GDQV O-D!
notamment du déploiement complet du systéme
G-LQIRUPDWLRQ GH VXLYL GHV RULHQWDWLI
par les MDPH, il reste difficile & objectiver

&H FRQVWDW LQWHUYLHQW DORUV PrPH TX
i LPSRUWDQW GH SO geimenV oGdKseividdd

ont été développées. Dans le prolongement du Plan pluriannuel handicap, a fin 2016 plus de 3 000 places

ont été créées pour les enfants, et de nouvelles places dans les établissements et services médico -sociaux

sont en cours de déploi ement : en application du troisieme plan autisme, 2 307 places avaient été

installées en 2017, et 1434 places autorisées restent a installer pour finaliser les engagements du 3éme plan.

Les dynamiques les plus fortes sont constatées avec la création des UE M, des SESSAD et des PCPE.

Les risques de rupture (avec des séjours a domicile peu accompagnés, qui, souvent, isolent les personnes

DLQVL TXH OHXUV IDPLOOHY VRQW DFFUXV SDU OH PDQTXH GH VHUYLFHYV FDSDE(
acces effectif aux soins somatiques des personnes. Or des maladies et affections mal repérées, mal

diagnostiquées et mal prises en charge sont une cause fréquente de crises violentes fortement

déstabilisantes pour les familles et les professionnels.

La nécessité de rendre plus flude OD WUDQVLWL
adulte en associant les personnes a la construction

de leur parcours de vie

Contrairement aux recommandations publiées depuis des années dans plusieurs pays, les actions

nécessaires pour aiderl HV SHUVRQQHV HW OHXUV IDPLOOHY ORUV GH OD WUDQVLWLRQ Yt
premiéres recommandations de bonnes pratiques professionnelles (RBPP) spécifiques sur les interventions

aupres des adultes de la HAS viennent seulement de paraitre , en février 2018, apres plusieurs années de

WUDYDLO /-LQVXIILVDQWH DQWLFLSDWLRQ GHV PRPHQWY FKDUQLgUHV HVW FDX
QH SHUPHWWDQW SDV XQH LQFOXVLRQ RSWLPDOH GDQV OD FLWp HW OH UHVSH
SURIHVVLRQQHOOH Q-HVW TXH SHX VRXWHQXH SDU GHV DFWLRQV VSpFLILTXHV
TSA sans déficience intellectuelle.
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La reconnaissance et le soutien aux aidants

/- XQH GHV GLIILFXOWpV TXL VXEVLVWH HVW OD YdeF pe@anbds VdeD@rhillés &EHV FRPSp W'
aidants dans les parcours de vie de leur proche autiste. Les parents et aidants sont pourtant détenteurs

G-XQ VDYRLU WURS SHX PRELOLVp SDU OHV SURIHVVLRQQHOV /-LQWHQVLWpP G
comme paren WV H[LJH TXH QRQ VHXOHPHQW RQ V:-DVVXUH GH OHXU RIIULU OH SOX
SRXU OHXU HQIDQW PDLV TX-HQ SOXV RQ IDVVH SUHXYH G-HPSDWKLH HW GH EL!
DGXOWHYV DXWLVWHV DOHUWHQW cisllX engéndréde RoarQee Hhanditap) L balége, Vdire

O-DEVHQFH GH UHYHQXV SURIHVVLRQQHOV FXPXOpHV DX[ IUDLV GHV LQWHUYHC
maladie des professionnels libéraux, conduisent a la précarisation des personnes et de leurs familles.

Si les besoins et attentes évoluent au fil du temps,
certains fondamentaux demandent plus que jamais

a étre entendus : les personnes autistes et leurs
familles revendiquent leur droit & étre pleinement
associées aux décisions qui les concernent,
réafi UPHQW OHXU EHVRLQ G-rWUH L
SDU OHV SURIHVVLRQQHOV ,0 H
GDQV FHWWH SHUVSHFWLYH G-L¢
personnes handicapées, de reconnaitre leur «
empowerment @ SRXYRLU G:DJL UpeBrieikd
de participer pleinement a leur projet de vie, de
coopérer et de devenir partenaires des
professionnels.

(QILQ GDQV O-HQVHPEOH GX VSHFWUH DXWLVWLTXH FHUWDLQHY VLWXDWLRQV I
des difficultés insurmontables sans une aide durabl e et significative. Leurs représentants ont alerté sur la

nécessaire prise en compte de ces personnes les plus dépendantes et susceptibles de se mettre en danger

elles-PrPHY FRPPH GH PHWWUH HQ GDQJHU OHXUV SURFKHV HW OHséci&@& RIHVVLRQQC
plus inclusive ne doit pas aboutir & une relégation supplémentaire pour ces dernieres et ceux qui les

accompagnent. Alors méme que ces situations apparaissent insoutenables, elles ne sont encore que trop

VRXYHQW JpUpHYV GDQV O-XUJHQNH DVMHRHKYHLQWYERLW SDV GDQV XQ SDUFRXUV D
GLIILFXOWp O-HQVHPEOH GHVY SDUWLHY SUHQDQWHYV

&KDQJHU G :pénknhhtiz(@ Hde formation

Les professionnels rejoignent largement les familles et leurs associations dans les constats énoncés ci -dessus.

lls expriment également de maniere convergente une demande forte en termes de formation. Une

responsabilité accrue, notamment des professionnels GH SUHPLgUH OLJQH GDQV OH UHSpUDJH O-
OH GLDJQRVWLF LPSRVH XQ UHQIRUFHPHQW GH OHXU IRUPDWLRQ LQLWLDOH HW
publique que représentent les troubles du neuro -développement et la santé mentale en général , mais

aussi un outillage sans lequel ils peuvent étre démunis : diffusion des données de la recherche,
participation a cette derniére.

&HYV GHPDQGHV UHMRLIJQHQW OD SUpRFFXSDWLRQ FRQVWDQWH GHV DVVRFLDWL!
travers la mise en *XYUH GH SURJUDPPHV GH IRUPDWLRQ HWe&phfdsBiadd EQHPHQW
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effet, le spectre des TSA est treés large et chaque personne présente une personnalité, un fonctionnement

et des troubles qui lui sont propres. Les intervenants ont donc non seuleme QW EHVRLQ G-DFTXpULU FHV
connaissance fine mais aussi besoin de savoir quelles pratiques trés spécifiques adopter pour mieux les

accompagner dans le quotidien.

Dépasser les fonctionnements en silos

Enfin, les professionnels souhaitent que les SHUVRQQHV TX:-LOV
DFFRPSDJQHQW DX TXRWLGLHQ SXLVVHQW EpQplILFLH
plus inclusive reconnaissant leurs capacités et leurs compétences.

Leur ambition est de concourir a la construction de ces parcours

de vie respectueux des choix des personnes. Or, selon leur
SRVLWLRQQHPHQW GDQV OH SDUFRXUV O-RUJDQLVD
réponse aux besoins, et les difficiles articulations entre secteurs
G-LQWHUYHQWLRQV V-Boialvedzialy aboutspebt Fdes

UPSRQVHV TX-LOV VDYHQW rWehee erQsBjGubIBiy pHY  SUp
GDQV XQ K{SLWDO SV\FKLDWULTXH IDXWH GH VWUXFWXUHYV G-DYDO H[FOXVLRQ G
cas de situation critique, séjour en établissement médico -social alors que la personne pourrait bénéficier

G- XQ KDELWDWVLQG @FFRPSDIQHPHQW SRXYDLW rWUH RUJDQLVp HWF

$X ILQDO SHUVRQQHV IDPLOOHV HW SURIHVVLRQQHOV VH UHMRLJQHQW GDQ\
SDUDGLJPH HQ PDWLqUH G-DFFRPSDJQHPHQW SRXU IDYRULVHU O-DFFqV UDSLGH
O-pYRABRWGX SDUFRXUV GH GpYHORSSHPHQW HW OHXU IOXLGLWp IDFWHXU GH VR
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LA DEMARCHE




/H ODQFHPHQ

concertation nationale
G-DPSOHXU VDQV

La concertation sur le quatrieme plan autisme a été
lancée officiellement le 6 juillet 2017 par le Président de la
République en présence des associations, de
professionnels et chercheurs, qui participent a la politique
GH O-DXWLVPH

Outre le secréta ULDW G-(WDW FKDUJp GH
handicapées, les ministres des solidarités et de la santé,

GH O-pGXFDWLRQ QDWLRQDOH GH O-HQV
GH OD UHFKHUFKH HW GH O:-LQQRYDWLRQ
que les services ministériels concernés par la ¢ oncertation
HPSORL MXVWLFH ORJHPHQW O-HQVH
JpQpUDX[ G-$56 FRPPH OHV WUHL]H UH
académique, etc.). ’

La structuration de la concertation a été voulue «
DVFHQGDQWHa!GEUHVWRQGpPH VXU O-H[SpU}
propositio ns des territoires, avec un objectif clair
G-LGHQWLILFDWLRQ GHV FRQGLWLRQV G
pratiques repérées afin de les généraliser.

/-LPS O L F@RWACIBUGS

Au niveau territorial, la concertation a mobilisé les
VHUYLFHV GH O-(WDW VXU GHV WKpPD\
partir de lettres de cadrage signés par les ministres

ou directeurs de cabinet en responsabilité : les 13

ARS ont travaillé sur 10 thématiques priorita ires ; les

13 rectorats se sont concentrés sur 4 thématiques

principales ; et 3 Direccte devaient se concentrer

VXU O-DFFRPSDJQHPHQW YHUV HW GDQ

/HV SLORWHYV HQ UpJLRQ DYDLHQW (
PHWWUH HQ XYUH XQH FRQFHUWDWL
leur orga nisation territoriale et associant les

diverses parties prenantes (parents, personnes,

aidants, professionnels, institutions, etc.). Les

modalités ont été diverses, certaines ont donné

OLHX j GH QRPEUHXVHV UpXQLRQV SXE(
se sont déroulées dan s le cadre des Comités

techniques régionaux autisme (CTRA), des
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groupes de ftravail resserrés ont parfois été installés, et toutes les ARS ont mis en place des dispositifs de
FRQVXOWDWLRQ HW SDUWLFLSDWLRQ HQ OLJQH

contribution écrites transmises aux groupes de travail nationaux.

=
o

4.

©Co~NO g W N B

Les 10 thématiques de travail des ARS

Qualité des interventions dans les hépitaux de jour et les établissements et services médico
sociaux (ESMS) ; articulation entre proximité et expertise ;

Organisation du premier recours : acces aux interventions précoces des repérage des troubles
neuro -développementaux ;

Orientation et accompagnement des familles : information, formation, guidance et éducation
thérapeutique ;

Acces aux soins somatiques ;

Repérage des adultes en établissements de santé mentale et ESMS et adaptation des
orientations et interventions ;

Répit des familles ;

Gestion des situations complexes  2gestion de crise ;

Continuité des parcours et organisation des transitions ;

7TUDQVLWLRQ YHUV O:-kJH DGXOWH DGROHVFHQFH

Insertion sociale : acces au logement, aux sports et a la culture.

4 thématiques de travail des Rectorats

/IHV FRQGLWLRQV j OD FRQWLQXLWp GHV SDUFRXUV GH OD PD
REVWDFOHYVY HW UpSRQVHV j XQH WUDQVLWLRQ UpXVVLH FRPPHQ

/-H QV xppiEesHdamsHe Eddié dERQWULE

/' DUWLFXODWLRQ GHV LQWHUYHQWLRQV -s@idduStioR | Hational® Qep H O

O-DGDSWDWLRQ GH OD VFRODULVDWLRQ GpILQLWLRQ GHV $¢cuH"

; éclairages mutuels ; adaptation des outils a disposition des équip es éducatives ;

[ -pYROXWLRQ GHV XQLWpV G-HQVHLIJQHPHQW PDWHUQHOOHV

enseignants, formation des éducateurs, etc. pour quels objectifs ?
/H U{OH GH O-pFROH GDQV OH UHSpUDJH

&RPPH LOV HQ DYDLHQW S UduMar@erHeQtlde JaHcBrid&taion, les conseils départementaux

ont été trés impliqués dans celle

nationaux via leurs représentants élus (ADF) ou des représentants de leurs services sociaux (AND

FRQFHUWDWLRQ DYHF OHV FRQVHLOV GpSDUWHPHQWDX[ V-HVW pJDOHPHQW SRX
DYHF OH VHFUpWDULDW G-(WDW DX[ SHUVRQQHV KDQGLFDSpHV SRXU YpULILHU

objectifs de progrés dans les domaines releva nt plus spécifiquement, au sein de la stratégie nationale, du

champ des compétences décentralisées, tels que

-ci et ont participé notamment a plusieurs des groupes de travail

AS). La
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X OH GpYHORSSHPHQW GH O-LQFOXVLRQ VFRODLUH HW O-DSSXL j O-LGHQWLI
colleges) ;

X OH GpYHORSSHPHQW Gaths @ dit€) e laRn@bilGation des bailleurs sociaux pour le
GpYHORSSHPHQW GH O-KDELWDW LQFOXVLI HW OH GpYHORSSHPHQW GHV \
aux adultes autistes de vivre, avec les accompagnements requis dans la cité ;

X la mobilisation de s professionnels de la petite enfance y compris les assistantes maternelles ;

X OH GpYHORSSHPHQW GH SODWHIRUPHY GH UpSLW DILQ GH UHQGUH YLV
notamment celle des conseils départementaux ;

X les articulations entre les différents secteurs (médico -social, social, sanitaire) ;

X O-DUWLFXODWLRQ GX GLDJQRVWLF HW GHV LQWHUY HiQeNsbéal@\Va SUpFRFHYV
O - H Q | DxQJE Ekrtains enfants

X et structurellement dans les territoires, les liens a construire avec | es schémas départementaux du
handicap, avec la réponse accompagnée pour tous et les schémas régionaux.

&HWWH FRPPXQDXWp G-HQJDJHPHQW VHUD |RUFPBOIH BID\VEDR\O X B DFFRWHEQW GH O
6HFUpWDLUH G-(WDW FKDUJpH GHV 8HUVRQQHV +DQGLFDSpH

La consultation des prenantes nationales

Au niveau national, cinqg groupes de travail nationaux ont été installés. Le cadrage de ces groupes
QDWLRQDX[ D pWp UHQGX SXEOLF SUpFLVDQW OH SpULPqQWUH cotpté/dé YDLO SURS
WUDYDX[ WHUULWRULDX[ OHV PRGDOLWpPV G-RUJDQLVDWLRQ HW GH UHQGX G

DWWHQGXH QRWDPPHQW OH UHVSHFW GHV UHFRPPDQGDWLRQV GH ERQQHV S
pWDEOLHV SDU OD +$6 HW O-$1(60

5 groupes de t ravalil :

1. Groupe de travail n°1: Inclusion, scolarisation, enseignement supérieur, formation professionnelle ;
2. Groupe de travail n°2 :  Adultes : inclusion sociale et citoyenneté (formation, emploi, logement) ;
3. Groupe de travail n°3: Familles, parcours et accés aux soins ;
4. Groupe de travail n°4: Recherche, innovation et formation universitaire ;
5. Groupe de travail n°5:  Qualité des interventions, formation des professionnels et
accompagnement au changement.
Un comité de pilotage des travaux a été instal Ié avec pour fonction de veiller a la bonne articulation des

groupes de travail nationaux et des concertations territoriales, de proposer, sur la base de la synthese des

WUDYDX[ HW OH ELODQ GH OD FRQFHUWDWLRQ OHV D[HV G-MQ GPIHQIOWDRQUHV
PpWKRGH GH VXLYL DVVRUWLH G:-LQGLFDWHXUV UpDOLVWHYV ,0 pWDLW pJDOHEF
SXEOLTXH GH O-DXWLVPH DYHF O-HQVHPEOH GH OD SROLWLTXH GX KDQGLFDS H\
j O-HQVHPEOH G Hdsogitifs BtX drpditymentaux. Il devait naturellement garantir le calendrier et la

qualité des travaux.
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/ID SUpVLGHQWH GX FRPLWp GH SLORWDJH D UpXQL VHSW IRLV HQWUH VHSWHPE
ses membres (représentants des associations de f amille et de personnes concernées, des administrations,

des collectivités, des professionnels de santé, des employeurs et associations gestionnaires ). Le Haut

Conseil de la Santé Publique a été saisi pour appuyer le comité de pilotage sur les aspects

métho dologiques.

Les groupes de travail se sont réunis a échéance réguliere, toutes les deux ou trois semaines avec la mise

HQ *#XYUH G-DXGLWLRQV DXSUqV G-DFWHXUV UHSpUpV GDQV OHV WHUULWRLL
demandant a étre entendus. lls ont exa minés les propositions issues des travaux territoriaux et ont produit

GDQV OHV GpODLVY GHPDQGpV VRLW OH GpFHPEUH XQ GRFXPHQW SURJUDPPD!
Dés ce moment, plusieurs succes pouvaient déja étre considéres :

X O-LPSOLFD WiriRifgs @ Et¥ importante avec des propositions intéressantes et un travail de
concert ;

X O:-LPSOLFDWLRQ LQWHUPLQLVWpPULHOOH D pWp WUV IRUWH QRWDPPHQW
les administrations centrales des différents ministéeres ;

X @ssiduité des membres des groupes est notable : plus de trente personnes étaient présentes a
chaque réunion ;

X les réunions se déroulaient globalement dans un climat constructif et serein

X de nouveaux professionnels de santé ou liés aux processus de soin s se sont fortement impliqués
dans la démarche (neuro  -pédiatres, paramédicaux, psychologues), ce qui est nouveau dans le
SLORWDJH GH OD SROLWLTXH GH O-DXWLVPH

X O-LPSOLFDWLRQ GHV DVVRFLDWeR(edd? apdtontivvid) nptionaRes) ik petit  es
associations repérées pour leurs bonnes pratiques ;

X une innovation forte par la présence de personnes autistes dans tous les groupes de travail qui se
soQW VWUXFWXUpV GDQV Xé&présehRiXsS ét o6t -dnsiVigiRproduire des contributions
collectives.

""DXWUHV SDUWHQDLUHV QDWLRQDX[ RQW pWp VROOLFLWpV GDQV FHWWH FRQF
SROLWLTXH IDPLOLDOH HW O-DXWLVPH /D FDLVV HerS pouSsRutetir @rte¢ polilgu@ pJLWLPLWp |
d'accueil du jeune enfant inclusive DX WUDYHUV G-XQH SDUW GH OD FRQYHQWLRQ G-REMH
préparation, et de la mission de pilotage opérationnel des schémas départementaux des services aux

familles incombant a ux CAF. La mobilisation de la branche famille sera essentielle pour objectiver le

diagnostic des besoins & partir des données allocataires, réaffirmer les obligations Iégales et accompagner

le réajustement des pratiques, agir préventivement et précocement de maniére a répercuter ces

bénéfices dans le parcours futur de I'enfant, favoriser la détection et la prise en charge précoce par un

UDSSURFKHPHQW GHV SDUWHQDLUHYV LQVWLWXWLRQQHOV j O-pFKHOOH UpJLRQCL
G-DFWLRQV cade@¥sdéina départemental des services aux familles.

La stratégie nationale est le fruit de ce travail collectif , qui a impliqué un apprentissage, une intégration de

YDOHXUVY G-DWWLWXGHV HW GH FRPSRUWHPHQW GH SU Idé€3 CdidénssieWwdHPSV YR XOX
OHV SDUWLHV SUHQDQWHV SRXU DUULYHV j GHV SRVLWLRQV SDUWDJpHV (OOt}
prenantes.
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1RWUH DPELWLRQ GDQV FHWWH QRXYHOOH VWUDW pJL Hn&iRXddvelbppexiéht, VPH DX VHL(
F-HVW DYDQW WRXW GH GRQQHU DX[ SHUVRQQHVY XQH SODFH pJDOH GDQV OD VR
FLWR\HQ $JLU SRXU OHV SHUVRQQHV DXWLVWH \WneFviel MW juste. /@ixXdagly pouk Q FRPEDW
et avec les personnes aut LVWHV HW OHXUV IDPLOOHV F-HVW DXVVL RXYULU GHV YRLHV
KDQGLFDSVY /D QRXYHOOH SROLWLTXH SXEOLTXH GH O-DXWLVPH GRLW rWUH XQ F
personnes et de co -FRQVWUXFWLRQ GHV UpSRQVHV &idteRle \¢ette Wa@onteXgéndtdleF R

G-XQH VRFLpWp LQFOXVLYH

,O QRXV IDXW WRXW PHWWUH HQ £XYUH SRXU SHUPHWWUH j FHOOHV HW FHX[ T.
XQLTXH GH SRXUVXLYUH OHXU VFRODULWpP j O-pFROH GH GLVSR&HVWe G-XQ FKH]
SURIHVVLRQQHOOH RX GDQV OHXU DFFqV j O-HPSORL

Notre objectif, et notre devoir, est de permettre a toutes les personnes autistes G-rwWUH LQWpJUpHV GDQV

société, acceptées dans leurs différences et dans toute leur diversité, et avec leurs compé tences. Dans
cing ans, nous souhaitons avoir permis :

X XQH VRFLpWp SOXV RXYHUWH XQH FRQQDLVVDQFH GH O-DXWLVPH SDUWDJ|

X GHV HQIDQWYV prdhapd; Rv@diun accompagnement renforcé trés intensif si nécessaire ,
mais dans le lieu commun etaya nt enfin acces aux apprentissages

X des adultes enfin présents et visibles dans la cité, dans un habitat respectueux de leurs besoins et
souhaits.

Cela implique de soutenir les personnes autistes et leurs familles tout au long de leur parcours de vie par

X un repérage systématique des écarts de développement, permettant des interventions
précoces avant méme le diagnostic ;
X un accés facilité au diagnostic et des interventions adaptées aux besoins des enfants, des
adolescents et des adultes
X un parcours d e vie co -construit et fluide ;
X des familles soutenues et accompagnées, auxquelles il est donné les moyens de vivre
normalement, tout en offrant le meilleur & leur enfant ;
X des services adéquats au moment des transitions YHUV O:-kJH DGXOWH, vérdUV O -HPS(
O-DXWRQRPLH YHUV QH YLHLOOLVVHPHQW
X une protection forte contre la maltraitance et les violences.

/D UpDOLVDWLRQ GH FHV DPELWLRQV

X XQH UHFKHUFKH G-H[FHOOHQFH SHUPHWWDQW HQILQ j QRWUH SD\V G
iNtHUQDWLRQDX[ HQ PDWLQqUH G:DXWL \/dtrkldppemeht RXEOHY GX QHXUR

X des professionnels solides dans leur champ de compétence, inscrits dans des équipes et réseaux
pluridisciplinaires, et confortés par ces derniers ;

X des professionnels accompagnés et sou WHQXV SRXU TXH SDUWRXW LOV VRLHQW HQ F|
appui aux parcours des personnes.

/ID FRQVWUXFWLRQ G-XQH VRFLpWp RXYHUWH HW DFFXHLOODQWH DX[ SHUVRQQH
VXUYHQLU TX-HQ OHV DVVRFLDQW pW3HR IFE\WWRHQ WROOW LGXILQLWDRBLVH HQ =XYU
évaluation URPSDQW DYHF OHV PRGQOHV SUpFpGHQWYV OD SUpSDUDWLRQ GH FH
HITRUFpH GH GpILQLU XQ QRXYHDX PRGH G-pFKDQJH GH W\SH FRRSpUDWLI (W
encore marq ué par une conflictualité forte, la prise de parole des personnes et des associations a pris ici

une toute autre valeur HOOH Q-HVW SOXV WROpUpH RX SURGXLWH SDU GHV FULVHV PDL
G-pJDOLVDWLRQ GHV pFKDQJHV HQW dHprofetsRimtl VadRiqsadiahs WV usagers,
FROOHFWLYLWpPpV ORFDOHV HW FLWR\HQV &-HVW OD UHFRQQDLVVDQFH GH FRPSj
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FKDFXQH XQH OpJLWLPLWp SDUWLFXOLgqUH & -HVW DXVVL OH UHVSHFW G€ j FKD
notre capacité collective a répondre aux enjeux.

Tout cela doit se traduire par des mesures concrétes et un engagement coordonné de tous ses acteurs,
TXL V-H[SULPH j WUDYHUV TXDWUH DPELWLRQV IRUWHYV

[ -D P ELW L®@struire une societé inclusive

pour toutes les personnes autistes a tous les
ages de leur vie

/D SODFH GHV SHUVRQQHV HW GH OHXUV IDPLOOHV HVW GDQV OD VRFLpWp
correspondant & leurs souhaits, au travail, dans les loisirs comme tout un chacun. Elle ne doit pas ét re,

IDXWH GH GLDJQRVWLF HW G-DFFRPSDJQHPHQW GDQV GHV OLHX[ LQDGDSWpV j O
vien OD UXH O-K{SLWDO GHV pW D E Qe\pNhkifel:@rainé |yn Changebheht\eHpsvarligme

GDQV OD PDQLQUH G-RUJDQLOHFWHRQVEXFQERXHHW

[ -DPELWLRIMUDQWLU OH SRX
personnes autistes et de leurs familles par des
interventions adaptées a leurs besoins et
respectueuses de leur choix, au sein de
parcours fluides

La construction de cette  sociétt LQFOXVLYH SDVVH SDU OH GpSORLHPHQW G -AWBRPSDJQHP
GHY SHUVRQQHV GHV IDPLOOHV HW GHV DLGDQWYV ,0V QH VHURQW SRVVLEOHV |
SUpFRFHYVY SRXU HPSrFKHU O-LQVWDOODWLRQ GHV L Q/MFHUFOFWWELW HWHWHOQ FXYREAYV $R
PHWWUH ILQ j O-HUUDQFH GHV IDPLOOHV IDXWH GH VHUYLFH DGDSWpV DYHF OD |
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