PLAN AUTISME 2008-2010

Construire une nouvelle étape de la politigire des troubies envahissants
du developpement et en particulier de Fautisme
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S __INIRODTCTION ]

La période 2005-2007 - cells Que cowvrait le dernier plan autisme - a constitué un ternps de
debats intenses dans les miieux assogiatits autant gue dans les milieux professionnels et
scientifiques. t&moignant de la force des aftentes pour que soient mises a ia disposition gdes
Personnes autistes et de leurs familles toute 1a diversite des réponses aux problematiques complexes

de l'autisrme £t des troubles envahissants dy deveappement {TED).

La loi gu 11 février 2005 a donné un nouveay fondement 4 ces perspectives. en permetiant
l'émergence de guestions de fond comment donner toutes lewrs chances aux PESoNRes avtistes,
des |e plus jeune dge 2t tout au long de leur vie ? Cornment apparter les mayens de compensation de
ce handiczp pour donner sux personnes la possibiité de trouver leur place tout en reconnaissant leur
singularite ? Commant amenager Fenvirennement humain et social, les milieux de vie pour une
progression optimale vers Fautonome ?

Eile a tracé de nouvelles voies prometizuses par fa scolarisation des enfants handicapes, tout
&N imposant, de fat, de nouvelles BXIJences pour que celle-ci ait du sens et de Iz gualité.

La rmontee en charge des MDPH dans Ia mame pericde @ mis en lumigre ta necessité de
doter fes Bquipes de connaissances specifigues et de nouvelles collaborations pour gcergitre 1a
pertinence de la feponse apoonae auy perscnnes porteuses de TED, dans foute leur diversits

Le plan autisme qui sachave 3 margue des réalisations impartantes,

- &0 renforcant les places d'accusil dans e champ médico-social des établissarmnents et
SBIVICES qui accuszient un retard imporian:, cet effor de ratfrapage devant &fre poursuiv tan:
pour les enfants que pour les adolescents et les adlites

- en mstallant dans chague region un centrz ressource autisme ICRA), chargé o'apporter de

l'aide &t des consails aux familles, de la formation &t de Finformation aux Bguipes et
professionnels ge terrain

- &N orgarisant le dispositif de prise en charge =anitaire autour d'tne structuration rlus claire,
coordonnant linterventicn de deux niveaux © les Equibes de psychiatrie de proximite, les
unites spécialiséss chargées du diagnostic qui travaillent 2n antfculation étroite avec les CRA ;

- par Pélaboralion de recommandations professionneiles pour le depistage et le riagnostic
infartile et par le rodéle de consengus sciertifique que cette demarche a installe -

- par 'amorce d'une réfierion de fond, & travers différentes études sur e reperage des basoins,
sur f'état des lieux de I'offre de service, sur |a litterature scientifigue internationale concernant
les inlerventions éducatives, thérapeutiques et pédagogigues, ainsi gug sus la description de
‘accueil des personnes svec TED, dans les établissements sanitaires et medico-saciaux
d'une région francaise.

Par ailleurs, la mise en place d'instances hationales consultatives de pilotage de la politique
de lautisme {Comite de reflexion et de preposition pour lautisme et las TED, groitpe de suivi
scientifique et groupe technique administratif) a eu te mérite impartant de permettre que le debat
s Organise et gue des kignes de force sonstrctives s'expriment.

Toutetois ces avancées ne sauraient masquer les insuffisances auxquelles il faut encore
remidiar
- Persarnes et familles sans solutions satisfaizsanies, personnes diggnostiquées tardivement.
orises en charge inzdéguates
- défaut d2 qualité des accom pagnemenis et prises en charges, défaut o évaluation :
- diversification et articulation insufisantes des réponses ;
- enjeux dinclusion et d'ouverture ay milieu ordinaire ENCORE pelu réalfses.



De ce fait. de nouvelles attentes et la recteiche de raponses différentes g2 funt jour

- RCOUMS 2 des démarches empiriques, impliquant dong une vigilance acerue avx risques de
dérives

- /BC0Urs 3 des prestataires Fberaux aux calts divers pour les families, pour des interventions
extra-institutionnelles non encore gxpenisess

- expenmentation de nouveiles structures & vocation psycho-gducative et pedagogigue -

- Romplementarité indispersabie des approches

r

Le plan 2008-201n repend a des enjeux quaiitatifs et quantitatifs forts, articulant résolument
les champs educatifs, pedagogiques st sanitaires. [ g pariicipation des personnes avec TED ef

Il comporte trofs axes majeurs
- Axe 1. Mieux connaitre four mieux formear
- Axe 2. Mieux repérer Peur mieux accompagner

- Axe 3, Diversifier ies approches, dans fe respect des droits fondamentaux de la
porsanne

Le plan est mis en ceyvre PoUr une périgde de trois ans, il fera l'objet a'un suivi régulisr at
d'una information des differents partenaires et associations concernéz. En paticulier, te comiia
national de réflexion et de propositions sur l'autisme et les TED ainsi gue e groupe technique at
auministratif et e grolpe de suivi scizntifigue seront ASE0CIEE dans le syivi regulizr de ce plan. Les
indicateurs qui figurent pour chague mesure seroni bien entendu renseignés et sarviront 3 apprecier
ieur réalsation. En ouire, au niveau local, regional en particufier, I'animation des réseaux associatifs
ou de professionnels permettra de faire le point sur les avancees tancretes et les réalisations oy
eyperimentations.



_AXE 1. MYEUX CONNAITRE POUR MIEUX FORMER

De nombreuses éveluiions ont eu fiey AU cours ces demmigres annees dans e domaine de Ig prise en
charge 'autisme. que ce soit dans |e champ des données scientifioues ou dans celui des tratiques
d'accompagnement des personnes.

fl apparait néanmcins trés clairermeant Gue Cet avanceas ne sonf pas suffisamment intégrees dans les
pratiques des professionnels de terrain et gueles malimentent gue progressivement  fes
eNseignements qui sont donnés dans la formation inifiale et continue des medecing, des persannels
paramedicaux. des psychologues, des edurateurs et ues pedagogues, Les personnes autistes ef [eur
familte font par ailleurs atat de difficultés 3 accéder & des connaissarces fiables, actualisées et
ouvertes sur Fensemble dag eNamps oe la prise en charge de 'autisme.

Enfin, les professionnels pul interviennent dans les diferents champs de ta prise en charge de
lautisme regrettent gue ne soit pas constitvée une base de connaissances qui feur soit commune at
qui faciliterait lirtervention pluridiscrphingire autour des personnes compte teny de la prise en charge
necessairement pturidisgiplinaive des personnes aufistes Le dialcgue entre professionnels aidants et
parents. indispensable § !z qualiteé de 'accompagnement de |z persanne avec TED, requiert
Egalement le partage d'une base de Lonnaissances.

Il parait done indispensable gu'une démarche ¥isant o rassembler et faire gartager les connaissences
issUes de la recherche medicale, des pratiques de terrain, ainsi que de la recherche dans les
domaines des pratiques éducatives, thérapeutiques st pedagogiques soit engagee dans le triple
phfectif ;

- définir I8 contenu dy Cofpus des connaissances actuelles sur fes froubles envahissants du
develsppement, aboitissant & I'&laboration d'un dosument de basge,

- diffuser le contenu de ge COfPUE de connaissances de facon ciblée vers les publics concemss
usagers et familles. professionnels, décideurs,

- dsslrer sur celte base de connaissances I'elaberalion de recommandations de bonnes pratiques.

Objectif 1 : Elaborer et actualiser réquliérement le corpus de connaissances
sui 'autisme

Mesure n®{ Elaborer un corpus de connaissances
commun sur autisme

1. Contexte

Les connaissances scientifigues sur 'autisme et |es TED, du fait méme de |a COMmplexite et ga
I'hétérogendite de ce handicap. relévent de champs diverstigs de compétences et ont connu ces
derniéres années des progres imporants. Les connaissances disponitles dans ce domaine
paraissen! aujourdhui sufisamment Etaytes powr permettre une meilleyre compréhension des
personnes aves TED et favoriser un accom pagnement adapté.

L'appropriation de ces connaissances par tes prafessionnels est un enjeu cle e I'amélioration dy
0iEagnastic et de évaluation approfondie en matiére d'autisme. |f parait donc indispensable de régliser
un invertaire des données existantes et validées dans ce domaine, qui puiese &tre partagé par
l'ensemtle des professiannels et acteurs du domaine ef sur leruel pourraient &tre fondees les prises
en charge,

Cet éiat des lieux doit notamment sattacher & appréhender les TED dans jeur giversité st &
différencier I'autisme syndraraigue, associé 4 un retaid memtal. des formes gans retard mental ou
autisme de haut niveau (syndrome ¢ ‘Asperger).



2. Cible

Reépondre 4 un bescin Commun 8 l'ensemble des intervenants du champ de lautisme (familes,
associations, professionnels, institutionnels) de connaissancas validees et actualisées da ces troubles
&t & feur prise en charge. A partir de ge socie de connaissance des actions de sensibifisation ¢t de
formation permeatiront de meditier oy d'enrichir les pratiques et de faciliter, par ie partage d'un langage
commun, |a callaboration des asteurs,

3. Actionz

Etabfir, sus la base d'une revue ge la littérature, francaica et etrangére, un document repertoriant res
donnges  scientifiques disponitles, |es technigLes éducatives ou reeducatives, les pratiques
therapeutiques et les méthndes pedagogigues d'accompagnement des parsonnes aufistes et TED
8VeEC Une analyse de leur niveay de validation,

Four cela, un comite COMPose de rapresentants des différentes administrations concernges (DGAS,
PGS, DHOS et IGEN), ainsi gue d'un représentant gy aroupe de suwi scientifigus de l'autisme
(G33A) sera chargs -

De définir |a methodologie pour |'&laboration d'un socle commun de connaissance sur
Fautisme :

- De solleiter l'intetvention des differentes institutions compétentes {(HAS, ANESMS, INSERM,
INSHEA, experts internaticnauy).

Ces travaux assccisront des Fepresentants d'usagers et de familles. ils devront aboutir @ la rédaction
synthetique d'un docurment de hase, selon une méthodalogie reconnue,

Ce socle sommun de CoNnaissances aura vocation & &tre reguliErement actualiss a partir des résultats
et analyses des nouvelles etudes et recherches ditment validées, Cette actualisation se fara sur
proposition du groupe de suivi scientifique de Fautisme,

Calendrier: Mise disposition Ju socle e connaissance au cours du 2™ semestre 2008
' Filotes : DGS. DGAS, DHOS, IGEN, en lien aves fe GSSA
Acteurs HAS. ANESM, INSERM, INSHEA, Bxperts nternationaux

Indicateurs :  Publication o'un document de synthdse relatif aux connaissances sur lautisme el les
i roubles envahissants ¢y aevaloppement

Coft : 300000 €
— - - — — —
Mesure n°2 Etudier Pépidémiologie de I'autisme et des
troubles envahissants dy développement
1. Contexte

Il @8t aufourd'hui impessitle de repondre de fagon précrse & la question du nombre de personnes
aufisies résidant en France La fréquence de l'autisme et des TED dans la population genérale =
donné liew & des estimations vatiables, en fonction du mode dechantillonnage el des critéres
diagnostiques.

L'INSERM, dans son expertise collactive de 2002 sur Je depistage et fa prévention des traubles
mentaux de I'enfant fait ekat d'une prevalence moyenne de 9 pour 10 000 pour 'autisme et 27,3 paur
10 D0% pour fensemble des TED. Mais ce chiffrage est sensiblement infarieur au taux de prevalence
mis en gvidence dans les études internaticnales. notamment par MOMS, qui fait &tat d'un taux de
prévalence compriz entre 30 & B0 pour 10 000. Les auteurs de [a recommarndation de la pratique
professionnelle pour le diagnostic de 'autisme (HAS/FFP 2008) ont émis le sauhait de mise en place



detudes compiémentaires afin de préciser Pepideminlogie des TED, leurs facteurs de risgue et les co-
miorbidites. '

Il'est de la méme facon impossible de déterminer la part respective de r'autisme syndrominue, associé
@ un retard mental &f le cas ach&ant 8 des maladies neurologinues et & des rermaniemems
chromosamiques, présentes chez nombre de patients et insuffisamment diagrestiquéss. et de
I'zulisme de haut niveau, sans retard mental (gyndrome d'Aspergen.

1
2. Cibig

Mettre & |a disposition des sutorités sanitaires et. plug I’argemant tes acteurs de 13 prise en charge de
lautisme, des données épisémiclogiques fiables sur les differentes formes dautisme, k& syndromg
d'Asperger et les TED, tani &n matigre de taux ds prévalence quen matiére de facteurs de risque,
d'élinfogie ou encore de co-rorbidite somatique et psychiatrique. En sus des données du corpus de
conngissance (of. mesure 1 « Elaborer an COrpUS He connaissances commun sur 'autisme »], les
Etuces epidemisiogigues doivent s'appuyer sur detx types d'outils -

- tes cohortes en populaticn générale telles Que |z cahorte ELFE en cours de constitution
{INED) qui prévoit de suivre 20.000 enfants de |3 naissance & [age adulte, dont environ ure
centarne d enfants seront des autistes

- lg renforcement du registre existznt {collecte exhaustive de données médicales sur une zone
péographique définie) pour les sujes auiistes, aprés échangss aver le comite national des
registres {Iny'3).

3. Actions

Mesure 2-1: Faire une revue biblicgraphique sur les études eépidéminlogiques existantes et les
methodologies emplovees (of mesure 1).

Mesure 2-2 ; Flaborer fe protocole des études épidemiologiques en population genérale et A pastir du
registre, afin de definir -

* laprevalence et lincidence en France des diffarentes formes d'autisme at fes TED .
* ies facteurs de risgue ;
* les co-morbidites

r  fes gvolutions.

Calendrier . Revue bibliographique : 2eme semeastre 2008
Errichissement du registre : 2009
Elaboration du protocole o études epidémiologigus | 2010
Travaux sur fa cohorte © 2010
Pilotes : Mintstere de fa santé ~ Ministére de 'enseignement supérigur et de la recherche
_ Acteurs : PGS, DGAS en appui sur GSSA, INSERM. INED, Invs
| Indicateurs : Mise en place du registre. nombre déquipes participant & des  etudes
epidémiologigues sur 'autisme.
i Codt : Registre : 180 DB] euros
Cohorte : provision de 250 000 suros

|



Mesure n°3 Développer la  recherche en matigre
d’autisme

1. Contexte

L'approfondissement des connaissances sur I'autisme et les TED exige de donner un élan nouyveay =]
la rechierche ciomedicale et a 4 recherche clinique dans le demaing de 'avtisme. Ur sertain nombre
d'actions sont d'ores et déja engaoaes pour favoriser la recherche dans ce champ.

le ministére chargé de la santé finance depuis 1944, par le biais des programrmes hogpitaliers
de resherche clinigues (PHRC) des rechershes dans le dornaine de 'autisme et des TED
{douze projets de recherche clinique dont six ot fait f'objet de pubkications),

- l'Agence Nationale de Ja Recherche {ANR] a récemment organise un appet d'offres relatif aux
‘maladies mentales et maladies neurslegiques’ permettant le financement de projets de
recherche biomédicale dans |2 domaine de Fautisme

- Les ministéres en charge de Ia recherche ot de la sante ont soutenu la mise en place en
2007 un reseau thématique de recherche et de soins (RTRS) en santé mentale, qui comports
Quatre centres experts sur I'autistme dit de haut niveau oy syndrome d'Asperger.

- Simultanément, I'NSERM = creé un instityt fansacre a le recherche en neurcsciences st en
psychiatrie, avec en particulier une recherche active ef visible dans le domaine de |z
génétique. L'INSERM a égulement creeé un réseay de recherche clinique en psychiatre,
animé par la fedération francaise de psychiatrie, dont ‘ehbjectif est de réaliser das atudss
clinigires comparant |es différentes strategies therapeutiques (pharmacologiques et différentes
formes de psychothérapies).

Il est indispensable d'articuier ces différents acieurs et d'assurer, & parir d'eux, une meilleurs diffysion
des resultats de la recherche. || est egalement souhaitable de promouvoir les colla Borations
internationales et de faire prendre en compte cetie thématique comme 'une das prictités du 7° PCRD
de I'Unton Européenne.

Enfin. la recherche sur I'autisme SUppose d'approfondic de nouvesx champs, comme [z recherche
appliguée dans fe domaine médico-social et pédagogiqus.

2. Cibles

Renforcer Mefficacite attandue de |a recherche &n matiere d'autisme (actions & engager &n partenariat
entre les ministeres chargés de fa santé, de |a solidarite, de l'enseignemant supérieur et de |a
recherche), en couvrant |'ensemble du spectre de |a recherche depuis l'identification des facteurs de
vulnerabilite génétique et environnementaux, les mécanismes de la maladie les modales animaux, les
procédires dizgnostioues des différentes formes d'autisme, le développement de troitements
innovants, |usqu'a la recherche en santé publique sur les syslémes de prise en charge. £t &n sciences
humaines ef sociales sur la diffusion des CONNAISEaNces

- Par l'organisatian d'un fonctiornnement coordonng des différents intervenants de |a recherche
sur fautisme {INSERM, CNRS, ANR, Ministére en charge de la santa)

- en entifiant les domaines dans lesquels la recherche doit étre soutenue sur fa base des
reflexions du groupe de suivi scigntifigue de l'autisme. notamment dans fe chamyp des facteurs
de vilingrabilité génétique, des marqueurs biolegigues et cognitifs, et de Fimagerie -

- en developpant des modéles animaux & partir ges génes identifiéss. el d'Btablir des
cormelations génotype J phérotype ;

- en favorsant e développement doutils diagnostiques pour les differentes formes d'autizme
{syndromique cu non-syndromigue), des comorbidites pour les formes syndrormigques et en
etablissanl des catégories nosegraphigues en lfen aver le mécanisme de la maladie
€N promouvant le développement de stratggies thérapeutiques innovantes et ¢'essajs
cliniques

- &n prenant en compte la nécessité detablr des liens Plus étraits entre la recherche
expérimentale ot la recherche clinigue. et favorisant la recherche trangiativnnale ;

.



Calendrier:  200%.2010
- Acteurs : DGE3, DGAS  en appui sur GSSA, DHOS (FHRC), Ministére de Fenseignement

en irtegrant I'apport indispensable das recherches en sciences humaines ot ge I'sducation
et en favorisant a recherche pedagogique ef |a recherche dans e domaine duy transiert des
connaissances (knowlsdge translation) dans un domaine al les praticjues de scin resten:
distantes des questions, des methodologies st des résultats de |a recharche ;

2n évaiuant la qualite des prises en charges médicales et des strabzgies thérapeutigues.

t

Actions

Faire préciser par le S8SA dans son rapport aﬁnual SEs propositions en matigre d'orentation
gde |a recherche danz Je domaine de Mautisma

Mettre en place une arande cohorte nationale de patients autistes, en s'eppuyant notamment
5Ur [ES cehtres experts « autisme de haut niveal » du RTRS de santé mentale.

Consclider les collections de malériel génatigue {ADN et lignées cellulaires) existanies
{platefarme rationale de psyeniatrie génétique de la Salpetriere).

Inciter aux recherches sur (a thematique TED et autisme dans la programmaticr: de I'Agence
nationale de la recherche au sein du programme MMMN et des orogrammes de sciences
Husmaines et sociales.

Cibier fa prioté « autisme » dang laxe thématigue sur la samté mentale du nrogramme
hospitalier de regherche clinigue mené par le Ministére en charge de la sante, ce qui permettra
d'elargir das 2000 (e champ des fravaux de echerche clinigue menés par les établissements
hospitaliers en renforcant les PH RC, autravers du soutien 4 la recherche dans les domaines de
la genélique. du diagnostic, du traitement

Cibler la priorité « autisme » dans e programme de recherche en gualiie hospitaliére meng par
le Ministére en charge de ia sants.

Lemander a 'ONFRIH de faire des propositions en matiére de recherche sur l'autisme dans les
domaines médico-social &t pedagagigue.

supérieur et de |a recherche, INSERM ANR, RTRS de Banté Mentale, ONFRIH

| dicatewrs :  nombre ge projets de recherche finanses, nombre de suWets inclus dans des efudes, |

fombre d'anicles scientifiques publiés, nombre de brevets deposds ‘

‘Cm‘]t: 5450 000 €



Objectif 2 ; Améliorer le niveau de formation des professionnels et des familles

Un fialus persiste enfre les connaissances existant actrellement dans |8 domaine de 'autieme st
celles mises en pratigue par les professiannels et misss & disposition des personnes TED et ds jeur
famille. Certaines données scientifiques, qul font I'objet d'un consensus international. sont parfois
meconnues' par des professionnels de terrain.

Les informations & disposition de familles conceraes sont actuellement dispersées sars gue ces
defnieres aient une assuwrance de la gualité de leur- comtenu, participant ainsk & linouietude des
families sur fa qualité et l'opporunite de la prise en chafge proposee 4 leurs proches.

La necessité d'adapter I'accompagnement dont bénéficient les personnes atteintes d'un TED aux
specificités de leurs troubles fait de la formation dag personnels accompagnants des champs éducatif,
pédagogigue et medical un enjeu rmajeur. Les évolutions concaptuelles qui ont marqué au cours des
années récentes [e champ du hang icap renfarce cet impératif.

Le Besoin de mise & jour des connaissances des professionnels en matiére d'autisme s'epplioue &
l'ensemble des dispositifs de prise en charge méme si les nbjectifs et fe contenu des formations
dispensées daivent étre adaptés ayx missions de chacun. L'effort doit &tre conduit dés les formations
initiales et tout au long de ia vie professionnalle.

Dans f'attente de la mise & jour des référentisls ce formation initiale et continue, ung amélioration
immediate de |la formation des acteurs poura étre oblenue grace 4 la mise en place de formations de
farmateurs, labelisées ef permettant de diffuser de fagen rapide les connaissances actualisées sur
l'autisme, sur fa base du corpus de connaissances. Dans ce cadre, les parents peuvent par leur
cennaigsance du handicap et leur expérisnce de vie contribuer 2 1a formation des professionnals.

Mesure n°4 Diffuser le socle commun de connaissance
sur I'autisme

1. Cantexte

Les professionnels et les familles insistent sur le levier que représente la diffusion large de
tonnaissances actualisess sur lautisme pour permetire de modifier les representations pour
permeftre également &lever le niveau de oualité des oratiques

En cutre. la cohérence et Iz continuité dans fes prizes en charge nécessitent le partage d'un socle
minimum commun de connaissances et 1a diffusion d'outils de sensibilisaticn a l'intention des ecoles
de fermation et des professionnels de ferrain sur Fétet de |a science et des pratiques.

2. Cijble

Mettre 4 disposition des personnes TED, des famillés &t des professionnels, par le biais d outils de
communication ad hoc, les connaissances qui gont adaptées aux attentes de chacune de ces
categories d'acteurs.

Porer & la connaissance du grand public des éléments généraux dinformation sur I'autisme el Jes
TED, favonsant un ajustement des représentations et des pratiques cancernant les persannes aveg
TED et autisme en fenant comnte de leur hesarogensiie.. La création d'outils d'information et
communication répond & ces besgins,

3. Actions

- Oiffuser le document repertoriant ie corpus de connaissances aupres de deux cibles privilégiges ; les
professionnels spicizlisés dans la prise en charge et l'accompagnement des personnes autistes @ les
responsables de formations initiales et continues ;



- Concevoir et diffuser des Supponts adaptés de diffusicn aux besoins d'information specifiues de
Plusieurs catggaries dintervenants : les personnes TED et leur famille, les médecins genéralistas et
pediatres, les personnels des structures medico-saciales accueiliant des personnes sutistes. Pouyr
tela, oifférenis sUpparts seront congus: guides mathodologiques et pedagogiques, CD-ROMS
internet...

- Elaborer une czmpagne de d'infarmation en direction du grand public - mise en ligne d'informations
ur te corpus de connaissances sur fes Sites infernet des départements ministeriels concernés et sur
les sites specialisés, Elaboration de puides. brochures sur e Corpus de connaissances,

| Calendrier - 2009-2010
Pilotes : DGAS, DGS |

Acteurs DGAS, DHOS, DGS, DICOM. CNSA |
Indicateurs : nombre d'outils rréas
| Goiit - 150 000 & |
Mesure n®5 Developper des formations de formateurs
1. Contexte

Un besoin particulier §'EXprime &n matigre de Personnes ressources susceptibles d'assurer une
formation adaptée aux specificites des TED, aux hanoicaps quils genérent et aux FEponses gue
différentes méthodes o intervention sont susceptibles d'apporter aux PETSINNESs gui en solffrent,

Ces personnes ressources {formateurs) doivent atre des professionnels disposant d'une EXperience
pratique et sufisarmment globale, quelle que soit '3 methode abordée, qui soient en capacite de
formes d'autres professionnels, interverant directament auprés des persannes TED

2. Cible

Disposer de personnas—essources a 'echelle d'une région, susceptibles de décliner rapidement — et
sans attendre la mise a jour, forcément tongue, des réfdrentiels de formztion initiale et continue —
dupres des différents professionnels ENgages dans les prises en charge st l'accompagrement des
personnes aves TED. ia diffusion de connaissances actualisées sur 'autisms au regard des pratiques,
et de favoriser |e travai de collaborations intermstitutionnelies.

3. Actions

Mesure 5-1 - Developper une formation « labellisée » de formateurs ou PEISONNES ressources, oéfi
mmpligués danzs une pratigues

- enconfiant 2 'EHESF Ja réalisetion d'un modyle de formation. sur Iz base du socle tLormrmun de
connaissance

demander 4 ce méme opérataur o organiser au niveau nationa! des sessions de fermation sur |a
base de ces modulss. L“objectif est d'assurer au minimurn fa formation de B formateurs par
departerent sur la durée du plan.

Ces formations de farmateyr pourront ensuite &tre déclinées en region, en appui sui des réseaux et
partenariats locaux [institutions. associations, profsssionnels dont jes Bquipes de psychiatrie
ass0cites aux CRA), de facon & assurer |a nesignation de formateurs relgvant de différents metiers ot
te différentes institutions.

Idesure 5-2 : Meltre & disposition de ces professicnnzls des outils at Euppons innovants de diffusion
des connaissances [ex: outils pédagogigues labelisés, sites internet] dans le cadre de ces
formations.

i4



?aleﬁrier : 20@20? ]

Filotes : DGAS, DHOS
Acteurs ; EHESR
Indicataurs :  nombre ge formalions labellisées, nombre de formations de fermateurs réalisees
Co{it ; ' Conoeption du medule de formatien : 20 000 eurgs
Formations des formateurs © 780 000 eurcs .
L Odlispedagogiques labelisés 100 000 ewros _~ © .
Mesure n°6 Actualiser et développer les contenus de la
formation initiale des professionneis
1. Contexte

La formation initiale des professionnels intervenant supres des personnes autistes [ou susceptibies
d'étre en contact avec elles) consacre trop peu de temps au handicap en général et gux speciicites
tie l'autisme &t des TED en particulisr.

S'agissant des madecins, feur formation glx froubles envahissants dy geveloppement est primordizsle
pour l'obtention d'un diagnostic aussi fiable et précoce gue possible, il 8'agit d'un Important enjeu guj
cerdiionne les perspectives de pise en charge & Jn &ge od certains processus de dévelappemant
pslvent encore &tre modifies {langage. comportements SOCIAUN. ).

Alnsi les prefessionnels de santé qui interviennent en premigre intention dans le Feparage des
troubles de l'autisme (essentiellernent medecing  généralistes et pediaires, mais Egalement
professionnels paramedicaux) paraissent encore insuffisammart soutenus dans oot exergise
complexe, en dépit des recommandations de bonna pratique Bmises en la matiere par |'HAS en 2005,
alors gus 1es enjeux d'un repgrage précoce et d'une orientation adaptes du patient sont determinants
pour s0n parcours de vie futur,

La formation initiale qui leur est actuelement dispensée dans le domaine des iroubles du
développement et de la communication sociale chez I'enfant présente une double caracteristigue ;

- la durée des enseignements oispensés dang ce champ est trés restreinte [deux heures dans la
formation medicata),

- e contenu de cette farmation ne prend pas sufisamment en compte la nécessité & apporter aux
professionngls des outils opérationnels sur fes signes d'appel de I'autisme et des TED, ainsi gue
SUr la demarche d'orientation & mettre en oeuNTE,

De la méme fagon. dans le domaine medico-social, a formation des professionnels aux spacificiies de
I'autisme reste frés resireinte et souvent le contenu de cetie farmation n'est pas & jour des demieras
connaissances scientifiques sur l'autisme ef les TED. Toutefois les reférentiels de formation preparant
aux dipiomes de travafl social ont tous fait Iobjet dune réingénierie récente. s som ddsormais
organisés en grandes thematiques permettant aux tablissements de formation d'élaborer des projets
pedagogiques adaptés aux évolutions et gux besoins. Parmi ces grandes thematinues, ies
preblematiques du handicap dennent une lBrge placa.

S'agigsant enfin des professionnels du secteur educatif, il est important de les sensibilizer aux
particulasites des enfants autistes en raison des dificultés specifiques dintégration scolaire quils
CoNNaissent.



Ealendrier :

Z. Cibile

L'action consistera a faire actualiser ou développer par les organismes délivrant la formation initiate
dans le champ de Ia rédagogie, de l'accocmpagnerent social ou medice-sosial et du sqin, les
contenus de formations initiales des prafessionnels dans I'ensemble des dispositifs de prise en charge
=UT 13 base des connaissances scientifiques validess {IRTS, IFSI, Wniversits, IUFM. ).

3. Act-i ong

Mesure 5-1 (Formations sanitaires) : renforeer et actualiser les connaissances sur les troubles du
developpement et de la communication sociale chez Penfani, au bénéfice notamment des méesing,
des puéricuitrices, des orthaphonistes ef des pEyCharnotriciens

- pour ks formation initisie des medecins, des oithophanistas, des psychomotriciens -

Les maguettes de formation du cursus de ces professionnels feront I'objet d'une demande de révision
prioritaire an ce sens. Dans |'attente de ros modif.cations. des orientations en matigre de formation
nittale seront adressees aux Universites, par circulaires conjointes des ministéres en charge de fa
sante et de l'enseignement supérisur.

- pour la formation initiale des infirmiers et des puerisultrices

Dans le cadre de 1a réingénierie en cours de ces deux diplbmes. des contenus specifigues sur cette
thematique seront retenus.

lors des prochaines révisions des manuettes de formation {arrdtée pour une durée de
4 ans) et courant 2008 pour I'envol des instructions aux universites

Filotes : Ministéres en charge de la santé et de I'enseignement supérieur (en tant gue
respunsables de [a dafinition des programmes de farmaticn) |

Acteurs : Faciltés de médecine, IFS)

Indicateurs :  Production des Maguettes revisées. nombre dinstructions envoyées ‘

Coit: Mesure o'organisation sans surcoilt

Mesure 62 [Formations medico-socigles) . tfransmettre systematiquerent |les connaissances
scienlifiques et les évolutions dans le domaine de Feutisrme aux &tablissements de formation afin gue
Ceux-ci les 'ntegrent dans la farmation initiale des lravaifleurs sociauy. Des orientations &n ce seps
seront adreseées par la DGAS aux organismes de formation initiale des travailleurs sociaux, afin de
metire a jour le conteny des formations d'educataur speciafisé, de moniteur dducateur et daide
medico-psychalegigue (AMP).

Calendrier: 20092010

Pilotes ; DGAS, CNSA |
| Acteurs : Organtsimes de formations des travailleurs sociaux

Indicateurs . publication de contenus de farmation révisés '
Euﬁt : Mmesure d'organisation sans surcolt - J

Mesure 6-3 (Formations pedagogiques) © introduire une sensibilisation a 'autisme dans le cadre de |a
farmation initiale des enseignants dispensde en (UFMW,

Calendrier:  2008-2010 o
Pilotes : Ministere de I'enseignement susérieur |
Acteurs ; IUF

| Indicateurs :  nombre de programmes de farmation en IUF mis & jour

- Colt : mesure d'organisation sans surcatlt N . |

16















































































































