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1. INTRODUCTION

L’autisme et les troubles envahissants du développé (TED) constituent un ensemble hétérogéne
qualifié de spectre autistique. Ces troubles stagparition précoce et il est admis qu'ils duremite

la vie, méme si des transformations dans I'étatptgmatique peuvent survenir avec le temps. Les
signes centraux dés I'enfance sont liés aux défidins la communication et les interactions saxiale
associés a des particularités dans les intérétoraportements qui ont une allure stéréotypée et
répétitive. La conséquence chez les sujets attesitta limitation plus ou moins sévére du prormosti
évolutif avec des répercussions fonctionnelles tidggmdans leur vie quotidienne et sociale.

Les études épidémiologiques actuelles montrentlguyeévalence des TED est élevée, voisine de
0.7%. Ces taux supérieurs a ceux des premierenadtns sont expliqués en partie par I'évolution
des concepts sur les TED et les changements dégues professionnelles avec notamment un
dépistage et un diagnostic plus précoces.

L'intérét d’'un diagnostic précoce est mis en liereala nécessité d'interventions précoces. Des
recommandations vont dans ce sens dans de nompeyss notamment en Amérique du nord.
Pourtant, il n'existe pas de consensus sur l'appmrotechnique devant étre utilisée pour ces
interventions malgré le plébiscite des approchespaotementalistes par une partie de la communauté
internationale des professionnels. L'absence desamsus est lié au manque de descriptions des
différentes approches utilisées auprés des persaquieont des TED. La conséquence est alors la
rareté extréme des études comparatives sur I'effecdes pratiques d’intervention. Cette situatish
particulierement vraie en France, ou malgré linspien générale d'une forte hétérogénéité des
pratiques (que ce soit aux plans thérapeutiquesgagiques, ou éducatifs), celles-ci sont peu tbécri

et donc peu connues dans leur application quotidie@’est donc la nécessité de disposer d’'une
meilleure connaissance de I'offre de services pép@ux personnes atteintes de TED, qui a conduit
la DGS, la DGCS et la CNSA a solliciter une étudsatliptive des pratiques de leur accompagnement.
Cette demande s'inscrit dans le contexte particalieplan Autisme 2008-2010, et plus précisément
de la mesure 28 du plan. Selon nous, cette mesent sompléter celle liée a la proposition de
recommandations sur les pratiques professionnéttesure 9), en fournissant un état de base, a
I’évolution duquel il faudra étre attentif dans Emées a venir.

En 2007, a été publié en France un rapport dressanpremier état des lieux des pratiques
d’interventions auprés des personnes avec TEDcelles-ci concernent le champ de I'éducation, du
soin ou de la pédagogie. Cette étude descriptifectefe en Languedoc-Roussillon s’est appuyée
dans un premier temps sur une approche quantitétii@ide de questionnaires adressés aux
professionnels du sanitaire et du médico-socialgyuiterviennent auprés d’enfants, d’adolescents o
d’adultes. Dans un deuxiéme temps, des entretemsstructurés ont été effectués aupres d’'un panel
d’'établissements et services, pour recueillir vescdption plus précise des pratiques professitesel
Cette étude mettait en évidence la grande divedgepratiques certes, mais aussi leur manque de
spécificité par rapport aux connaissances actuslleses TED, avec une approche généraliste et des
projets individuels davantage centrés sur la dg&fme intellectuelle que sur I'autisme. Ce constat
concernait d’'ailleurs particulierement les aduliesueillis en institutions.
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Quelques années plus tard, en 2009, I'étude "Pileffectuée en Languedoc-Roussillon a été adaptée
afin d'étre généralisée a d'autres régions séleies sur appel d’offre (lle-de-France, Franche-

Comté, Nord - Pas-de-Calais). Cette étude esttdédains ce document. Elle aura duré 18 mois au
total. Son objectif était de décrire les pratigdi@stervention dans les champs éducatifs, pédagegiq

et thérapeutiques destinées aux personnes avecdueDgue soit leur age. Elle comporte d’'une part

un volet quantitatif basé sur des questionnairessads aux établissements et services médico-gociau
et sanitaires, aux enseignants de I'’éducation mattoet aux familles contactées via leurs assoacisiti

ou les CRA. D’autre part, I'étude comporte un vajatlitatif grace a des interviews semi-structurés

d'un panel d'établissements et services sanitaiesmédico-sociaux et d’enseignants. Enfin, les

opinions des familles et de jeunes adultes avec dfDEté recueillies dans le cadre de focus group
organisés dans chaque région par les CRA.

Ce document est organisé en plusieurs parties sApré description de I'organisation fonctionnetle e
des modalités de suivi de I'étude, la méthodolagilisée est décrite (définition et adaptation de |
méthodologie et des outils, saisie et traitemenst diennées, modalités de validation de résultats,
notamment par un comité de lecture.) Les résuliessdifférentes enquétes (dans les établissentents e
services, dans I'éducation nationale, auprées dedlés et usagers avec TED) sont ensuite présentés
de facon globale pour le volet quantitatif, et pégion pour le volet qualitatif ; une synthese est
proposée a la fin de chaque section pour en faclhit lecture. Enfin, le document se termine par un
discussion des principaux résultats et une cormiusians laquelle nous tentons de dégager les
perspectives de ce travail.

Cette recherche fournit des connaissances a notiété sur I'offre de service faite aux personnes
avec TED, dans un moment ou se préparent des regodations sur les interventions et
I'accompagnement devant leur étre proposés. Edlppsiie également sur I'état des connaissances
proposé par la HAS (2010) et les recommandationd Afesm (2010). Nous espérons que ces
résultats aideront & une meilleure planificatios desoins en termes d’équipements et de formation
notamment.
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2. ORGANISATION FONCTIONNELLE ET SUIVIDE L 'ETUDE

Cette étude, financée par la Direction généraléadeanté et la Caisse nationale de solidarité pour
['autonomie, est le résultat d'une collaboratiotmeeshAssociation nationale des Centres de resssurc
autisme (Ancra), I'Association nationale des Ci@aicreai), le CRA du Languedoc-Roussillon et
I'Observatoire régional de la santé du LanguedagsBithon.

La mise en ceuvre, le suivi et la réalisation déecehquéte sont assurés a différents niveaux par
I'équipe technique, le Comité de pilotage national, comité d'organisation fonctionnelle et des
comités régionaux.

EQUIPE TECHNIQUE DU LANGUEDOC-ROUSSILLON

L'équipe technique du Languedoc-Roussillon estgdwarde la mise au point de la méthodologie
(élaboration des questionnaires et des grillegréen), du suivi et de la centralisation du rélcdes
données (pré-codage, élaboration du masque dee,samisie), du traitement et de l'analyse des
données et de la rédaction du rapport. Elle esposée de :

- la responsable scientifique du projet, Amaria lgfaglli, Centre de Ressources Autisme L-R, CHU
Montpellier

- la chargée de projet national, Cécile Rattaz ti@ate Ressources Autisme L-R

- le conseiller technique du projet, Bernard Lede$abservatoire régionale de la santé (ORS) L-R

COMITE DE PILOTAGE NATIONAL
Le suivi et le pilotage de I'étude est assuré @aohité de pilotage (COPIL), composé :

- de représentants de I'Etat : Direction généraltadsanté (DGS), Caisse nationale de solidarité po
'autonomie (CNSA), Direction générale de l'offre doins (DGOS) et Direction générale de
I'enseignement scolaire (DGESCO)

- d'un représentant de I'’Ancra

- d'un représentant de I'Ancreai

COMITE D 'ORGANISATION FONCTIONNELLE
Le suivi de I'étude dans les régions et sa coadtidim@au niveau national sont assurés par un comité
d'organisation fonctionnelle (COF), composé :

- d'un ou plusieurs membres des CRA et Creai d&srigions ainsi que des investigateurs régionaux
- d'un représentant de I'’Ancra

- d'un représentant de I'Ancreai

- des membres de I'équipe technique du Languedasdiion.

COMITE REGIONAUX

L'organisation des comités régionaux revient auA@R Creai ; ceux-ci sont chargés de veiller au
recueil des données dans chaque région, en s'apipsiyales correspondants locaux en particulier
pour I'enquéte auprées de I'Education nationalegfamilles.
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lIs sont composés, selon la configuration régiordde
- les référents CRA et Creai

un ou plusieurs représentant(s) des associatiofesikes

un investigateur régional

un représentant des services déconcentrés de &EducNationale, désigné par les recteurs de
I’Académie

un référent ORS, CTRA, et/ou Conseil Général eptfon de la configuration régionale.
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3. METHODOLOGIE

3.1SELECTION DES TROIS REGIONS- APPEL D'OFFRE NATIONAL

Les critéres pour le choix des équipes régiondl€¥A) qui ont répondu a I'appel d'offre étaient géo-
démographiques (bassin de population, une régigriumieurs départements d’une région), et le CRA
devait faire la démonstration de son inscriptionsdie réseau régional ainsi que de sa capacité a le
mobiliser, de sa qualité de partenariat avec l@iCdune expérience d'études épidémiologiques et d
sa capacité a collaborer dans le cadre d'un projdticentrique (recueil standardisé en régional,
analyse des données en national).

La réponse a l'appel & projet devait étre accom@agles avis suivants : avis motivé du DRASS,
accord de 'ARH et du Recteur de(s) I’Académie(s).

Les régions ont été choisies par le comité degg®mnational. La réponse a l'appel a projet dévast
adressée a la Direction générale de la Santé /@6t mai 2009, et le choix des régions a eu lieu e
juin 2009.

Les trois régions sélectionnées sont une partidNdu - Pas-de-Calais (agglomération lilloise et
littoral), une partie de I'lle-de-France (Seinevitrne et Seine-St-Denis), et la Franche-Comté :

Nord — Pas-de-Calais
Littoral et Métropole -
Flandre Intérieur:

Franche-Comté :

Départements du Doubs,
du Jura, de Haute-Sabne ¢
du Territoire de Belfort

—

Tle-de-France :
Départements de Seine-et-
Marne et de Seine-Saint-
Denis

NORD - PAS-DE-CALAIS

L'enquéte porte sur une partie du Nord - Pas-dei€a savoir deux des quatre bassins de vie défini
par 'ARS, "Métropole - Flandre intérieure" et "tatal”. Répartis sur les deux départements de la
région, ces deux bassins couvrent environ la mditiéerritoire et de la population de la régiorit 8
223 200 habitants 1 397 500 pour la métropole et 825 700 pourtterdl (ARS NPDC 2010). Le
choix de cette partie de la région se justifie Ipadiversité des zones géographiques, le bassuede
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"Métropole - Flandre intérieure" étant un territoidense et trés urbanisé, et celui du "Littoral"
présentant des caractéristiques plus rurales @ositionnement géographique particulier. Ces deux
bassins de vie se différencient également surde [ffre de services médico-sociale, avec un taux
d'équipement tres faible dans le bassin de vidétdudl et plus important dans la métropole lilmite
Nord - Pas-de-Calais est une région engagée suudstion de l'autisme, avec une politique
d'équipements menée avec constance pour rattrapetard historiqgue. Le CRA a une habitude de
coopération et de travail en réseau avec le Cdeaihabitudes de coopération avec les administsatio
et une expérience d'études et de recherches épidgiues.

TLE-DE-FRANCE

Dans la région lle-de-France, I'enquéte est ciblgaleux départements franciliens, la Seine et &larn
(77) et la Seine St Denis (93), dont la populatmale s'éléve @ 791 500 habitants1 289 500 pour

le 77 et 1 502 000 pour la Seine St Denis (INSER2B®7). Il s'agit de deux départements contrastés,
l'un (93) en petite couronne, a forte densité daufaion, sous doté en termes de structures sasitai
et médico-sociales, fortement urbanisé ; l'aut® @st plus rural, plus étendu, a faible densité de
population, ayant récemment ouvert des structupésifiques pour les personnes autistes, et dans
lequel existe un réseau autisme fort (Aura77).dilbaurs, ces deux départements sont limitrophes et
relévent de la méme académie de Créteil (il existis académies en Tle-de-France). Le choix du
département de la Seine et Marne en particuligplgpie également par I'existence du réseau Aura77,
offrant la possibilité de s'appuyer sur un partenale qualité et un travail de réseau déja bien
construit, et de faire bénéficier les territoir@mifrophes de I'expérience acquise. Le CRAIF a un
partenariat fort avec le Creai, un partenariat dee@seau Aura77, et une expérience en termes de
recherche de terrain et d'études épidémiologiques.

FRANCHE -COMTE

L'enquéte porte sur toute la région de Franche-€omiont la population s'éleve & 158 600
habitants (INSEE RP 2007), répartis de la fagon suivant2Q 500 dans le Doubs, 258 800 dans le
Jura, 237 200 en Haute-Sadne et 142 500 dans figofrerde Belfort. Concernant I'offre de services,
des unités spécialisées au sein d'établissemenrisaréducatifs existants ainsi que des établisseamen
spécialisés ont été créés depuis 1996, suite afxopisations du comité technique régional sur
'autisme ; en 2005, des carences sont cependajouts identifiées dans la région, concernant en
particulier la population des adolescents et desdgs adultes, le dépistage précoce, et l'utilisadi®
méthodes d'éducation utilisant des techniques figpées pour les enfants autistes. La récente omtati
du CRA au moment du démarrage de I'enquéte s'exftég" sur un travail préalable de collaboration
avec les acteurs professionnels et associatifsixoca

Les trois régions sélectionnées pour participerettecenquéte comportent ainsi chacune leurs
spécificités, tant du point de vue socio-démogmuphique du point de vue de l'offre de services
sanitaire et médico-sociale. Ce choix devrait ptm@ele refléter en partie la diversité de l'offteles
modalités d'accompagnement des personnes avecUrE®tsrritoire francais.

3.2DEFINITION DE LA METHODOLOGIE ET DES OUTILS

Cette étude comporte deux volets. Le premier, dgadifit permet de recueillir des données auprés
d’'un grand nombre de répondants pour étre le mpessentatif possible et de les traiter ensuite de
maniére groupée sur un plan statistique. Le dewxidwolet, qualitatif, permet de compléter les
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données quantitatives auprés d’'un échantillon gmndants, en donnant plus de place a des
expériences individuelles ou originales, et detfaiser ensuite au moyen d’une analyse de contemu.
méthodologie de I'étude et la description des atfait I'objet d'un article paru en 2010 [4].

L'étude comporte trois domaines d'investigatioes; établissements et services sanitaires et médico-
sociaux, 'Education nationale, les familles etgesa avec TED. Pour chaque domaine (établissements
et services, Education nationale, familles et usdgan volet quantitatif (recueil de données ayeno

de questionnaires) et un volet qualitatif (recaeildonnées au moyen d'entretiens individuels ou de
groupes de discussion “focus groups") ont été ddu

Etablissements et services Education Usagers
Enfants / Adultes nationale Familles Usagers
adolescents avec TED
Quantitatif | Questionnaire | Questionnaire Questionnaire Questionngire -
Qualitatif Entretien semi- | Entretien semi- | Entretien semi- Focus Focus
structuré structuré structuré groups groups

ETUDE QUANTITATIVE PAR QUESTIONNAIRE

Questionnaire a destination des établissements efrgices

Les données concernant I'accompagnement des pess@wec TED dans les établissements et
services sanitaires et médico-sociaux sont re@geidlu moyen d'un questionnaire disponible en deux
versions (enfants/adolescents et adultes), adapgiartr des résultats de I'enquéte pilote en
Languedoc-Roussillon[1]. Ce questionnaire comporte des questions générsles le type
d'établissement ou de service (agrément, nombneedsnnes accueillies, section spécifique TED,
personnel, etc.), le fonctionnement (projet d'ésabment, réunions d'équipe), le projet indivickéli
ou projet de soins (fréquence de réactualisatibjectifs, moyens, etc.), le travail avec les fags|lles
outils de diagnostic ou d'évaluation, les aménagésnspécifiques, les partenariats, la gestion des
troubles du comportement et la formation des psid@siels. Pour éviter les difficultés rencontrées
dans l'enquéte pilote, nous avons adapté le quesii@ original et demandons désormais aux
professionnels de décrire plus précisément lewsgoies, sans la contrainte d’avoir a la classas da
une catégorie prédéfinie. Ainsi, dans I'étude dtgudes professionnels sont invités a décrire les
interventions proposées en termes d'intitulé, dmudence, du nombre de personnes avec TED
concernées par l'intervention, de supports ou tigckes utilisés et de professionnels impliquéseld s
cadre prédéfini étant celui des objectifs fonctielan Les domaines ciblés, faisant référence aux
domaines fonctionnels habituellement altérés dassTED (communication, interactions sociales,
émotions, repérage spatio-temporel, etc.), socotamunication, les régles et interactions socidées,
compréhension et l'expression des émotions, |'aut@ dans la vie quotidienne, le développement
sensori-moteur, les apprentissages scolaires (psuenfants), les apprentissages pré-professignnels
et les activités professionnelles (pour les adpltes

Cette version du questionnaire a été validée penrndté de pilotage national de I'étude et les ¢émi

techniques régionaux, puis testée en Languedocsitionsauprés d'une dizaine d'établissements et
services du champ sanitaire et médico-social afin évaluer la faisabilité et le degré d’accepttéil
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Dans chaque région, le bindbme CRA / Creai a été&géhal'établir la liste exhaustive des
établissements et services sanitaires et médidatsoconcernés par I'enquéte. Pour ce faire, wte li
établie selon la nomenclature Finess, comportanbie et les coordonnées postales et téléphoniques
des établissements et services, leur a été adredsselistes une fois remplies ont ensuite été
centralisées au niveau de la coordination natioalkétude pour I'envoi des questionnaires.

Le questionnaire, accompagné d'un courrier cogigmé’Ancra et I'Ancreai, a ensuite été adressé par
voie postale a tous les établissements et servigEsisés, soit un total @1 structuressur les 3
régions (342 pour les enfants et adolescents, 588 Ips adultes). L'envoi de ce questionnaire était
précédé d'un courrier du CRA et du Creai qui vigaitformer les établissements et services dalbétu
et de ses enjeux, sur la base d'un modéle de eoétabli par I'équipe technique mais adapté emsuit
dans chaque région par le CRA et le Creai.

Une relance systématique par courrier a été réalmé terme des 4 semaines données aux
établissements pour renseigner le questionnains, yne relance téléphonique a été faite par les
investigatrices en région environ 4 semaines af@é®lance par courrier. En raison du nombre

important d'établissements et services recensésldace téléphonique était ciblée en direction des
établissements connus localement pour accueilipdesonnes avec TED (information donnée par les
CRA et les Creai).

Questionnaire a destination des enseignants

Dans I'enquéte pilote en Languedoc-Roussillon, uestjonnaire a destination des enseignants avait
été mis au point, mais n'avait pu étre utilisé éaules autorisations nécessaires au niveau de
I'Education nationale. Ce questionnaire a été adaptfonction des objectifs de I'étude actuelldest
évolutions des pratiques, a partir du guide swsclalarisation des éléves avec TED élaboré en 2009
par la DGESCO [5] et de la revue de la littérafér40]. Il s'adresse a tous les enseignants (our, po
les colléges, au professeur principal) ayant allcdennée précédent I'enquéte un enfant ou un
adolescent avec TED. Cet accueil pouvait avoiieuén classe ordinaire (de la maternelle au lycée)
en dispositif adapté dans un établissement scol@iie ou UPI), ou en établissement sanitaire ou
médico-social (unité d'enseignement). Les étalitissds aussi bien publics que privés sont concernés.
La liste des enseignants concernés a été établiepaorrespondants de I'éducation nationale dans
chaque région.

Le questionnaire porte sur l'accueil des éleves a&ED au cours de I'année scolaire 2008-2009, afin
de permettre a l'enseignant d'avoir suffisammentredil sur sa pratique. Ce questionnaire est

construit pour recueillir des informations génésadeir I'enseignant et sur sa classe (type de classe
nombre d'éléves, nombre d'éléves avec TED), desniaftions relatives au projet personnalisé de

scolarisation (PPS) et a I'équipe de suivi de lalasation (ESS), a la présence ou non d'une

auxiliaire de vie scolaire (AVS), aux collaboratoavec la famille et les professionnels intervenant

dans la prise en charge de I'enfant, aux aménagenmmes en place, aux objectifs de I'enseignant et a
ses stratégies pédagogiques. Le questionnaire pégakement d’aborder des questions relatives aux
difficultés rencontrées, aux progres de l'enfand, la formation de I'enseignant.

Ce questionnaire a été soumis au comité de piloteg®nal de I'étude (auquel participait un
représentant de la Direction générale de la stélaPGESCO) et aux comités techniques régionaux.
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Il a ensuite été testé en Languedoc-Roussillonésugiune dizaine d’enseignants afin d'en évaluer la
faisabilité et le degré d'acceptabilité.

Le questionnaire, accompagné d'un courrier cosfaréle recteur de I'Académie et I'Ancra, a été
adressé par voie postale aux enseignants conceémgguestionnaires ont ainsi été envoyd&ya
enseignants Les données issues du questionnaire sont anonyargsen ce qui concerne l'enfant
scolarisé que I'enseignant. En raison de l'anonyitméy a pas eu de procédure de relance.

Questionnaire a destination des familles

Le questionnaire destiné aux familles a été comgu [@s besoins de cette étude, aprés une reviae de
littérature sur les études antérieures [11-15headaptant leurs outils & nos objectifs et a laasivbn

en France. Il reprend les domaines décrits danglestionnaires adressés aux établissements et
services et, pour les enfants scolarisés, aux gmaseis. Pour chague domaine, des informations
concernant I'accompagnement de leur enfant sonerilies auprés des parents ainsi qu’un recueil de
leur satisfaction au moyen d’'une échelle en quptiats : 1 (trés satisfait), 2 (plutdt satisfai),
(plutét insatisfait) et 4 (trés insatisfait) dot#Mantage est de ne pas comporter de note médiase.
pourcentages de satisfaction sont regroupés enirtspdans l'analyse (satisfaits / insatisfaits),
permettant de calculer un taux global de satisiaciomme cela est habituellement fait dans la
littérature.

Dans ce type d'étude, les taux de satisfaction teoiiurs assez élevés, entre 75% et 100% [16], ce
qui s'explique par l'attrait de la réponse positihez toute personne interrogée. En effet, lorsgu'u
personne remplit un questionnaire, elle tend a mig@r son insatisfaction et a des réticences a
exprimer des critiques. Ainsi, les études réalisdgeés de parents d'enfants avec TED montrent des
taux de satisfaction qui varient entre 71% et 90% [2, 15, 17]. Il est par conséquent difficile de
déterminera priori un seuil en dessous duquel le taux de satisfaqtéurt étre considéré comme
insuffisant. Pour cette raison, nous avons chdisiedpréter les taux obtenus en fonction de learté

par rapport au niveau moyen de satisfaction dame réichantillon (sur I'ensemble des questions
posées) et non en fonction d'une norme prédéfinie.

Les domaines investigués par le questionnaire coané les aspects suivants: I'accueil dans
I'établissement ou le service, la communicatiorreetds parents et les professionnels, le niveau de
formation et de compétences des professionnels,priget individualisé et les pratiques
d’accompagnement, les partenariats, la scolaribér(fes enfants qui sont scolarisés), la formation
professionnelle et I'emploi (pour les adultes gointsconcernés), et le niveau d’information ou de
formation des familles. A la fin du questionnaile,satisfaction globale des parents sur I'offre de
services actuelle et la qualité de I'accompagnerdereur fils ou de leur fille est recueillie (sume
échelle de 1 a 10). Le questionnaire porte sudifé&rentes modalités d’accompagnement (en milieu
spécialisé, ordinaire, scolaire, professionnel)'elefance a 'age adulte. En fonction de I'age es d
caractéristiques de leur enfant, les parents @aemplir que certaines rubriques.

Ce questionnaire a été soumis au comité de pilatagienal de I'étude. Il a ensuite fait I'objet d'u

pré-test en Languedoc-Roussillon afin d’en évalaefaisabilité et le degré d'acceptabilité auprés
d’une dizaine de familles apparentées a des enéaatsles adultes avec TED.
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Pour la diffusion du questionnaire, les associatidae familles ont été contactées dans chaque région
(cf. liste des associations ayant participé en xaped2). Il était demandé a celles qui avaienépigc

de participer a I'étude de donner un chiffre intificdu nombre de questionnaires qu'elles pensaient
pouvoir distribuer ; ces questionnaires leur orguée été adressés dans des enveloppes contenant un
courrier d'accompagnement cosigné par I'AncraAeicteai et une enveloppe T pour le retour. Les
représentants des associations ont ensuite enwogr@rismis en main propre le questionnaire a leurs
adhérents. Le questionnaire a été transmis autlésmia les associations dans environ 75% des cas,
et, pour les 25% restants, via les CRA, qui onbgéJve questionnaire a des familles faisant palie
leur file active. Au total, approximativemeB80 questionnairesont été adressés aux familles. Les
données recueillies dans le questionnaire sorietoent anonymes. En raison de I'anonymat, il n'y a
pas eu de procédure de relance.

ETUDE QUALITATIVE PAR ENTRETIEN SEMI -DIRECTIF ET GROUPES DE DISCUSSION

Les entretiens et I'animation des groupes de dssonssont réalisés par les investigatrices en rggio
qui sont dipldomées en psychologie ou en sciencegles et ont de bonnes connaissances de
I'entretien d'une part, du domaine de l'autisma&lwinandicap d'autre part. Elles sont accompagnées
dans certains cas d'un professionnel du CRA.

Les entretiens et les groupes de discussion seagistrés, permettant une retranscription prédise e
fidele des propos des personnes interviewées. dfme t'information précisant les objectifs deubiet

est remise aux participants, qui donnent par émuit consentement par rapport a l'enregistrement. |
est prévu de détruire les bandes audio a la firedquéte.

Entretiens semi-directifs auprés des établissements services

L'enquéte quantitative a été complétée par uneé&ecyualitative par entretiens semi-directifs. La
méthode retenue est celle de I'entretien semi-iirea focalisé, qui désigne le fait d’adopter une
conduite non directive tout en se référant a uilée gi'entretien précise et compléte. Les principes
sont la non-directivité et I'empathie. Les questiosont formulées de maniére ouverte mais
I'interviewer intervient pour préciser la questiita personne n'y répond pas spontanément.

Dans I'enquéte pilote effectuée en Languedoc-Rboissune grille d’entretien de 17 items avait été
mise au point a partir des réponses aux questi@mé@iolet quantitatif). Cette grille a été adaptée
pour I'étude présente, en recentrant les iteméesuhématiques principales ressortant de I'analgse
contenu, pour aboutir a 10 questions ouvertes.e€ell concernent des éléments liés a l'offre de
services (type d'établissement, organisation decu&l des personnes avec TED, méthodes
thérapeutiques ou techniques de prises en chaage)partenariats et aux collaborations avec la
famille. Une question portant sur la facon donpdéasonne avec TED est associée a sa prise en charge
(possibilité de s'exprimer quant aux interventiggreposées, notion de choix) a été ajoutée en
référence aux récentes recommandations de I'Ageatienale de I'évaluation sociale et médico-
sociale (Anesm) sur les TER2]. Enfin, des questions sont posées pour abordgroiess de vue des
professionnels sur les facteurs contribuant a &itgudes interventions proposées aux personnes ave
TED, les obstacles a un accompagnement de quailiisi,que sur les besoins et les perspectives pour
l'avenir.

Les établissements et services participant au goiglitatif sont sélectionnés de maniere aléatsine,
la base d'un tirage au sort, parmi les établisse@rservices susceptibles d'accueillir des paeson
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avec TED (informations données par les CRA et le=ai; mais en fonction d'une répartition pré-
déterminée. Ainsi, le choix de I'échantillon ti@ampte du nombre d'établissements recensés pour le
volet quantitatif, du nombre d'établissements quilles d'accueillir des personnes avec TED, &t vis

a avoir un panel suffisamment large permettant dxrire et analyser la diversité de Il'offre de
dispositifs et de modalités d'accueil et d'accompaent”, tel que spécifié dans la mesure 28 du Plan
Autisme. L'autre critére important est le volorafgt la disponibilité des professionnels. L'écitiant
"théorique" ainsi constitué est composeé, par régien

Etablissements / services pour enfants Etablissentsri services pour adultes
2 IME 1 ou 2 Esat (selon les possibilités)
2 Sessad 2 Mas
1 Camsp 1 ou 2 Fam
2 services de pédopsychiatrie 1 FO ou foyer de vie
1 établissement expérimental (si existant) 1 SAUSamsah
1 ou 2 services de psychiatrie (selon les posb)li

Dans chaque région, un tirage au sort a été effestu la base de cette répartition. Pour pallier
d'éventuels refus ou manque de disponibilité, plusi noms sont tirés au sort pour chaque type
d'établissement ou service. Les investigateursonagix étaient ensuite chargés de contacter les
responsables d'établissement et de services plliitanleur participation ; en cas de refus dlssie
parvenaient pas a joindre la personne responséhlissement suivant sur la liste était contacté
jusqu'a obtenir le nombre recherché d'établissesnent

Dans chaque région, entre 7 et 8 structures pdantnet adolescents et entre 7 et 9 structures pou
adultes ont ainsi été interviewées, soit en moydrthétablissements et services par région. Le choix
de la ou des personne(s) interviewée(s) étaitda@id®tablissement.

Le compte-rendu des entretiens est réalisé a pmstgrar les investigatrices régionales
retranscription intégrale (transcription verbatih)ne part, et compte-rendu synthétique sous tagor
de tableaux récapitulatifs avec des extraits deodiss d'autre part.

Entretiens semi-directifs auprés des enseignants
L'enquéte quantitative a été complétée la-aussiup@ enquéte qualitative par entretiens semi-
directifs.

Une grille d'entretien semi-directif comportant @@estions ouvertes a été construite a partir du
questionnaire, sur le méme mode que pour les gsaltients et services. Les questions portent sur
l'accueil d'un ou plusieurs enfant(s) avec TED aurg de l'année scolaire 2008-2009, afin que
I'enseignant ait suffisamment de recul sur cettpée&nce et puisse répondre aux questians
posterioi, aprés la fin de l'année scolaire. Les questmrtent sur I'expérience de l'enseignant, les
aménagements réalisés et les stratégies pédagegidilisées, la collaboration avec les autres
professionnels (de I'établissement scolaire etriextés) et la collaboration avec la famille. L'exieen

vise également a recueillir l'opinion de l'enseign@oncernant les éléments ayant facilité la
scolarisation de I'éléve avec TED ou ayant étéotbstacles a cette scolarisation. Enfin, I'enseignan
est interrogé sur les éléments qui lui donnent antiment de réussite ou d'échec, sur l'impact que
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cette expérience a pu avoir sur ses pratiquesyr &esqui permettrait a son avis de répondre auxnie
aux besoins des éléves avec TED a l'avenir.

Les entretiens ont été réalisés auprés d'un ébantie 10 enseignants par région, en veillant a la
représentativité des différents types de classgestdifférents niveaux : moitié en classe ordinaire
(maternelle, primaire, college et/ou lycée), moigé classe spécialisée (Clis, UPI ou unité
d'enseignement). Les enseignants ont été séleétiaur la base du volontariat.

Les enseignants participant au volet qualitatift sghectionnés par les correspondants de I'Edurcatio
nationale en région, sur la base d'une répartipermettant une représentativité optimale des
différentes modalités de scolarisation. Ainsi, heig de I'échantillon tient compte du type de aass
(ordinaire versus adapté) et du niveau (maternefiEEmentaire collége - lycée), sur la base de la
fréquence des différents modes de scolarisatiogréspdans I'étude quantitative. L'autre critére
important est le volontariat et la disponibilitésdegrofessionnels. Dans chaque région, I'échantillon
"théorique" ainsi constitué est composeé, par régien

Classe Ordinaire Dispositif adapté

3 ou 4 maternelle 1lou2Clis

1 ou 2 élémentaire 1 ou 2 UPI collége ou lycée

1 college ou 1 lycée 1 unité d'enseignement (semit@&l médico-social)

Les enseignants ont été contactés dans un preemgust par les correspondants de I'Education
nationale en région, qui ont transmis ensuite leomdonnées aux investigatrices régionales pour la
prise de rendez-vous. La plupart du temps un sadignant est interrogé ; parfois cependant, l@rsqu
plusieurs enseignants interviennent dans une mémseg I'entretien peut se dérouler en présence de
deux ou trois enseignants.

Les propos sont anonymisés, et les enseignants isfortmés qu'aucun nom de personne ni
d'établissement ne figurera dans le rapport.

Le compte-rendu des entretiens est réalisé a pmstgrar les investigatrices régionales
retranscription intégrale (transcription verbatofyne part, et compte-rendu synthétique sous fador
de tableaux récapitulatifs avec des extraits deodiss d'autre part.

Groupes de discussion (“focus group") aupres des fiailles

La méthode retenue est celle du "focus group" (mwpme de discussion focalisée) qui est une
technique d’entretien de groupe souvent utiliséesda domaine des sciences sociales, de I'éducation
ou encore de la santé publigiies]. L'objectif du focus group est de recueillir legimions, besoins,
attentes ou encore la satisfaction d'un groupeeatsomnes par rapport a une thématique donnée. La
méthode des focus groups a été utilisée a quelpmises dans la littérature avec des parents
d'enfants ayant un TED [19, 20].

Le groupe de discussion s'organise autour de 5tiqnesgénérales. La premiére question vise a
permettre a chacun de présenter son enfant etpke diaccompagnement dont il bénéficie. Les
questions suivantes concernent les points positifes difficultés que les familles rencontrent glan

'accompagnement de leur enfant, et leurs promustipour améliorer I'accompagnement des
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personnes avec TED. Pour les parents qui ont desiteren 4ge d’étre scolarisés, leur opinion par
rapport aux modalités de scolarisation est égalereeneillie.

Le déroulement de la discussion est organisé dmdaiére suivante : pendant les 15 premiéeres
minutes, le modérateur accueille les parents,riEppelle que I'entretien est enregistré, que leapgs
seront anonymisés, et leur fait signer le formelaile consentement. Les questions sont ensuite
abordées une a une, en veillant & ce que chaqtieigzart ait I'occasion de s'exprimer. Le dernier
temps de la rencontre vise a clbturer la discussioremercier les participants, et a répondre aux
guestions qui peuvent se poser.

Les familles participant au volet qualitatif sorélectionnées sur la base du volontariat, via les
associations de familles et les CRA. Dans chaqgg@emgétrois groupes de familles sont organisés en
fonction de I'dge des personnes avec TED (enfadtdescents et adultes). Les groupes sont composés
de 4 a 10 parents, ils sont animés par un modér@ievestigatrice régionale) qui donne la parete

la fait circuler et un observateur (un membre dWAL&uUi prend des notes.

Les groupes de discussion ont été animés dans eh&gion par l'investigatrice régionale et un
membre du CRA, soit un modérateur qui fait circléeparole et un observateur qui prend des notes.
En plus de la prise de notes, la discussion aystérmatiquement enregistrée. Le compte-rendu des
groupes de discussion est réalisé a posteriorilgmrinvestigatrices régionales : retranscription
intégrale (transcription verbatim) d'une part, etnpte-rendu synthétique sous la forme de tableaux

récapitulatifs avec des extraits du discours ceapirt.

Groupes de discussion (“focus group") aupres des agers avec TED

L'opinion des personnes avec TED a également étitke au moyen de focus groups, méthode qui
a déja été utilisée auprés de personnes ayant éfiiedce intellectuelle [21] mais non avec des
personnes avec TED. Dans chaque région, un grolgmhilits avec TED a été organisé. Les
participants ont un diagnostic de syndrome d'Asgrefgu d'autisme sans retard important) avec la
possibilité de s’exprimer oralement en groupe. p&sonnes avec TED sont sélectionnées sur la base
du volontariat, elles ont été contactées via leso@ations d'usagers ou les CRA. Les groupes
comprennent entre 3 et 7 personnes selon les ggion

Les cing questions ouvertes portent sur les aiglpses et les difficultés rencontrées par les paeson
avec TED par rapport a lI'accompagnement (y congmidaire) des personnes avec des TED et sur
leurs propositions pour améliorer cet accompagnémen

Les groupes de discussion ont été animés dans eh&gion par l'investigatrice régionale et un
membre du CRA. La discussion a été systématiqueemeagistrée, et le compte-rendu des groupes de
discussion est réalisé a posteriori par les ingasices régionales : retranscription intégrale
(transcription verbatim) d'une part, et compte-tensynthétique sous la forme de tableaux
récapitulatifs avec des extraits du discours déapdrt.

Les propos des patrticipants sont anonymisés, efoit$ informés qu'aucun nom de personne ni de
structure ne figurera dans le rapport.
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3.3SAISIE, TRAITEMENT ET ANALYSE DES RESULTATS

QUESTIONNAIRES

Avant la saisie, certains items des questionnaine$ait I'objet d'un pré-codage. Il s'agit dessjions
ouvertes et, dans le questionnaire établisseméestnaces, de la partie concernant les intervestio

le choix des intitulés des activités étant laiaséépondant. Une liste de toutes les réponsessqite

les répondants a d'abord été établie, puis lesitéstiont été regroupées par catégorie pour aréver
une liste de 80 activités pour les enfants et adelets et 85 activités pour les adultes (cf. lige
activités en annexe p.80). Un code a alors étibadtia chaque activité décrite. De la méme fa@m, |
guestions ouvertes dans les autres questionnansgignants et familles) ont également fait I'objet
d'un pré-codage, un code étant attribué a chaquamsé. Le pré-codage de tous les questionnaires a
été réalisé par la chargée de projet national.

Un masque de saisie sous Epilnfo 6, mis au poiut les besoins de I'étude, a été élaboré ensuite po
chaque questionnaire, et les données ont étéspamid ORS L-R. L'analyse des données quantitative
est réalisée au moyen du logiciel de statistiqUeSS18. Les données ont fait I'objet d'une analyse
descriptive, en établissant les fréquences powadsables qualitatives et les moyennes et écargy
pour les variables quantitatives.

ENTRETIENS SEMI-DIRECTIFS ET GROUPES DE DISCUSSION

Les échanges ont été retranscrits de facon exlaystiranscription verbatim), sur la base de isepr
de notes et de I'enregistrement. Cette retrangmmiptété réalisée par les investigatrices en négjoi

ont conduit I'entretien ou animé le groupe. La méthd'analyse choisie est I'analyse de contenu,
méthode d'analyse des données qualitatives traadép en psychologie sociale.

Entretiens semi-directifs

La premiere étape passe par la pré-analyse du<algs données Dans le cas présent, hous avons
choisi de réaliser une synthése de l'entretientéerganisant le discours de fagon a regrouper les
éléments qui reléevent de la méme question, et Etemnant les fragments du discours les plus
illustratifs. Cette synthése est réalisée par lesge qui a conduit l'entretien, au moyen d'un
document de restitution élaboré a cet effet. Liwwmlde contenu est basée sur ce document de
restitution. La deuxiéme étape consiste a rel@ar; chaque question, la ou les réponses amenges pa
les répondants, et & en établir une grille catéderiles réponses en ligne et les répondants en
colonne). Cette grille permet de lister les théatesrdés, mais aussi d'avoir une idée de leur frémpe
d'apparition (a savoir le nombre de fois ou chat@ene est cité). Enfin, la troisieme étape visieea t

des conclusions a partir de I'ensemble de la ptadugerbale ; les résultats sont présentés dearani
synthétique sous forme de tableau, accompagnésagiaénts du discours des personnes interviewées
(verbatim), en italique dans le texte.

Groupes de discussion

Pour les groupes de discussion, la premiére étapsiste a regrouper les fragments du discours par
thémes, en élaborant une liste des themes ab@dés. synthése a été réalisée par la personne qui a
animé le groupe, a savoir l'investigatrice régiendlis'agit ensuite de déterminer le poids accargdé
themes, qui est lié a différents indicateurs :régfience (combien de fois le théme est abordé), la
spécificité (niveau de détail, présence d'un exemgdncret), 'émotion exprimée, et I"ampleur”
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(combien de personnes différentes abordent le thémsuite, I'analyse vise a tirer des concluséns
partir de I'ensemble de la production verbale ;réssiltats sont présentés de maniére synthétique et
accompagnés de fragments du discours des persarteesewées (verbatim), en italique dans le
texte, les themes étant abordés par ordre d'impm@ten fonction de leurs poids respectifs.

3.4CALENDRIER DE L'ETUDE

L'étude s'est déroulée en trois étapes :
- Avril 2009-septembre 2009 : mise au point de &hadologie, revue de la littérature, constitution
des outils, pré-tests des questionnaires
- Octobre 2009 a juin 2010 : recueil des donnégscpdage et saisie
- Juillet 2010 a janvier 2011 : traitement et asalgles résultats, rédaction du rapport, relectareip
comité d'une vingtaine de personnes et intégratimmodifications

CALENDRIER DU RECUEIL DES DONNEES
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3.5MODALITES DE VALIDATION DU DOCUMENT

Le rapport a été soumis a un comité de lectomprenant :

les membres du Copil ;

dans chacune des 3 régions participant a I'étudegroupe constitué d’'un membre du CRA,
d’'un membre du Creai, ainsi que des membres dutéa¥gional (incluant des représentants
d'associations de famille) ;

un ou plusieurs représentants du conseil scienéfef technique de I'Ancra ;

un ou plusieurs représentants de I'Ancreai.

Une grille de relecturentégrant les questions suivantes a été proposgegeoupes de lecture
régionaux :

Le rapport répond-il aux objectifs de la mesura@glan autisme ?

Existe t-il des points a développer ou des élénguita'apparaissent pas ?

Pensez-vous que certains éléments du rapportlaéergfpas la réalité des pratiques ?

A partir des résultats décrits du rapport, queflespositions d’amélioration des pratiques
professionnelles pourriez-vous faire, en vous &féa I'état actuel des connaissances (HAS,
2010) et aux recommandations de I'Anesm (2010) ?

Les remarques et suggestions du groupe de lectireooduit & des modifications du rapport ; par
ailleurs, les propositions d'amélioration des prags professionnelles faites par le groupe derectu
figurent en annexe (p.96).
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4. RESULTATS DE L'ENQUETE AUPRES DES ETABLISSEMENTS ET
SERVICES

4.1ENQUETE QUANTITATIVE EN ETABLISSEMENTS ET SERVICES ®UR
ENFANTS ET ADOLESCENTS

TAUX DE REPONSE ET REPARTITION GEOGRAPHIQUE

Taux de réponse
71.1%

163
questionnaires

Le questionnaire a été envoyé a 342 établissenstrgsrvices pour enfants et
adolescents, dont 79 en Franche-Comté, 132 erelferahce et 131 dans le Nord
- Pas-de-Calais.

Au total, 243 établissements et services ont reéyeyquestionnaire, soit un taux
de réponse de 71.1% ; le taux de réponse est 8&#n Franche-Comté, 65.9%
en lle-de-France et 73.3% dans le Nord - Pas-deé<Cala taux de réponse est
Iégérement supérieur dans les structures sanitgde%) que médico-sociales
(64.3%).

Parmi les 243 établissements et services, 145 (L&Stionnairey déclarent
accueillir des enfants ou adolescents avec TED d@8larent qu'ils n'en
accueillent pas et n'ont par conséquent pas rdmpgjuestionnaire), soit 59.7%
des répondants. Le pourcentage d'établissemerstsndtes déclarant accueillir
des TED parmi les répondants varie selon les régiof0% en Franche-Comté,
65.5% en lle-de-France et 47.9% dans le Nord -deaSalais. On note par
ailleurs que 100% des établissements et servicegaisa;m ayant répondu
déclarent accueillir des enfants avec TED, con#8% des structures médico-
sociales.

L'analyse a été réalisée sur les 163 questionngiresnt répondu a I'enquéte et
ont déclaré accueillir des enfants ou adolesceres aED. D'un point de vue

géographique, les 163 gquestionnaires se répaitideda fagon suivante :

Tableau 1 : répartition par région et par départerhe

Région Département N %
Franche-Comté | Doubs (25) 19 12%
(N=42) Jura (39) 7 4%
Haute Sabne (70) 12 7%
Territoire de Belfort (90) 4 2%
Tle-de-France Seine et Marne (77) 46 28%
(N=75) Seine St Denis (93) 29 18%
Nord - Pas-de- Nord (59) 30 18%
Calais (N=46) Pas-de-Calais (62) 16 10%

! Certaines structures, en particulier des sendegsédopsychiatrie, ont renseigné plusieurs questices
correspondant a leurs différentes unités ou segvice
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127 structures
médico-sociales
36 structures

sanitaire

Parmi les 163 répondants, 127 sont des structuéecorsociales (78%), 36 sont
des structures sanitaires (22%). Les structuresrogées sont des IME (N=72),
des Sessad (N=33), des ltep (N=6), des structugesrienentales pour enfants
avec TED (N=2), des CMPP (N=8), des Camsp (N=10)de$ services
hospitaliers (N=37). Deux structures ont a la faishépital de jour et un IME.
Quatre structures "autres" ont été recensées :stineture expérimentale non
spécifique TED, deux établissements pour déficigiggels et un établissement
pour déficients auditifs.

Dans plus de la moitié des établissements et ssrvigddico-sociaux, ce sont les
directeurs d'établissements (ou leurs directeulpirds) qui ont rempli le
guestionnaire, souvent associés a d'autres menawrepersonnel ; dans les
services sanitaires, ce sont essentiellement Igshjagres qui ont rempli le
guestionnaire (prés de 90%), la plupart du tempks.ska questionnaire a ainsi
été rempli par une seule personne dans 47% dessstahénts médico-sociaux et
dans 69% des services sanitaires.

Tableau 2 : personnes ayant rempli le questionnaire

Médico-social Sanitaire
(N=127) (N=36)

N % N %
Directeur / directeur adjoint 72 57% - -
Chef de service 50 39% 8 22%
Psychiatre 35 28% 29 81%
Autre médecin 7 6% 1 3%
Psychologue 44 35% 1 3%
Psychomotricien 8 6% 1 3%
Orthophoniste 2 2% 1 3%
Educateur spécialisé 13 10% - -
Moniteur éducateur 2 2% - -
AMP 1 1% - -
Enseignant spécialisé 5 4% - -
Autre 6 5% 3 8%
Toute I'équipe 1 1% 3 8%

STRUCTURE

Concernant l'offre institutionnelle, les structunmg&dico-sociales ont un mode
d'accueil principalement de type semi-internat (46%us rarement internat
(25%) ou externat (14%). Les structures sanitairésm@joritairement un mode

d'accueil en hospitalisation de jour (65%) ou aratmite (43% en CATTP et 50%
en CMP). Le tableau 3 présente l'offre institutielien des établissements et
services. Une structure pouvant proposer plusiemsdes d'accueil

simultanément, les totaux peuvent étre supérielBO80.
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Modalités
d'accueil
spécifique pour
les TED dans
plus d'un tiers
des cas

2357 enfants et
adolescents ave
TED

Tableau 3 : offre institutionnelle

| N %
Internat médico-éducatif 32 25%
Semi-internat médico-éducatif 58 46%
Externat médico-éducatif 18 14%
Sessad 41 32%
2 [Lieude répit / accueil temporaire 7 6%
§ Lieu de vie 1 1%
8 Placement familial spécialisé 2 2%
2 | Camsp 10 8%
= [CMPP 8 6%
Hospitalisation compléte 6 17%
Hospitalisation de jour 23 64%
Hospitalisation de nuit 6 17%
u |Hospitalisation & domicile (HAD) 1 3%
£ |CATTP 16 44%
E [cvmP 19 53%
) Placement familial thérapeutique 3 8%

Les établissements médico-sociaux ont en moyenmdasas (écart-type = 36, [6-
200]), et accueillent en tout 19 692 enfants ouesents.

Concernant plus spécifiguement Il'accueil des esfanec TED, 59 structures
(36%) ont des modalités d'accueil spécifique : 28 smtierement dédiées aux
enfants ou adolescents avec TED (14% des répondagttsaccueillent en

moyenne 22 enfants avec TED [écart-type = 11, 24bExiste par ailleurs une

section spécifique pour les TED dans 36 structy@% des répondants),
comportant en moyenne 13 places (écart-type = 918]R Parmi les 104

établissements qui n'‘ont pas d'accueil spécifici], 17 déclarent avoir
cependant des ressources spécifiques dédiées gantseavec TED, humaines
(N=14) ou matérielles (N=3).

Au total, 2357 enfants et adolescents avec TED aceueillis dans les structures
interrogées (1523 dans le médico-social, 834 dansahitaire). La répartition
régionale est la suivante : 1234 enfants en lI&w@ece, 536 dans le Nord — Pas-
de-Calais et 587 en Franche-Comté. La répartitian tpanche d'age n'a été
renseignée que pour 1774 enfants : 368 ont 5 amsoms, 762 ont entre 6 et 11
ans, et 644 ont 12 ans et plus.

Les catégories professionnelles les plus représenigarmi le personnel
intervenant aupres des enfants et adolescentslesnthefs de services, les
psychiatres, les psychologues, les psychomotricidles éducateurs, les
enseignants, les orthophonistes et les infirmigrgdbleau 4).
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Tableau 4 : personnel intervenant auprés des esfamtadolescents

Médico-social Sanitaire
(N=127) (N=36)

N % N %
Chef de service 97 76% 23 64%
Psychiatre 92 72% 35 97%
Médecin généraliste 57 45% 7 19%
Autre médecin 34 27% 14 39%
Psychologue 125 98% 35 97%
Infirmier, puériculteur 69 54% 29 819
Psychomotricien 116 91% 35 97%
Ergothérapeute 32 25% 5 14%
Kinésithérapeute 36 28% 2 69
Orthophoniste 87 69% 23 64%
Orthoptiste 4 3% - -
Aide soignant 16 13% 7 199
Educateur spécialisé, EJE, ETS 112 88% 26 7P%
Moniteur éducateur 62 49% 2 69
Aide médico-psychologique (AMP) 55 43% 6 17%
Enseignant spécialisé 80| 63% 24 67%
Autre 67 53% 18 50%

Légende : EJE = éducateur de jeunes enfants, E&ldbicateur technique et sportif

Dans la catégorie "autre" figurent les assistas@sales, les secrétaires, les
maitresses de maison, les surveillants de nuimtasteurs d'atelier, les ASH, les
agents administratifs, les chauffeurs, les formatdas art-thérapeute, etc.

OFFRE DE SERVICES

Projet spécifique
pour les TED
dans 40% des

Conseil de Vie
Sociale dans
deux tiers des

FONCTIONNEMENT

Sur les 163 structures interrogées, 151 ont urepd¥tablissement (93%), 6 n'ont
pas répondu et 6 n'en ont pas, parmi lesquelleS2 2 Camsp, 1 service
hospitalier et 1 structure expérimentale. Quatrgfvguatorze structures précisent
gu'elles accueillent un ou plusieurs types spéagiigde handicap : déficiences
intellectuelles (N=54), TED (N=37), polyhandicap =), déficiences du
psychisme (N=6), déficiences motrices (N=3), défickes visuelles (N=2),
déficiences auditives (N=1). Il existe un projetafique dédié aux enfants ou
adolescents avec TED dans 40% des cas (39% dargslleaysocial, 44% dans le
sanitaire).

Concernant la participation des usagers, il exist€onseil de Vie Sociale (CVS)
dans 65% des structures (Commission de relatiort d&&® usagers pour le
sanitaire). Le nombre moyen de réunions annuetiesef dans le tableau 5.
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Tableau 5 : nombre moyen de réunions annuelles\ts @&n %)

Nb de réunions %
annuelles
1 6%
2 11%
3 57%
4 22%
5 4%

Réunion de
synthése dans Iq
quasi totalité
des structures

Parmi les 56 établissements qui ne proposent paG\M figurent 15 services
hospitaliers, 18 Sessad (enquétes de satisfac8d@msp, 8 CMPP, mais aussi 7
IME.

Il existe des temps de réunion dans toutes lesctates interrogées,
principalement des réunions de synthése, des gsalpeéflexion sur la pratique

et des réunions institutionnelles sur le fonctionaet général de la structure :

Tableau 6 : réunions

N %
Réunions de synthése, "staff™ 159 98%
Groupes de réflexion sur la pratique 140 86%
Réunions institutionnelles 153 94%
Autres (réunions a théme, démarche qualité, étedeas 63 39%
formation d'équipe, etc.)

Existence d'un
projet
individualisé
dans 98% des
structures

Les réunions de synthése ont lieu en général uisep@ar semaine (84% des
structures), les groupes de réflexion sur la puationt lieu entre une fois par mois
(50% des structures) et une fois par semaine (29%),lee réunions
institutionnelles ont lieu une fois par semaine34une fois par mois (31%), une
fois par trimestre (21%) ou une fois par an ou m{l4856).

PROJET INDIVIDUALISE

Quatre-vingt dix-huit pour cent des répondants atécit proposer un projet
individualisé a tous les enfants avec TED. Parrsi3eétablissements qui n'en
proposent pas, les raisons invoquées sont l'actereiporaire, le manque de
moyens pour le faire pour tous les enfants, et mige en place du projet
individualisé a I'neure actuelle (en cours).

Ce projet est élaboré sur la base du travail dehége pluridisciplinaire (98% des
répondants), de la concertation avec les famillele seprésentant Iégal (94%), de
la concertation avec les partenaires (78%), de divbtion en situation
quotidienne (76%), d'une évaluation a l'aide dest¢52%), ou encore de la
concertation avec la personne elle-méme (52%).

Ce projet comporte des indications concernant lbgsctifs a atteindre dans 86%
des cas ; on note que ce pourcentage est un pe@lphg dans le médico-social
(90% des établissements) que dans le sanitaire (12%&gue le projet comporte
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Indications
concernant les
objectifs dans
86% des cas, le
plus souvent a
moyen term

Réactualisation
du projet

individualisé au
moins 1 fois/an.

Temps de
rencontre avec
les familles dans
100% des c:

Etude des modalités d’'accompagnement des persaweesTED dans trois régions francaises

des indications concernant les objectifs, ceweat posés a court terme (moins
de 6 mois) dans 54% des cas, a moyen terme (ent@stet 1 an) dans 87% des
cas, et a long terme (plus d'un an) dans 56% desleaprojet individualisé
comporte des indications concernant les moyense (t@activité, outils,
techniques...) dans 97% des cas, les personnes cha®gée mise en ceuvre dans
93% des cas, et le calendrier envisagé (durée,diété&) dans 73% des cas.

Des procédures de réactualisation du projet s@vugss dans 99% des structures,
une fois par an pour 56% d'entre elles, 2 a 3 faisap pour 35% d'entre elles, et
4 fois par an et plus dans 9% d'entre elles. Auépondant déclare réactualiser le
projet moins d'une fois par an.

Le projet est le plus souvent expliqué aux parsats la forme d'une information
orale (95% des structures) et leur est remis da¥s des cas mais ce pourcentage
varie selon le type d'établissement : 23% dansriigadee et 84% dans le médico-
social. Il est parfois expliqué a la personne av&D sous la forme d'une
information orale en tenant compte de son nivealwcalapréhension et de sa
maturité (64%), et beaucoup plus rarement remaspietsonne avec TED (13%).

FAMILLE

Il existe des temps de rencontre et de partage véamille dans 100% des
établissements et services : rendez-vous indivsdastc un ou plusieurs membres
de l'équipe (99%), échanges informels (74%), fé&3%), journées portes
ouvertes (39%), réunions thématiques (33%), groupes pdrents (30%),
participation & des activités éducatives, rééduestiou thérapeutiques (20%),
participation aux réunions de synthése (13%), acegmgment dans certaines
sorties (13%), autres (réunion de rentrée, formatimerne). Les échanges
informels sont davantage rapportés dans le médicials(80%) que dans le
sanitaire (53%). En revanche, les familles sont Hosvent associées aux
activités éducatives, rééducatives ou psychothatapes dans le sanitaire (28%)
que dans le médico-social (17%). Si globalementpagents participent rarement
aux réunions de synthése, c'est plus souvent lelaas le médico-social (15%)
que dans le sanitaire (6%, soit deux établissemamtguement). Les réunions
d’information thématiques sont plus souvent propssdans le médico-social
(38%) que dans le sanitaire (17%). Enfin, les joesngortes ouvertes et les fétes
sont plus habituelles dans les établissements m&diciaux (respectivement 42%
et 66%) que sanitaires (respectivement 28% et 33%).

Les objectifs des rencontres avec les familles siest échanges d'information
(94%), les informations données aux parents au glijetontenu du projet
individualisé (86%), un soutien psychologique (85#4ne guidance parentale
(76%), I'élaboration commune du projet individuali®%), la formation des
familles (17%), ou autres (orientation, bilan deptése en charge, point sur les
guestions médicales). Les différences observée® esttuctures sanitaires et
médico-sociales concernent la guidance parentd&esetutien psychologique qui

26/246



Contacts
fréquents ou
réguliers avec
les éducateurs,
réguliers ou
rares avec le
médecin ou le
psychologu

sont plus fréquents dans le sanitaire (respectine®2% et 100%) que dans le
médico-social (respectivement 71% et 80%).

C'est avec les éducateurs, rééducateurs ou infsngjee les familles ont les
contacts les plus fréquents ; avec le médecin psyehologue les contacts sont
réguliers ou rares, et avec I'équipe d'encadrenisnsont trés variables en
fonction des structures (cf. tableau 7).

Tableau 7 : rythme des contacts avec les familles
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Fréquents (tou§ Réguliers (entre| Rares (1x/an o Jamais

les jours a 1x/mois et moins)

1x/semaine) 1x/trimestre

m-s | san | m-s san | m-s | san | m-s | san
Equipe d'encadrement
(directeur, chef 3% - 41% | 25% | 42% | 6% | 14% | 69%
service)
Educateurs,
rééducateurs, 34% | 33% | 47% | 47% | 13% | 6% 6% | 14%
infirmiers, AMP
Médecin ou
psychologue 7% 6% | 53% | 94% | 36% - 3% -

Les principales différences observées selon le dygtablissement concernent les
contacts avec I'équipe d'encadrement, qui sortifgagt du temps inexistants dans
le sanitaire (69%), alors que les contacts aveaniégecins ou les psychologues
sont réguliers dans la quasi totalité des étalnliests sanitaires (94% versus 53%
dans les établissements médico-sociaux).

Enfin, les rencontres avec les familles se dérauens la structure (100% des
répondants), au domicile des parents (46%), oécalé (44%). Les autres lieux
possibles (13%) sont les haltes-garderies, les exmte loisirs ou les clubs de
sport.

OUTILS DE DIAGNOSTIC ET D 'EVALUATION
Les outils de diagnostic et d'évaluation spécifsqaex TED sont globalement peu
utilisés (cf. tableau 8).
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Les outils
spécifiques les
plus utilisés sont
le PEP I'ADI, la
CARS et la
Vineland

Tableau 8 : outils de diagnostic et d'évaluatioitiaés pour les enfants avec TED

Admission Elaboration /
réactualisation du
projet

m-s san m-s san
Entretien pour le diagnostic de l'autisme 11% 31% 9% 11%
(ADI)
Echelle d'observation pour le diagnosticdg 2% 6% - 3%
I'autisme (ADOS)
Profil psycho-éducatif (PEP) 17% 19% 24% 22%
Profil psycho-éducatif pour adolescents et 5% - 11% -
adultes (AAPEP)
Echelle d'évaluation de I'autisme infantile 14% 22% 13% 11%
(CARS)
Echelle des comportements socio-adaptatifs 9% 17% 18% 17%
(Vineland)
Echelle d'évaluation des comportements 2% - 4% 6%
autistiques (ECA-N/ECA-R)
Evaluation fonctionnelle pour l'intervention 3% 3% 6% -
(EFI)
Batterie d'évaluation du développement 8% 6% 9% -
cognitif et social (BECS)
Outils psychométriques (WISC, K-ABC, 35% 25% 56% 39%
EDEI, Brunet-Lézine, etc.)
Autres 13% 17% 17% 25%

Prés de la moitié|
des répondants
ont fait des
aménagements
spécifiques pour
les TED

Les outils les plus fréquemment utilisés sont leslo psychométriques, qui ne
sont pas spécifiques aux TED et qui sont utiliseesdplus de la moitié des
établissements au moment de [|'élaboration ou latuébsation du projet
individualisé. Concernant les outils spécifiques a&D, I'ADI est utilisé dans
30% des structures sanitaires au moment de l'admijslsi PEP, la CARS et la
Vineland sont utilisés dans environ 20% des établients. Parmi les outils
"autres" figurent le bilan orthophonique, le bilgssychomoteur, le bilan
sensorimoteur, la grille de G. Haag, I'ABLLS, I&A&T, I'ECSP, la grille

d'évaluation fonctionnelle, la NEPSY, le Scéno;testes tests project?fs

AMENAGEMENTS STRUCTURELS OU ARCHITECTURAUX

Il existe une réflexion au sujet des aménagemdnistsrels ou architecturaux
dans 59% des établissements et services interreigé8% déclarent avoir fait des
aménagements spécifiques, parmi lesquels : liediédé locaux affectés a une
seule tache, locaux spécifiques pour les TED, s&tion des lieux / solidité du
matériel, aménagements de type TEACCH / tablespagissage, salle

2 ABLLS = Assessment of Basic Language and Learrgkills, CHAT = Checklist for Autism in Toddlers,
ECSP = Evaluation de la Communication Sociale Ri&cNEPSY = bilan neuropsychologique de I'enfant

Etude des modalités d’'accompagnement des persaweesTED dans trois régions francaises
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établissements
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Snoezelen, codes de couleur, pataugeoire / bassile d'isolement ou
d'apaisement, environnement adapté sur le plaosehs

Dans les établissements proposant un hébergemeA)NI existe une réflexion
pour prendre en compte l'intimité des enfants mlestents dans 93% des cas. La

quasi totalité des établissements ont des chamhdigiduelles (95%), mais

certains ont également des chambres doubles (51%g¢suhambres de plus de-2 ~ {SuPprimé:

personnes (31%). Concernant les espaces de to{étieche et WC), les
chambres en sont toutes équipées dans 28% desstaldints, seule une partie
des chambres en est équipée dans 18% des étaleligsert aucune chambre n'en
est équipée dans 39% des établissements (15% n®régaandu a la question).

PARTENARIATS

Globalement, le partenariat le plus développé aumcdes établissements
scolaires (en routine dans 89% des structures sasitat 49% des structures
médico-sociales). Certains partenariats varierfbection du type de structure : le
partenariat avec la médecine générale est rarelesussructures sanitaires (46%)
et épisodique dans les structures médico-socidle%), alors que le partenariat
avec la psychiatrie existe en routine dans lesicEsvsanitaires (78%) et
épisodiqguement dans les structures médico-soc{al¥®). D'autres partenariats
sont globalement comparables dans les établissemeritdico-sociaux et

sanitaires : le partenariat avec la médecine sgfmaest épisodique (entre 50%
et 64%), le partenariat avec les établissementscmédiciaux est épisodique ou
en routine (entre 34% et 46%), et le partenariat éeg2organismes culturels et
les organismes de loisirs et de sports est égaledpésodique (entre 24% et 46%
des structures).

Tableau 9 : description des partenariats en forctio type de structure

jamais rarement | épisodi- | en routine | valeur
gquement manquante
Médecine m-s 8% 20% 37% 20% 15%
générale san 6% 44% 39% 11% -
Médecine m-s 2% 7% 50% 24% 16%
spécialisée san - 8% 64% 28% -
Psychiatrie ou | m-s 3% 6% 50% 37% 4%
pédopsychiatrie |san - - 14% 78% 8%
Etablissements | m-s 6% 4% 43% 34% 13%
médico-sociaux |san - 8% 44% 44% 3%
Etablissements | m-s 9% 5% 29% 49% 8%
scolaires san - - 11% 89% -
Organismes m-s 17% 16% 23% 20% 24%
culturels san 19% 25% 31% 19% 6%
Loisirs / sport/ | m-s 10% 15% 28% 27% 20%
vacances san 8% 25% 47% 17% 3%
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INTERVENTIONS

Dans cette étude, les professionnels sont invitédéerire les interventions
proposées aux enfants ou adolescents avec TED remested'’intitulé, de
fréquence, du nombre de personnes concernéedrganiéention, de supports ou
techniques utilisés et de professionnels impliquégs informations sont
recueillies dans le questionnaire (cf. annexes potjs la forme de tableaux
permettant de collecter les données relatives mtexvientions ciblant chacun des
domaines fonctionnels suivants : communicationlese@t interactions sociales,
compréhension et expression des émotions, autondame la vie quotidienne,
développement sensori-moteur, apprentissages lat apprentissages pré-
professionnels.

L'analyse ci-dessous propose une description desvémtions en fonction des
domaines fonctionnels ciblés. Dans chaque domagnsomt présentées que les
interventions les plus fréquemment citées, a saadies qui sont décrites par plus
de 5% des établissements et services. Il faut grécise certaines activités
peuvent apparaitre dans plusieurs domaines. Ainpgychothérapie par exemple
peut étre décrite comme une activité visant a fagola communication pouyr
certains répondants (7%) et I'expression des énwofmur d'autres (15%) ; |a
musique est parfois décrite dans le domaine dprbssion des émotions (8%) est
parfois dans le domaine du développement sensdetm@20%) ; I'orthophoni¢
enfin est principalement décrite dans le domaine@@mmunication (56%) ma
deux répondants l'ont positionnée dans d'autresiohes (1%).

Enfin, lorsque des différences entre les structgastaires et médico-sociales
apparaissent, les deux résultats sont présentassségnt.

(%)

Pour chaque activité, les professionnels ont rgngeson rythme (tous les jours,
plusieurs fois par semaine, une fois par semaio@srd'une fois par semaine), le
cadre dans lequel elle se déroule (en individuelg®mupe, ou les deux) et les
enfants concernés par l'activité (tous les enfamts TED, la majorité des enfants
avec TED, ou seulement certains enfants avec THIZs questions sont
également posées sur les supports ou techniguegaut{a I'aide de questions
ouvertes), et le type de professionnels qui rédliservention. Pour des raisons
pratiques liées aux faibles effectifs de certairetégories d'intervenants,
lanalyse a porté sur les sept catégories suivantes éducateurs (regroupant
éducateur spécialisé, éducateur jeunes enfantsatedu technique spécialisé,
moniteur éducateur, AMP), les rééducateurs (regmouporthophoniste,
psychomotricien, kinésithérapeute, ergothérapeuss), infirmiers (regroupant
infirmier IDE, infirmier en psychiatrie, puériculte), les enseignants (regroupant
instituteur, enseignant spécialisé), les psychaegues médecins et d'autres
catégories.

Les interventions ciblant les différents domainesctionnels font partie des
objectifs du projet d'établissement ou de serviger pa plupart des structures

(entre 74% et 100%), a l'exception du domaine dppreatissages pré-
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L'orthophonie
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Utilisation de
supports dans
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activités (et
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activités)
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professionnels qui ne concerne qu'une partie dagliggements (3% dans le
sanitaire, 50% dans le médico-social).

Figure 1 : % de répondants pour lesquels les intddiores ciblant les différents
domaines font partie des objectifs du projet dl&sdment
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COMMUNICATION

La quasi-totalité des structures proposent desviegi pour favoriser la
communication (98%). Les principales activités ps#ms aux enfants avec TED
sont l'orthophonie (56% des répondants), I'ateler communication (25%),
I'utilisation des outils de communication type PE®®Bkaton ou LSF en situation
de la vie quotidienne (25%), le groupe de paroleXq)9l'atelier contes ou
comptines (15%), le suivi psychologique ou psychathi& (7%), et les temps de
regroupement / d'accueil / de départ (7%). Les auatcdvités, décrites par moins
de 5% des répondants, ne sont pas détaillées ici.

Certaines activités sont plus fréquemment décdées le médico-social : il s'agit
des outils de communication en situation de la guetidienne (27% dans le
médico-social et 17% dans le sanitaire), du groupepdrole (21% dans le
médico-social et 11% dans le sanitaire) et de itmtele communication (28%
dans le médico-social et 14% dans le sanitairejeliea conte au contraire est
plus fréquemment décrit dans le sanitaire (33% darsanitaire et 9% dans le
médico-social). Les autres activités (orthophoteenps de regroupement, suivi
psychologique) sont décrites a la méme fréquendépendamment du type de
structure.

Dans 53% des activités visant a favoriser la comoation, un ou plusieurs
supports et/ou techniques sont décrits : suppasteels (23% de la totalité des
activités), PECS (11%), jeux (6%), Makaton (6%), sufspgestuels (3%), langue
des signes (2%), cahier ou classeur de communicéBa). Les professionnels
intervenant aupres des enfants et adolescentsT&2aans le cadre des activités
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visant a favoriser la communication sont principsat des éducateurs (dans
53% des activités) et des rééducateurs, principaiearthophonistes (46%) ; des
psychologues (22%) et des infirmiers (13%) peuveaksggent intervenir.

Tableau 10 : descriptif des activités pour favarisecommunication

Rythme Cadre Enfants concernés
Ts les jours| 1fois par | En indivi- En Tsles | Lamaj. | Seul.
a plusieurs| sem. ou duel groupe | enfants| des enf.| certains
fois par sem| moins TED TED |enf. TED
Orthophonie 24% 76% 98% 29% 12% 37%| 51%
56% (N=92)
Atelier de com. 37% 63% 33% 85% 24% 13% 63%
25% (N=41)
Outils de com. 79% 21% 87% 51% 30% 24%| 46%
25% (N=40)
Groupe parole 23% 7% 10% 90% 29% 23% 489
19% (N=31)
Atelier contes 17% 83% 4% 96% 9% 32% 59%
15% (N=24)
Suivi psychol. - 100% 100% 18% 55% 9% 36%
7% (N=12)
Temps accueil 100% - 18% 10094 82% 18% -
7% (N=11)

Faible fréquence
des activités et
seuls certains
enfants en
bénéficient

Les trois quarts
des structures
utilisent des
supports visuel

Etude des modalités d’'accompagnement des persaweesTED dans trois régions francaises

Ces résultats montrent qu'il existe des activitgécisiques pour favoriser la

communication dans les établissements et servinais que le pourcentage de
structures qui les utilise reste faible, et quefriquence a laquelle ils sont
proposés et le nombre d'enfants avec TED qui egfioéant effectivement reste

faible. Ainsi, a titre d'exemple, I'orthophonie esbposée par une majorité de
structures (56%), mais seules un quart d'entre (k%) la proposent plus d'une
fois par semaine, et la majorité des structure$o)5i'en proposent qu'a certains
enfants avec TED. Les outils de communication,deis sont utilisés (25% des

structures), le sont a une fréquence plus impatgitisieurs fois par semaine au
moins, mais seules un tiers des structures (30%g)rtgmsent a tous les enfants
avec TED. De méme, l'atelier de communication rgegposé par la majorité des
structures (63%) qu'a certains enfants avec TED.

D'autres informations portant sur la communicatrt été recueillies dans le
guestionnaire, sous la forme de questions ferm€escernant la rééducation
orthophonique, celle-ci peut étre assurée soit ddéwmblissement, par
I'orthophoniste de I'établissement (23%) ou un qiiomiste extérieur (3%), soit a
I'extérieur de I'établissement (33%). Dans 36% dasctsires, la rééducation
orthophonique peut étre assurée soit dans I'ésablisnt soit a I'extérieur en
fonction des enfants et des différentes contrair@esmcernant les supports pour
favoriser la communication, 86% des répondants d&uiay avoir recours :

pictogrammes, images, photographies (76%), gestesignes (60%), matériel
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informatique (44%), outils de synthése vocale (12aG)es (14%) parmi lesquels
le langage oral et écrit, des objets, les médiampeutiques, le dessin, les jeux de
réle, la vidéo, etc. Enfin, il existe des pratigfesmalisées pour favoriser la
communication dans 68% des établissements et esrvic information
systématique en cas de changement dans l'empléerdps (53%), demande
réguliere de l'avis de l'enfant au moyen d'un supm® communication
individualisé (51%), proposition systématique d'support imagé ou gestuel
(41%), proposition réguliere de choisir entre deuxpdusieurs objets / activités
(40%), et grille pour décoder les comportementsaiencunication non verbaux
(9%).

Par rapport aux supports visuels, on note une bifittadans les résultats selon le
type de question posée. Ainsi, 76% des structuredamédt utiliser des
pictogrammes, des images ou des photographies, qitifs ne sont que 41% a
proposer un support imagé ou gestuel de faconregsigue, et que les supports
visuels ne sont utilisés que dans 23% des actiwiéant a favoriser la
communication. Outre la formulation et le type destion (ouverte vs. fermée),
cette différence peut étre liée aux différents extats; ainsi, dans le cadre d'une
activité telle qu'un atelier de communication paeraple, les supports visuels
seraient rarement utilisés, ce qui n'empéche pis existent dans I'établissement
par ailleurs (affichage sur les portes, emploi elafs, etc.) sans étre pour autant

proposés de fagon systématique.

REGLES ET INTERACTIONS SOCIALES

Une grande majorité des structures proposent diedgtés pour favoriser les
regles et interactions sociales (90%). Les prinegpaactivités proposées aux
enfants avec TED sont les sorties et loisirs (28%rdpondants), I'apprentissage
des routines, des regles et des codes sociauxldésreemps informels (20%), les
activités ludiques / jeux de société / jeux synipods (18%), les activités
physiques et sportives (13%), les scénarios soaalgroupes d'habiletés sociales
avec un travail a partir de supports écrits et desnen situation (7%), l'atelier de
socialisation sans autre précision (7%), et lesaschutonomes ou gestion de
l'argent (7%).

On note que les activités ludiques sont plus frégquent décrites dans le sanitaire
(31%) que dans le médico-social (14%), alors qppientissage des routines, des
regles et des codes sociaux lors des temps inferestlplus fréquemment décrit
dans le médico-social (23%) que dans le sanitaiteo].

Dans 26% des activités visant a favoriser les ségtanteractions sociales, un ou
plusieurs supports et / ou techniques spécifiqoas décrits : supports visuels
(10% de la totalité des activités), jeux (10%), jelexrdle / mimes (2%), musique
(2%), scénarios sociaux / fiches (2%). Les professtintervenant dans le
cadre de ces activités sont en majorité des édusafdans 79% des activités) ;
les rééducateurs (20%), psychologues (19%), infisn{@8%) et enseignants
(12%) sont également susceptibles d'intervenir.
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Tableau 11 : descriptif des activités pour favarises régles et interactions

sociales
Rythme Cadre Enfants concernés
Ts les jours| 1fois par | En indivi- En Tsles | Lamaj. | Seul.
a plusieurs| sem. ou duel groupe | enfants| des enf.| certains
fois par sem| moins TED TED |enf. TED
Sorties / loisirs 42% 58% 16% 93% 39% 35% 269
28% (N=45)
Tps informels 89% 11% 50% 91% | 82% 9% 9%
20% (N=33)
Act. ludiques 59% 41% 35% 90% 54% 18% 289
18% (N=29)
Act. physiques 27% 73% 10% 1009 309 309 409
13% (N=22)
Scén. sociaux 27% 73% 27% 82% | 27% 9% | 64%
7% (N=12)
Atelier soc. 25% 75% 18% 91% 40% 10% 509
7% (N=12)
Achats auton. 67% 33% 58% 67% 18% 27% 559
7% (N=12)

Ces résultats montrent d'abord que la plupart désités dans ce domaine se
déroulent principalement en groupe, méme si casgueuvent aussi avoir lieu en
individuel. On note ensuite que l'activité qui psbposée le plus réguliérement
(tous les jours a plusieurs fois par semaine dafs @s structures) et a tous les
enfants avec TED (pour 82% des répondants) a uactese informel et non
spécifique, a savoir l'apprentissage des routides,regles et des codes sociaux
lors des temps informels. Les scénarios sociauxqare, qui sont beaucoup plus
spécifiques par rapport a la problématique des TE@nt proposés a une
fréquence moins importante (une fois par semainemoins pour 73% des
répondants), et seulement a une partie des erdapts TED, probablement en
raison des compétences cognitives que cette @cthabituellement proposée aux
enfants sans déficience intellectuelle associégiee.

COMPREHENSION ET EXPRESSION DES EMOTIONS

Une majorité de structures proposent des activigmur favoriser la

compréhension et l'expression des émotions (82%%. frincipales activités
proposées aux enfants avec TED sont l'atelier ém®tou groupe d'expression
(21%), le théatre (17%), les activités d'expressianumlle - arts plastiques,
atelier terre, atelier créatif (15%), le suivi psyldgique ou psychothérapie
(15%), l'atelier contes ou comptines (10%), la musiqu musicothérapie (8%),
I'atelier vidéo (6%) et le groupe de parole (5%).

Les différences entre le sanitaire et le médicdgas@ont peu marquées ; l'atelier

émotions ou groupe d'expression est un peu plegpérédment décrit dans le
médico-social (23%) que dans le sanitaire (14%jJsajae le suivi psychologique
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Utilisation de
supports dans
plus de la moitié
des activités
ciblant la
compréhension
et I'expression
des émotior

ou psychothérapie est un peu plus fréquemmenttdizors le sanitaire (19%) que
dans le médico-social (14%).

Dans 52% des activités, un ou plusieurs supportsoattechniques spécifiques
sont utilisés : supports visuels (13% de la totalié§ activités), musique (8%),
jeux (8%), vidéo / magnétophone (7%), jeux de rél@mes (6%), langage écrit
(3%). Les intervenants sont la-aussi principalendestéducateurs (dans 60% des
activités) et, de facon un peu moins fréquente, mBshologues (35%), des
rééducateurs (20%), ou des infirmiers (14%).

Une fois par
semaine, en
groupe, supportg

Tableau 12 : descriptif des activités pour favarida compréhension et
I'expression des émotions
Rythme Cadre Enfants concernés
Ts les jours| 1fois par | En indivi- En Tsles | Lamaj. | Seul.
a plusieurs | sem. ou duel groupe | enfants| des enf.| certains
fois par sem| moins TED TED |enf. TED
Atelier émot. 41% 59% 48% 64%| 19% 31% 509
21% (N=34)
Théatre 1% 96% 4% 96%| 15% 35% 50%
17% (N=28)
Expr. manuelle 28% 72% 36% 80%| 28% 24% 489
15% (N=25)
Suivi psychol. 1% 96% 100% 13%| 35% 13% 529
15% (N=25)
Atelier contes 7% 93% - 100%| 6% 6% 88%
10% (N=17)
Musique 36% 64% 9% 1009 27% - 73%
8% (N=13)
Atelier vidéo 20% 80% 20% 1009 229 339 449
6% (N=10)
Groupe parole 25% 75% 13% 1009 149 149 729
5% (N=8)

non spécifiques

L'activité
principale est la
mise en situation
dans la vie
quotidienne
(60% des
répondants)
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Les activités visant a favoriser la compréhensiolfegpression des émotions ont
lieu la plupart du temps une fois par semaine ounsng elles se déroulent
principalement en groupe, a l'exception du suiyichslogique, et concernent en
général seulement certains enfants avec TED. Bepute supports sont décrits
dans ces activités, mais il s'agit souvent de stppwn spécifiquement adaptés
aux enfants avec TED : musique, jeux, vidéo, jezixade, etc.

AUTONOMIE DANS LA VIE QUOTIDIENNE

La plupart des structures interrogées (83%) propatesactivités pour favoriser
l'autonomie. Les principales activités décritest $@mise en situation dans la vie
quotidienne, autour du repas, de I'hygiéne, deettes par exemple (60%),
l'atelier d'autonomie hors situation de la vie dliehne, sur des temps
d'apprentissage spécifiques (18%), la piscine onébthérapie (11%), l'atelier
cuisine (10%), le repas thérapeutique (6%), et lfmrtoe dans les transports en
commun ou code de la route (5%).
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Globalement, les interventions ciblant I'autonofoigt moins fréquemment partie
des objectifs du projet d'établissement ou de sergans le sanitaire (77%) que
dans le médico-social (90%), cf. Figure 1. On reteocette différence au niveau
des activités, la mise en situation dans la vigtidigmne et 'atelier d'autonomie
étant plus frequemment proposées dans le médi¢at-foEspectivement 62% et
21% des structures) que dans le sanitaire (respewtint 53% et 6%). De méme,
'autonomie dans les transports n'existe que damséldico-social. Seul le repas
thérapeutique est plus fréquemment décrit dans aleitasre (22%), étant

guasiment inexistant dans le médico-social (2%).

Dans 27% des activités décrites, un ou plusieurpste et ou techniques
spécifiqgues sont utilisés : supports visuels (13%laleotalité des activités),
séquencgage des activités (8%), guidance physiqug BWECS (3%). Les
professionnels intervenant auprés des enfants a@ésadnts avec TED sont en
grande majorité des éducateurs (81%), les autofegsionnels intervenant moins
fréquemment : rééducateurs (23%), infirmiers (22%ycpologues (10%).

Tableau 13 : descriptif des activités pour favaorikgutonomie

Rythme Cadre Enfants concernés
Ts les jours| 1fois par | En indivi- En Tsles | Lamaj. | Seul.
a plusieurs| sem. ou duel groupe | enfants| des enf.| certains
fois par sem| moins TED TED |enf. TED
Mise en sit. 85% 15% 74% 73% | 73% 8% 19%
60% (N=98)
Atelier aut. 39% 61% 83% 28% | 36% 21% 43%
18% (N=29)
Piscine 6% 94% 39% 78% 12% 47% 41%
11% (N=18)
Cuisine 47% 53% 41% 82% 6% 29% 65%
10% (N=17)
Repas thér. 80% 20% 20% 1009 609 309 109
6% (N=10)
Transports 14% 86% 63% 63% 14% 43% 439
5% (N=8)

La mise en situation dans la vie quotidienne espgsée de facon trés fréquente,
tous les jours a plusieurs fois par semaine (85%jneividuel ou en groupe en
fonction du type de situation (par exemple repadoitettes), et le plus souvent a
tous les enfants avec TED (73%). Par contre, katdlautonomie, qui consiste en
des séances d'apprentissages spécifigues horiositde la vie quotidienne, a
lieu moins fréquemment et est plus rarement propdsés les enfants avec TED.
Des supports ou techniques spécifiques sont rated#amits, mais lorsqu'ils le
sont certains d'entre eux sont issus des appracmegortementales : séquengage
des activités, guidance physique et PECS.
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Un grand
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Trés peu de
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spécifiques
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des activités)
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DEVELOPPEMENT SENSORIMOTEUR

La quasi totalité des établissements et servicE®)Proposent des activités pour
favoriser le développement sensorimoteur. Les jpahes activités décrites sont
la psychomotricité (74%), la piscine ou balnéothi&ra|84%), la musique ou

musicothérapie (20%), l'atelier sensoriel / atebersens (17%), les activités
physiques et sportives (17%), I'expression corpsreléveil corporel / atelier

motricité (15%), I'équithérapie ou poney (14%), leo&elen (7%), la danse /
danse thérapie (6%) et les activités d'expressiatuei - arts plastiques, atelier
terre, atelier créatif (6%).

L'expression corporelle et les activités physiquats sportives sont plus
fréquemment décrites dans le médico-social (resgeoent 18% et 20%) que
dans le sanitaire (activités décrites par 6% desndgnts) ; la musique ou
musicothérapie est par contre un peu plus fréquerndirite dans le sanitaire
(28%) que dans le médico-social (18%). Les autreisitést sont globalement
décrites dans des proportions comparables.

Dans 16% des activités décrites, un ou plusieurpste et ou techniques
spécifigues sont utilisés : musique (7%), supporisuels (2%), matériel
Snoezelen (3%). Les professionnels intervenant dessactivités sont les
éducateurs (55%) et rééducateurs, principalememhpsotriciens (52%) ainsi
que parfois les infirmiers (15%).

Tableau 14:descriptif des activités pour favorikedéveloppement sensorimoteur

Rythme Cadre Enfants concernés
Ts les jours| 1fois par | En indivi- En Tsles | Lamaj.| Seul.
a plusieurs| sem. ou duel groupe | enfants| des enf.| certains
fois par sem| moins TED TED |enf. TED
Psychomotricité 26% 74% 89% 39% | 20% 45% 35%
74% (N=120)
Piscine 15% 85% 36% 80% 15% 279 589
34% (N=56)
Musique 29% 71% 27% 1009 189 439 39%
20% (N=33)
Atelier sens. 20% 80% 36% 76%| 21% 299 509
17% (N=27)
Act. physiques 58% 42% 27% 92%| 48% 329 209
17% (N=27)
Expr. corp. 4% 96% 16% 92%| 24% 40% 369
15% (N=25)
Equithérapie 9% 91% 9% 91% 9% 26% 65%
14% (N=23)
Snoezelen 17% 83% 33% 75% 8% 8% 84%
7% (N=12)
Danse - 100% 25% 100% - 37% 63%
6% (N=9)
Expr. manuelle 22% 78% 22% 89%| 20% - 80%
6% (N=9)
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Le domaine du développement sensorimoteur est dehs lequel le plus grand
nombre d'activités sont décrites. Les activitéfose principalement une fois par
semaine et en groupe, et concernent seulemeninseeafants avec TED. Seule
la psychomotricité a lieu dans la plupart des ceimédividuel.

APPRENTISSAGES SCOLAIRES

La majorité des structures interrogées (83%) prapades activités pour favoriser
les apprentissages scolaires. Les principalesi@stidécrites sont les temps de
classe avec un enseignant spécialisé (46%), l'apgiagogique qui concerne les
apprentissages scolaires pas forcément dispensésnpanseignant (23%), le
soutien scolaire (13%), le travail sur les pré-requia scolarité ou éveil cognitif
(9%), et l'aide aux devoirs (7%). Il existe égalended dispositifs d'appui a la
scolarisation (9%), par exemple une classe spéwmalig/pe Clis) fonctionnant
dans une école, dans laquelle intervient le pedathm I'établissement spécialisé
ainsi gu’un enseignant de I'école, ou un professbrde la structure mis a
disposition d'une Clis. Il existe enfin dans lesbfissements et services interrogés
6 classes spécifiées Teacch ou A@Arrespondant a 3% des structures).

Le pourcentage d'établissements ou services pmopdea temps de classe et des
ateliers pédagogiques est comparable dans le isargétale médico-social ; les
autres formes d'intervention autour des appremgessacolaires (soutien scolaire,
aide aux devoirs, travail sur les pré-requis) gims développées dans le médico-
social (entre 9 et 16%) que dans le sanitaire €eitret 6%). Les dispositifs
adaptés d’'appui a la scolarisation concernent ARtsres médico-sociales et 1
structure sanitaire, alors que des temps de clag#isant la méthode Teacch ou
ABA existent dans 4 structures médico-socialessttitures sanitaires.

Dans 24% des activités, un ou plusieurs supporghiniques spécifiques sont
décrits : supports visuels (7%), jeux / activitggdifues (5%), informatique (7%),
langage écrit / livres (5%), méthode Teacch (2%), PER) et ABA (2%). Les
professionnels intervenant auprés des enfants eesmbnts avec TED sont
principalement des enseignants (53%) et des édusdti9o).
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Tableau 15 : descriptif des activités pour favoriss apprentissages scolaires

Rythme Cadre Enfants concernés
Ts les jours| 1fois par | En indivi- En Tsles | Lamaj. | Seul.
a plusieurs| sem. ou duel groupe | enfants| des enf.| certains
fois par sem| moins TED TED |enf. TED
Classe 85% 15% 43% 93% | 36% 33% 31%
46% (N=75)
Atelier pédag. 47% 53% 49% 66% 23% 21% 569
23% (N=38)
Soutien scol. 43% 57% 90% 20%| 15% 20% 659
13% (N=22)
Aide devoirs 73% 27% 90% 40% 9% - 91%
7% (N=11)
Pré-requis scol| 7% 23% 92% 42% 15% 31% 549
9% (N=15)
Disp. d’appui 69% 31% 54% 62% 8% 8% 84%
9% (N=14)

Trois quart des
enfants sont
scolarisés (dans
la structure, a
I'école ou les
deux

Etude des modalités d’'accompagnement des persaweesTED dans trois régions francaises

Les temps de classe sont proposés trés régulietatapa 85% des structures, la
plupart du temps en groupe (93%) et parfois ausgidividuel (43%) ; les temps
de classe ne concernent tous les enfants avec TEEDpqur un tiers des
répondants environ (36%).

Cinquante-cing pour cent des établissements eitssrinterrogés disposent d'une
unité d'enseignement (42% n'en ont pas et 3% namtépondu) ; la proportion
d’'unités d’enseignement est quasi identique dassétablissements sanitaires
(58%) et médico-sociaux (54%), mais elle est plusvé&e(84%) dans les
établissements médico-sociaux type IME (N=72) oep I{{N=6). Parmi les
structures qui disposent d'une unité d'enseigne(Msrti0), ce dispositif accueille
des enfants avec TED dans 87% des cas (N=78).

Une question portait sur le nombre d'enfants a&l $colarisés, a laquelle 75%
des structures ont répondu (N=123), concernant ar 1703 enfants et
adolescents avec TED (soit 72% de notre échantillan}aux de réponse a cette
question dépend cependant du type d'établissemgmtagé. Ainsi, il est de 80%
dans le médico-social (correspondant a 1213 enfahide 61% dans le sanitaire
(correspondant & 490 enfants). Cet écart peutliétéela méconnaissance par la
personne qui a répondu aux questionnaires du noulibrdants scolarisés, en
particulier dans les services de pédopsychiatrieugittant un nombre trés
important d'enfants ou d'adolescents.

Parmi les 1703 enfants, 1285 (75%) sont scolarisékl@ (25%) ne sont pas
scolarisés ; le pourcentage d'enfants non scotagiseplus élevé dans le médico-
social (31%) que dans le sanitaire (9%), cf. tabl®éu En effet, les enfants
accueillis en établissement médico-social sontasis@ls le plus souvent dans cet
établissement (44%) et plus rarement en milieu aién(23%), alors que ceux
accueillis en établissement sanitaire sont scélarie plus souvent dans un
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établissement scolaire (53%) ou bénéficient des deodtalités de scolarisation
(22%). Au total, 75% des enfants accueillis en &abiment sanitaire et
seulement 25% des enfants accueillis en établissemmérdico-social sont

scolarisés en milieu ordinaire (en association om avec une scolarisation en
milieu spécialisé).

Par ailleurs, seuls 66% des enfants accueillis €& ¢t en Itep sont scolarisés :
58% dans I'établissement et 8% a I'école. Si onsesodre sur les IME et les Itep
qui ont une unité d'enseignement, le taux de deation des enfants est de 72%.

Tableau 16 : type de scolarisation en fonction yoetd'établissement (médico-
social vs. sanitaire)

Médico-social Sanitaire

% d'enfants scolarisés
dans 'établissement sanitaife 44% 16%
ou médico-social

% d'enfants scolarisés

dans un établissement 23% 53%
scolaire

% d'enfants bénéficiant

des deux modes de 2% 22%

scolarisation

% d'enfants non scolarisés 31% 9%,

La figure 2 présente les durées de scolarisateamp$ partiel vs. temps plein) en
fonction du type de scolarisation (en établissemsanttaire ou médico-social vs.

en établissement scolaire) pour les 1285 enfargda@éscents qui sont scolarisés.
Les résultats montrent que dans les deux typeabtig&tement, les enfants sont
majoritairement scolarisés a temps partiel (78%geells 15% des enfants sont
scolarisés a temps plein dans un établissemetEdiechtion nationale.
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Figure 2 : modalités et durée de scolarisation
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APPRENTISSAGES PREPROFESSIONNELS

Les établissements et services utilisent des moyposr favoriser les
apprentissages pré-professionnels dans 32% des itasagit essentiellement
d'établissements médico-sociaux (41%) puisque sEdestructure sanitaire (3%)
déclare proposer des activités pour favoriser ppsemtissages pré-professionnels.
Les principales activités décrites sont les stagesnilieu adapté ou ordinaire
(19%), des ateliers techniques pré-professionnelss d&tablissement, par
exemple espaces verts, conditionnement, menuiséni@rmatique (17%),
l'apprentissage des habitudes professionnels détablissement, par exemple
ménage, lingerie, bricolage, peinture (9%), ou emaan atelier cuisine (5%).
Trois établissements (2%) proposent de la formairofessionnelle (par exemple
stages DISPEH stages SIPFP travail en partenariat avec les CFA et CFAs,
dispositifs AFPA). Deux établissements (1%) propbstas dispositifs adaptés
d'appui a la scolarisation, par exemple lycée taphm avec accompagnement
d'un professionnel de I'établissement. Enfin, dd@sx établissements (1%), les
adolescents ou jeunes adultes accueillis peuvent ane activité professionnelle
a l'extérieur dans une entreprise.

Dans 8% des activités, un ou plusieurs supportehntques spécifiques sont
décrits, parmi lesquels : supports visuels (2%g¢éwi(2%), séquencage des taches
(2%), informatique (1%), langage écrit (1%), Makat@fo). Les professionnels
intervenant aupres des adolescents avec TED simcigaiement des éducateurs
(74% des cas) ou d'autres professionnels, monitdatelier en l'occurrence
(22%).

3 DISPEH : dispositif d'insertion sociale et professelle des éléves handicapés (dans le 77)
4 SIPFP : section d'initiation et de premiére foiioraprofessionnelle
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temporelle
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Tableau 17 :
professionnels

descriptif des activités pour favarides apprentissages pré-

Rythme Cadre Enfants concernés
Ts les jours| 1fois par | En indivi- En Tsles | Lamaj. | Seul
a plusieurs| sem. ou duel groupe| adol. des certains
fois par sem| moins TED adol. adol.
TED TED
Stages 27% 73% 96% 16% 11% 8% 81%
19% (N=30)
Atelier préprof. 70% 30% 20% 96% 23% 12% 659
17% (N=28)
Habitudes prof. 71% 29% 31% 7% 22% 14% 649
9% (N=14)
Atelier cuisine 14% 86% 29% 56% - 29%) 71%
5% (N=8)

On note de fagon générale que, dans les établisteipg proposent des activités
pré-professionnelles, celles-ci sont rarement ¢editet 23% des répondants selon
les activités) proposées a tous les adolescentsTas/e.

REPERAGE SPATIO-TEMPOREL

Quelques données concernant les moyens pour favdesrepérage spatio-
temporel ont également été recueillies dans letgquesire. Les interventions
ciblant le repérage spatio-temporel font partigochjet d'établissement dans 88%
des cas, ce pourcentage étant similaire dans i@isaret le médico-social.

Quatre-vingt-six pour cent des établissements Btices interrogés déclarent
utiliser des moyens pour favoriser la structuratipatiale. Les principaux moyens
utilisés sont les pictogrammes, images ou phottggapsur les portes (58% des
répondants), des locaux affectés a une seule {&6B&), la délimitation physique
des espaces (34%), les codes de couleur (23%). Resnaiutres moyens cités
(10% des répondants) figurent les séances de pswthoité, le travail sur les
déplacements autonomes, des jeux éducatifs, lalsgtion dans I'établissement,
la disposition du mobilier, l'utilisation de baos cdhangement, ou encore le travalil
sur les notions spatiales (gauche - droite - devdatriéere, etc.).

Quatre-vingt-neuf pour cent des établissementsemrices interrogés déclarent
utiliser des moyens pour favoriser la structurattemporelle. Les principaux

moyens utilisés sont les emplois du temps indiidésa (71% des répondants),
les pictogrammes, images ou photographies permé¢tagquencage des activités
(57%), I'emploi du temps collectif (39%), le "time(29%). Parmi les autres

moyens cités (12% des répondants), figurent lesceéade psychomotricité,

l'utilisation d'un agenda ou d'un calendrier, lavail sur la chronologie et la

narration, et les rituels de début et de fin dacéa

Lorsque les établissements et services utilisemed®loi du temps individualisés
(N=116), les supports peuvent étre manipulés pafdht ou l'adolescent dans
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78% des cas et ils font I'objet d'un apprentisspéeifique dans 66% des cas. Les
emplois du temps sont proposés majoritairementj@ulaée (57%), mais aussi a
la demi-journée (41%) ou a la semaine (42%) et, @wsment, au mois (7%). I
existe néanmoins ici des différences en fonction tgee de structure, les
établissements sanitaires proposant principalefesrgmploi du temps a la demi-
journée (71%) ou a la journée (42%), alors que tielsliésements médico-sociaux
proposent généralement des emploi du temps a ta§ey60%) ou a la semaine
(47%). Ces différences sont probablement liées andafités d'accueil, avec des
prises en charge plus séquentielles dans les stabilents sanitaires (a la demi-
journée ou la journée) que dans les établissemeddico-sociaux - en particulier
les IME - ou les enfants sont souvent accueillss semaine.

GESTION DES COMPORTEMENTS DIFFICILES

Des données concernant la gestion des comportediffiitdes ont également été
recueillies dans le questionnaire. Les intervemtiaiblant les comportements
difficiles font partie du projet d'établissement de service dans 70% des cas
(68% dans le médico-social et 79% dans le sanitaire).

Soixante et onze pour cent des répondants utilisEmilierement des moyens
pour gérer les comportements difficiles des enfawsc TED (69% dans le
médico-social et 76% dans le sanitaire), et iltexdes procédures systématisées
pour les repérer et les analyser dés leur appardans 27% des cas (pas de
procédure systématisée dans 39% des cas, 34% a®mnépondu). On n'‘observe
pas de différence en fonction du type d'établisseisier ce dernier point.

Le tableau 18 présente les mesures auxquellesooitins les établissements qui
utilisent des moyens pour gérer les comportemeifficilds (N=108). Les
résultats pour les établissements sanitaires etcoédciaux sont globalement
similaires, et pour cette raison seuls les résuilitbaux sont présentés.

Tableau 18 : mesures pour gérer les comportemefiisilds (N=108)

Jamais Rarement | Episodiguemen{ En routine
Stratégies éducatives et
thérapeutiques - 1% 13% 86%
Aménagement de
I'environnement 10% 4% 34% 52%
physique et/ou social
Aménagement d'un lieu
de retrait et de mise au 10% 4% 39% 47%
calme
Recours a des
médicaments 25% 35% 35% 5%

Les mesures auxquelles les établissements ontideflilquemment recours sont
les stratégies éducatives et thérapeutiques, égdlissn routine par 86% des
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répondants. Le recours a I'aménagement de I'eméroant ou d'un lieu de mise
au calme a lieu en routine dans environ la moigig chs (entre 47% et 52%), et
les médicaments sont soit jamais utilisés (25%)t stiisés rarement ou
épisodiqguement. Les autres mesures citées sontadking, la contention
physique, un espace de parole ou un suivi psyctapbétique, la ré-orientation
ou le passage de relais, l'analyse fonctionnedke stratégies comportementales,
les outils de communication, la reprise des situatiproblématiques en équipe, et
le travail avec la famille.

M ESURES POUR SUIVRE LETAT DE SANTE

Enfin, il existe dans 75% des établissements eicgeninterrogés des mesures
pour suivre l'état de santé des enfants et adolssesec TED (68% dans le

sanitaire et 78% dans le médico-social). Pour lebliésements concernées
(N=117), ces mesures concernent les soins courpatsgxemple vaccination,

maladies bénignes (73%), la santé mentale (59%pgr#& bucco-dentaire (53%)
et / ou des actions de prévention (41%). Les antesures citées (17%) sont des
visites réguliéres et systématisées chez le géstérala présence d'un médecin
généraliste ou d'un pédiatre dans I'établissene¢ri¢, travail en partenariat avec
les spécialistes somatiques.

FORMATION

Formation
spécifique sur
l'autisme au
cours des 5

derniéres années$

dans 87% des
cas

D

Principaux
organismes :
Aura 77, EDI,
CRA ou
ANCRA, PECS
Franc:
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Il existe un plan de formation dans 98% des étsdafieents et services interrogées,
et dans 87% des cas une ou plusieurs formatiopégjfsjue(s) sur l'autisme a eu
lieu au cours des 5 derniéres années (83% dansdiearsocial et 100% dans le
sanitaire). Cette formation a été proposée sois darstructure (dans 16% des
cas), soit a I'extérieur (38%), soit les deux (46%).

Dans 29% des cas, tout le personnel a participéfartaation. Les formations
individuelles ont concerné en premier lieu les étielars (48%), les psychologues
(36%), les psychomotriciens (24%), les psychiatr&d)] les infirmiers (15%),
les orthophonistes (11%), les médecins général{df¥). Les autres catégories
professionnelles (chef de service ou cadre de sami@niteur éducateur,
ergothérapeute, aide-soignant, aide médico-psygltple, enseignant) ont
bénéficié de formations individuelles dans moind@& des cas.

Les principales thématiques des formations soctiubdisation des connaissances
sur l'autisme et les TED (dans 75% des structul@sgjestion des comportements
difficiles (56%), les techniques de communicatidii%), I'analyse des pratiques
(34%), I'éducation structurée (26%) et le diagna$titautisme (21%). Les autres
thématiques citées par les répondants sont la [#ex(&06), la prise en charge
psychothérapeutique de l'autisme ou l'approchehasyadytique (4%), le packing
(1%) et le Snoezelen (1%).

Les principaux organismes repérés comme susceptil@apporter une
information ou une formation sont Aura 77 (19% digsondants), EDI formation
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(18%), les CRA ou I'Ancra (16%) et PECS France (12%#$. autres organismes
sont cités par moins de 5% des répondants (cf.aaldg).

Tableau 19 : organismes repérés comme des orgasidméormation

Aura 77 Educautisme College de psychanalys
EDI ESPAS COPES

CRA/Ancra AF-ABA EFPP

PECS France IR FENTAC

IRTS APAJH Fondation de France
CCC ALEPH INFIPP

AFAR ARAPI Institut Claparéde
AAD Makaton Asphodele Institut Repeére
Creai ASPI ISTED

Universités (Lille3, ParisV) Autisme France PACEI

Hopitaux CEMEA PREAU

APF CERESA SANTEXCELL
SOFOR CERF Sésame Autisme
ASM 13 CESAP SRO

La vie active Bullinger SUSA

INSER Sud CIRPPA URIOPSS

STRUCTURES EXPERIMENTALES TED

Cette partie de I'analyse porte sur les deux setifastures expérimentales pour
enfants et adolescents avec TED ayant participgnguéte, une dans le Nord -
Pas de Calais (département du Nord) et une erellersgince (Seine et Marne).
Les deux structures ont une approche basée suAl'ABs'agit de structures

médico-sociales dont les modalités d'accueil semternat a temps partiel et a
temps complet et, pour une d’entre elles, le Sessad

30 enfants Les deux structures accueillent au total 30 enfantsadolescents avec TED,
accueillis au parmi lesquels 16 ont moins de 6 ans, 13 ont éngkel1l ans et un a 12 ans ou
total plus.

Les catégories professionnelles les plus représenggarmi le personnel
intervenant auprés des enfants sont les éducatéles psychologues ; une des
deux structures a également un psychomotricien netonthoptiste, le poste
d'orthophoniste étant non pourvu au moment de Uliéte

Le projet individualisé est élaboré en concertatamwvec la famille ou le

représentant légal, et en se basant sur I'observatu fonctionnement de la
personne en situation quotidienne et son évaluatitinide de tests (ce dernier
élément n'étant cité que par 52% des structuresexpgérimentales). Les outils
utilisés, issus de l'approche ABA, sont 'ABLLS $&ssment of Basic Language
and Learnong Skills" et le VB-MAPP "Verbal Behavidilestones Assessment
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and Placement Program". Une des deux structurkseypiar ailleurs I'échelle de
Vineland et des outils psychométriques, et I'aptrécise que des évaluations au
moyen d’outils standardisés sont réalisées par emicge extérieur pour la
validation de I'expérimentation (évaluation "en agke"). Le projet comporte des
objectifs a court terme (moins de 6 mois) et ilrésictualisé tous les 6 mois dans
une des deux structures.

Les contacts avec les familles ont lieu sous lenéod’échanges informels et de
rendez-vous individuels avec un ou plusieurs membeel'équipe ; les familles
sont par ailleurs invitées a participer aux réusida synthése dans une des deux
structures, et a participer une fois par mois a detvités éducatives ou
rééducatives dans I'autre.

Une des deux structures a fait des aménagementsusels ou architecturaux
spécifiques : indicage par couleur des piecessalrs de travail individuel et une
salle collective, structuration de I'espace au maye rangements adéquats.

La premiére intervention destinée a favoriser lenmwoinication est la mise en
place d'outils de communication dans la vie quetidie, qui a lieu de fagon
quotidienne soit a un moment précis de la jourtggditer par exemple), soit
tout au long de la journée, en individuel et enugm et est proposée a tous les
enfants avec TED. Les supports utilisés sont le $EE pour les enfants qui
oralisent, [lincitation verbale ; tous les professiels y participent. La
rééducation orthophonique a lieu selon les besoifextérieur de I'établissement
ou dans I'établissement par un orthophoniste exdériJne des structures propose
également au quotidien un travail sur les consigvieselles au moyen de
pictogrammes, et I'autre un temps de comptines. d@sx structures utilisent
régulierement des supports visuels pour favoriser dommunication
(pictogrammes, images, photographies), une utiligeasionnellement des
supports gestuels ou des signes, et 'autre déls detsynthése vocale. Il existe
dans les deux structures des pratiques formalispesr favoriser la
communication.

Concernant les regles et interactions sociales,inesventions décrites sont
l'apprentissage des routines, des régles et desscsadciaux lors des temps
informels (récréation, cantine), un atelier comgsgirou musique, des scénarios
sociaux, et des temps de regroupement avec mipéaea d'un emploi du temps
visuel.

Parmi les activités ciblant la compréhension eplession des émations, une des
deux structures propose un atelier émotions / fiective et des jeux de role ou

d'imitation. La deuxiéme structure, nouvellemengée, précise que les

interventions ciblant les émotions font partie dojet d'établissement mais n'ont
pas encore été mises en place.
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l'autonomie

87% des enfants
sont scolarisés
dans un
établissement de
I'Education
nationale

Formations
spécifiques sur
l'autisme et
supervision dang
les deux
structures

Etude des modalités d’'accompagnement des persaweesTED dans trois régions francaises

Les interventions destinées a favoriser l'autonuoig la mise en situation dans
la vie quotidienne et des séances d'apprentisspgesiques. Ces derniéres sont
proposées tous les jours, en individuel ou en grpapous les enfants avec TED ;
les techniques utilisées sont issues des méthodeepartementales
apprentissage séquencé, enchainement de compotsenmeentification des
guidances et estompage.

Concernant le développement sensorimoteur, lesveritons décrites sont la
psychomotricité et les activités physiques et $pest

Les interventions visant & favoriser les appreages scolaires sont, pour les
enfants qui sont scolarisés en classe élémeni@é®,activités centrées sur la
lecture et les mathématiques ou l'aide aux devBar ceux qui ont un niveau de
maternelle, un travail sur les pré-requis a laau@ est proposé. Le rythme de
ces interventions est quotidien et elles sont gées en individuel ou en groupe ;
les supports ou techniques utilisés sont la métid@ie ou le programme Teacch,

et les intervenants sont des psychologues ou desatadirs. Aucun des deux
établissements ne dispose d'une unité d’enseignememgt-six enfants sur les

30 enfants accueillis sont scolarisés dans un igsaihent de I'Education

nationale (soit 87% des enfants), 23 a temps paitigla temps plein.

En raison de I'dge des enfants accueillis (un aeullis de 12 ans), il n'existe pas
dans ces structures d'interventions ciblant lesesyigsages pré-professionnels.

Une des deux structures utilise des moyens pouwrit®r la structuration spatiale
(codes de couleur, affichage sur les portes, detimn physique des différents
espaces). Les deux utilisent des moyens pour fola structuration temporelle
(timer) mais une seule utilise des emplois du tenmgkvidualisés, qui sont
proposés a la journée et a I'activité (séquencageadtivités).

Concernant les troubles du comportement, des puoegdsystématisées pour
repérer et analyser les comportements difficilest sbécrites dans les deux
structures, avec en particulier |'utilisation déleg d'analyse fonctionnelle de type
A-B-C (antécédents — comportement — conséquences).

Enfin, des formations spécifiques sur l'autisme emtlieu au cours des cing
derniéres années dans les deux structures, e¢rfibes des professionnels y a
participé. Les principales thématiques des formatisont I'ABA, I'actualisation
des connaissances sur l'autisme et les TED, laiogestes comportements
difficiles, le diagnostic de l'autisme. Une des destructures organise des
formations sur le PECS et le programme Teacch.dees structures proposent
par ailleurs de l'analyse des pratiques et / oladsupervision par une équipe
extérieure.
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SYNTHESE

L'enquéte sur les modalités d'accompagnement desteravec TED a concerné
163 établissements et serviceent 77% sont des structures médico-sociales et
23% sanitaires, ce qui représente au total 235anenkt adolescents avec TED
(1523 pour le médico-social, 834 pour le sanitaigns plus de la moitié des
établissements et services médico-sociaux, celepmlirecteurs d'établissements
(ou leurs directeurs adjoints) qui ont rempli leesfionnaire, alors que dans les
services sanitaires, ce sont essentiellement jehiadres (pres de 90%).

Cette enquéte, qui S'appuie sur un questionnakxamime des points reliés a
I'offre de service et & la nature des interventidress établissements et services
sont invités a décrire les interventions qu'ilsgareent aux enfants ou adolescents
avec TED en fonction de leurs objectifs fonctiosnebt en précisant leur
fréquence, le nombre de bénéficiaires, les intemwtn et les supports ou
techniques utilisés.

Concernant I'offre de servigesn observe que 36% des établissements et services
ont des modalités d'accueil spécifiques (c'est@structure dédiée aux TED ou
section spécifique TED) et que 40% proposent urepsgécifique aux enfants et
adolescents qui ont des TED. Globalement, le prioigividualisé est élaboré
principalement sur la base du travail de synthdseidisciplinaire et de la
concertation avec les familles et les partenairkesst réactualisé en moyenne une
fois par an. Tous les établissements et servicesragés déclarent mettre en
place des temps de rencontre avec les parehtsagit d'échanges informels, de
rendez-vous individuels avec un ou plusieurs memhte [I'équipe, ou de
participation a la vie de I'établissement, et lbgectifs de ces rencontres sont
principalement des échanges d'information, un eoutpsychologique, une
guidance parentale et I'élaboration commune dwepoflividualisé. La famille a
des contacts fréquents avec les intervenants dmigne ligne que sont les
éducateurs, rééducateurs ou infirmiers. Les odtisdiagnostic et d'évaluation
spécifiques aux TED sont de maniére générale pkseat les plus fréquemment
utilisés (20% a 30% des structures) étant I'ADREP, la CARS et la Vineland.

Les différences observées selon le type d'établisseconcernent d'une part le
projet individualisé, qui comporte plus fréquemmees indications quant aux
objectifs a atteindre dans le médico-social. D&auart, des différences sont
notées dans les contacts avec la famille, davantmgposés sous forme
d'échanges informels dans les structures médidalescet de guidance parentale
ou soutien psychologique dans les structures sasitales familles ont des
contacts réguliers avec les médecins ou psychasogrdre une fois par mois et
une fois par trimestre) dans la quasi totalité stesctures sanitaires mais dans la
moitié seulement des structures médico-sociales.

Nous rappelons que dans notre questionnaire, lesv@mtionsproposées aux
enfants et adolescents étaient décrites en tenamite des domaines fonctionnels
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habituellement altérés dans les TED. Les résuttatistrent que I'orthophonie est
l'intervention la plus fréquemment proposée powoiiger la_communicatign
mais sa fréquence est relativement faible (unegdaissemaine ou moins) et elle
est rarement proposée a I'ensemble des enfantioketsaents avec TED. D'autres
interventions destinées a favoriser la communinagont proposées par une
minorité de structures avec une fréquence d'au snoine fois par semaine,
comme c’est le cas de l'atelier de communicatiordwudravail sur les outils de
communication en situation de vie quotidienne. B#Heurs, une majorité de
structures déclare utiliser des supports de coneation visuelle, mais on note
gue souvent cet usage n'est pas systématisé. inespples activités proposées
pour favoriser _les interactions socialesont de nature informelle et peu
spécifiques aux TED (sorties, loisirs, temps infeish ; des activités plus
spécifiques comme les scénarii sociaux sont plsmant proposées. Environ un
établissement sur cing propose des activités destina favoriser la
compréhension et I'expression des émotiateslier émotions, thééatre, expression
manuelle). Ces activités ont en général un rythetedbmadaire, s’effectuent en
groupe et font appel & des supports non spécifi(mesique, jeux, vidéo, etc.).
L’autonomieest favorisée essentiellement par la mise entgituguotidienne des
enfants et adolescents avec TED et la propositi@xeccices en situation
naturelle ; des techniques d'apprentissage spéesigont plus rarement utilisées
pour favoriser I'autonomie. Elles sont pratiquéasgile cadre d’'ateliers utilisant
des stratégies éducatives tels que le PECS oujleséage des activités. Dans le
domaine _sensori-moteuon observe une grande variété d'activités, dant |
psychomotricité qui est la plus fréquemment citéajs on constate que trés peu
de supports spécifiques sont utilisés. Prés dedidiéndes structures interrogées
déclarent proposer des temps d'enseignement, asqag un enseignant
spécialisé, aux enfants et adolescents avec TED dé favoriser leurs
apprentissages scolairdgsnviron 10% des établissements et services imfésro
proposent des dispositifs d'appui a la scolarisaten milieu ordinaire
(professionnel de la structure mis a dispositiame'Clis, convention avec un
lycée technique) et six structures indiquent ades classes utilisant la méthode
Teacch ou ABA. Enfin, certains établissements n@damciaux proposent des
interventions ciblant les_apprentissages pré-psafesels (stages, ateliers
techniques par exemple), mais la plupart du temaps, minorité d'adolescents
avec TED en bénéficient.

Les résultats indiquent des différences dans Iésnientions proposées en
fonction du type de structure (sanitaire vs. médigcial) Ainsi, si les deux types
de structures proposent des interventions pourrieefla communication, les
structures médico-sociales proposent davantageodgls de communication
quotidiens, des groupes de parole et des ateleec®ohmunication, alors que les
structures sanitaires proposent davantage desratelbntes. L'apprentissage des
regles et interactions sociales a lieu plutét aursal'activités ludiques dans le
sanitaire, et plutdt lors de temps informels daes rhédico-social. Les
interventions ciblant le domaine des émotions erisplus fréquemment sous la
forme d'atelier émotions ou groupe d'expressiors dameédico-social, et de suivi
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psychologique ou psychothérapie dans le sanitaérelomaine de l'autonomie fait
moins fréquemment partie des objectifs du projétatdlissement ou de service
dans le sanitaire que dans le médico-social, anis® en situation dans la vie
quotidienne et l'atelier d'autonomie sont plus defgment décrits ; le repas
thérapeutique par contre est décrit presque unigoendans les structures
sanitaires. Concernant le développement sensogumola psychomotricité est
décrite a une fréquence importante dans les deuestge structures, mais les
établissements médico-sociaux proposent davantéagtividés physiques et
sportives et les structures sanitaires davantagauséque ou musicothérapie. Le
pourcentage d'établissements ou services propodsasnapprentissages scolaires
(temps de classe ou ateliers pédagogiques) estatablp dans le sanitaire et le
médico-social ; les autres formes d'interventiortoau des apprentissages
scolaires (soutien scolaire, aide aux devoirs,aifasur les pré-requis) sont par
contre plus développées dans le médico-social cmes de sanitaire. Le
pourcentage d'enfants scolarisés est par contseghdwé dans le sanitaire (91%)
avec une scolarisation le plus souvent en établissescolaire ou mixte (école et
hépital), que dans le médico-social (69%), avec siogarisation au sein de
I'établissement pour la plupart des enfants et emdehts ; concernant
spécifiquement les IME et les Itep, seuls 66% ddargs avec TED accueillis
sont scolarisés. Enfin, les apprentissages préegsafnnels sont proposés dans les
établissements médico-sociaux essentiellement.

Les deux _structures expérimentalee notre échantillon proposent des
interventions trés spécifiques destinées a fagoliscommunication, I'autonomie

et les apprentissages scolaires. Elles proposeeffetnau quotidien des outils de

communication avec un support type PECS assodéngage oral, et des séances
d'apprentissage pour développer l'autonomie au mdgetechniques issues des
méthodes comportementales. Les interventions dilarapprentissages scolaires
sont basées sur la méthode ABA ou le programmecheagar ailleurs, 87% des

enfants sont scolarisés en milieu ordinaire, com®% dans les structures

sanitaires et 25% dans les structures médico-gscillans les autres domaines
(régles et interactions sociales, émotions, déyaomnt sensori-moteur), les

interventions décrites sont globalement comparallleselles utilisées dans

I'ensemble de I'échantillon. On note enfin que desx structures accueillent

majoritairement de jeunes enfants (la moitié a sdi@ 6 ans et un seul a plus de
12 ans) ; les interventions proposées dans cestigtes expérimentales sont par
conséquent adaptées aux besoins d’enfants plusdqu®lescents, avec peu

d’activités de type habiletés sociales ou appreages pré-professionnels par
exemple.

La majorité des structures interrogées déclaréiigartdes moyens pour favoriser
la structuration temporelle et spatialparmi lesquels un emploi du temps
individualisé (deux tiers des répondants) propadsédmi-journée ou a la journée
dans le sanitaire et a la journée ou a la semaine & médico-social. Deux tiers
des structures déclarent utiliser des interventiwhiant la prise en charge des
comportements difficilesmais seul un quart des structures déclarentettililes

Etude des modalités d’accompagnement des persaneesTED dans trois régions francaises  50/246



procédures systématisées pour repérer et analgseisdcomportements. Enfin,
trois quart des établissements et services indioefectuer un suivi objectif de
I'état de santé

Au total, 87% des établissements et services smstagt médico-sociaux
affirment avoir bénéficié d’au moins une format®nsur I'autisme au cours des
cing années précédentes, ce qui témoigne d'urt effportant.

En conclusion, nos résultats suggérent que lesrveridons actuellement
proposées aux enfants et adolescents avec TERpatdblissements et services
sanitaires et médico-sociaux sont souvent de natmespécifique ou informelle.
Si des activités spécifiques et formalisées exig@s ne sont proposées que par
un nombre limité d'établissements et de servicematoncernent qu’une partie
seulement des enfants et adolescents avec TEDe@mrgmarquer que les outils
destinés a la communication visuelle sont relateemiépandus mais leur usage
n’est ni systématique ni toujours fonctionnel (paemple affichage au mur mais
pas d'utilisation effective des supports au coess attivités, ou emploi du temps
a la semaine). Il existe enfin une volonté des mgEpiide se former aux
problématiques reliées a I'autisme et aux TEDstitkke par la formation effective
de la quasi totalité des établissements et servitesogés au cours des cing
derniéres années. Les principales thématiques siéoomations concernent une
actualisation des connaissances sur l'autismesefE® mais aussi pour ce qui
releve plus spécifiqguement de I'adaptation deseprisn charge, la gestion des
comportements difficiles et les techniques de comioation augmentée. Dans un
tiers des cas, tout le personnel a participé értadtion.
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4.2 ENQUETE QUANTITATIVE EN ETABLISSEMENTS ET SERVICES ®UR

ADULTES

TAUX DE REPONSE ET REPARTITION GEOGRAPHIQUE

Taux de réponse
59.1%

91
questionnaires

Le questionnaire a été envoyé a 599 établisseneesrvices pour adultes, dont
170 en Franche-Comté, 189 en lle-de-France et 246 ¢ Nord - Pas-de-Calais.

Au total, 354 établissements et services ont reéeyguestionnaire, soit un taux
de réponse de 59.1% ; le taux de réponse est B&%h Franche-Comté, 61.9%
en lle-de-France et 60.8% dans le Nord - Pas-dei<Cdla taux de réponse est
nettement plus élevé dans les structures médidalesq66.1%) que sanitaires
(17.4%).

Parmi les 354 établissements et services, 91 @étlaccueillir des adultes avec
TED (263 déclarent qu'ils n'en accueillent pas'@ttrpar conséquent pas rempli
le questionnaire), soit 26% des répondants. Le potege d'établissements et
services déclarant accueillir des TED parmi lesonéjants est globalement
comparable dans les trois régions : 29.7% en Fra@oneté, 23.1% en lle-de-

France et 25.3% dans le Nord - Pas-de-Calais. On paot ailleurs que 60% des
établissements et services sanitaires ayant répaéalarent accueillir des enfants
avec TED, contre 24.2% des structures médico-saciale

L'analyse a été réalisée sur les 91 questionngitieant répondu a I'enquéte et ont
déclaré accueillir des adultes avec TED. D'un pdtvue géographique, les 91

questionnaires se répartissent de la fagon suivante

Tableau 20 : répartition par région et par départemh

Région Département N %
Franche-Comté | Doubs (25) 13 14%
(N=27) Jura (39) 4 4%
Haute Sabne (70) 8 9%
Territoire de Belfort (90) 2 2%
Tle-de-France Seine et Marne (77) 18 20%
(N=27) Seine St Denis (93) 9 10%
Nord - Pas-de- Nord (59) 22 24%
Calais (N=37) Pas-de-Calais (62) 15 17%

82 structures
médico-sociales
9 structures
sanitaire

Etude des modalités d’'accompagnement des persaweesTED dans trois régions francaises

Parmi les 91 répondants, 82 sont des structurescagdciales (90%) et 9 sont
des structures sanitaires (10%). Les structuresrrogées sont des foyers
occupationnels / foyers de vie (N=30), des maistiascueil spécialisé (N=20),
des Esat (N=14), des foyers d'accueil médicalisé=1@) des foyers
d'hébergement (N=6), un Samsah et des servicesitdlmsp (N=9). Cinqg
structures "autres" ont été recensées : un cerdgrgodr, des appartements
associatifs, une section annexe d'Esat ou uneomeatnénagée du temps de
travail.
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Dans plus de la moitié des établissements et ssrvigddico-sociaux, ce sont les
directeurs d'établissements (ou leurs directeulpirds) qui ont rempli le
guestionnaire, souvent associés a d'autres menthregersonnel ; dans les
services sanitaires, ce sont les psychiatres othkefs de service qui ont rempli le
guestionnaire. Le questionnaire a ainsi été remali une seule personne dans
54% des établissements médico-sociaux et dans 10%edgces sanitaires.

Tableau 21 : personnes ayant rempli le questioraair

Médico-social Sanitaire
(N=82) (N=9)

N % N %
Directeur / directeur adjoint 43 54% - -
Chef de service 29 36% 4 44%
Psychiatre 7 9% 5 56%
Autre médecin 3 5% - -
Psychologue 35 43% - -
Psychomotricien 3 4% - -
Educateur spécialisé 7 9% - -
Infirmier 1 1%
Autre 6 8% - -

STRUCTURE

Concernant I'offre institutionnelle, les structuneedico-sociales ont un mode
d'accueil principalement en hébergement a temppledni68%), en accueil de

jour (65%), en accueil temporaire (35%) et plusement en hébergement de
semaine (10%), en hébergement a temps partiel (6¥8amsah (5%) ou autre,
par exemple hébergement en appartements (4%). lLEsuses sanitaires ont un

mode d'accueil en hospitalisation de jour ou dé& ouien ambulatoire (CATTP et

CMP) ; deux d'entre elles n'ont pas répondu a éstipn. Le tableau 21 présente
l'offre institutionnelle des établissements et m&w. Une structure pouvant
proposer plusieurs modes d'accueil simultanémesy, tbtaux peuvent étre

supérieurs a 100%.

Les établissements médico-sociaux ont en moyenmabis (écart-type = 35, [4-
183]). Au total, 4505 adultes sont accueillis dimss91établissements et services.
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Modalités
d'accueil
spécifiqgue pour
les TED dans
16% des cas

926 adultes aved
TED

Tableau 22 : offre institutionnelle

| N %
Hébergement a temps complet 56 68%
Hébergement de semaine 8 10%
2 |Hébergement a temps partiel 5 6%
§ Accueil de jour 53 65%
8 Samsah 4 5%
2 | Accueil temporaire 29 35%
= |Autre 3 4%
., | Hospitalisation de nuit 1 11%
£ [ Hospitalisation de jour 1 11%
E [caTTP 2 22%
& [cmP 2 22%

Concernant plus spécifiquement Il'accueil des asluteec TED, 15 structures
(16%) ont des modalités d'accueil spécifique : Irt smtierement dédiées aux
personnes avec TED (13% des répondants), et aecuadh moyenne 29 adultes
[écart-type = 13, 5-53]. Il existe par ailleurs wextion spécifique pour les TED
dans 3 structures (3% des répondants), comportspectivement 7 et 10 places
(une valeur manquante). Parmi les 76 établissemgmitsn'ont pas d'accueil
spécifique (84%), 4 déclarent avoir cependant desources spécifiques dédiées
aux adultes avec TED.

Au total, 926 adultes avec TED sont accueillis daasstructures interrogées (896
dans le médico-social, 30 dans le sanitaire). partéion régionale est la suivante

: 245 adultes en lle-de-France, 393 dans le Nordas-de-Calais et 288 en

Franche-Comté. La répartition par tranche d'agetdaenseignée que pour 730
adultes : 262 ont entre 20 et 29 ans, 241 ont 80tiet 39 ans, 149 ont entre 40 et
49 ans, 64 ont entre 50 et 59 ans, et 14 ont @BOdns.

Les catégories professionnelles les plus représenigarmi le personnel
intervenant auprés des adultes sont les chefs mce® les psychiatres, les
psychologues, les éducateurs, les moniteurs édusates AMP et les infirmiers
(cf. tableau 23).
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Tableau 23 : personnel intervenant auprées des adult

Médico-social Sanitaire
(N=82) (N=9)

N % N %
Chef de service 71 87% 8 89%
Psychiatre 45 55% 9 100%
Médecin généraliste 33 40% 6 67%
Autre médecin 8 10% 3 339
Psychologue 68 83% 6 67%
Infirmier, puériculteur 55 67% 9 100%
Psychomotricien 34 42% 1 11%
Ergothérapeute 16 20% 5 56%
Kinésithérapeute 13 16% - -
Orthophoniste 7 9% - -
Aide soignant 16 46% - -
Educateur spécialisé 69 84% 1 11
Moniteur éducateur 55 67% - -
Educateur technique spécialisé 17 21% 3 s
Aide médico-psychologique (AMP) 65 79% 2 22%
Moniteur d'atelier 20 24% - -
Autre 51 62% - -

Dans la catégorie "autre" figurent les assistarsesiales, les maitresses de
maison, les surveillants de nuit, les animateucsosculturels, les professeurs de
sport,, les chefs d'atelier, les chauffeurs, legiliaires de vie, auxiliaires de
gérontologie, accompagnant artistiques, etc.

OFFRE DE SERVICES

Projet spécifique
pour les TED
dans 16% des

Conseil de Vie
Sociale dans
plus de 90% des
structures

FONCTIONNEMENT

Sur les 91 structures interrogées, 84 ont un pobggablissement (92%), une n'a
pas répondu et 6 n'en ont pas, parmi lesquellege84 occupationnels, une MAS,
un Esat et un SAVS. Cinquante-sept structures ggatgu'elles accueillent un ou
plusieurs types spécifiques de handicap : défieignatellectuelles (N=33), TED
(N=10), polyhandicap (N=8), déficiences du psychasifiN=8), déficiences
visuelles (N=1). Il existe un projet spécifigue @édux adultes avec TED dans
16% des cas (18% dans le médico-social, 11% damsiise).

Concernant la participation des usagers, il exist€onseil de vie sociale (CVS)
dans 91% des structures (Commission de relatior d&® usagers pour le
sanitaire). Le nombre de réunions annuelles du €8t3e plus souvent de trois
(cf. tableau 24). Parmi les 8 établissements quiroposent pas de CVS figurent
un FAM, une MAS, trois SAVS / Samsah, et trois &ms hospitaliers.
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Réunion de
synthése dans Ig
quasi totalité
des structures

Tableau 24 : nombre moyen de réunions annuellgS\dsi (en %)

Nb de réunions %
annuelles
1 4%
2 6%
3 58%
4 27%
5 4%
12 1%

Il existe des temps de réunion dans toutes lesctates interrogées,
principalement des réunions de synthése, des gsalpeéflexion sur la pratique
et des réunions institutionnelles sur le fonctionaet général de la structure :

Tableau 25 : réunions

N %
Réunions de synthése, "staff™ 88 979
Groupes de réflexion sur la pratique 69 77%
Réunions institutionnelles 80 89%
Autres (réunions a théme, démarche qualité, étedeas 63 39%
formation d'équipe, etc.)

Existence d'un
projet
individualisé
dans 89% des
structures

Indications
concernant les
objectifs dans
97% des cas, le
plus souvent a
moyen term

Les réunions de synthése ont lieu en général uiseplar semaine (69% des
structures), les groupes de réflexion sur la puationt lieu entre une fois par mois
(52% des structures) et une fois par semaine (27%)lee réunions
institutionnelles ont lieu une fois par semaineX34une fois par mois (30%), une
fois par trimestre (13%) ou une fois par an ou m¢{23856).

PROJET INDIVIDUALISE

Quatre-vingt neuf pour cent des structures intéresgiéclarent proposer un projet
individualisé / projet de soins a tous les aduleegc TED. Parmi les 10
établissements qui ont répondu par la négativealesns invoquées sont l'accueil
temporaire, le manque de moyens pour le faire fmus les adultes, ou un projet
pour tous mais non formalisé.

Ce projet est élaboré sur la base du travail déhege pluridisciplinaire (94% des
répondants), de l'observation en situation quatitke(88%), de la concertation
avec les familles ou le représentant légal (85%),lade&oncertation avec la
personne elle-méme (76%), de la concertation ave@égtenaires (44%), ou
d'une évaluation a l'aide de tests (31%).

Ce projet comporte des indications concernant lgsctifs a atteindre dans 97%
des cas. Lorsque le projet comporte des indicationsernant les objectifs, ceux-
ci sont posés a court terme (moins de 6 mois) 84f6 des cas, a moyen terme
(entre 6 mois et 1 an) dans 83% des cas, et atdomg (plus d'un an) dans 67%
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Réactualisation
du projet
individualisé le
plus souvent 1
fois/an

Temps de
rencontre avec
les familles dans
96% des c:

Contacts
fréquents ou
réguliers avec
les éducateurs,
rares ou
inexistants avec
le médecin ou le
psychologue

des cas. Le projet individualisé comporte des @tiios concernant les moyens
(type d'activité, outils, techniques...) dans 98% ces les personnes chargées de
la mise en ceuvre dans 84% des cas, et le calerdneragé (durée, périodicité)
dans 77% des cas.

Des procédures de réactualisation du projet s@vugss dans 92% des structures,
moins d'une fois par an dans 13% des structuresfpisypar an pour 68% d'entre

elles, 2 a 3 fois par an pour 14% d'entre elleg, fais par an et plus dans 5%

d'entre elles. Quatre-vingt six pour cent des répats déclarent que l'adulte

participe a la réactualisation de son projet.

Le projet est expliqué a la personne avec TED $mderme d'une information
orale en tenant compte de son niveau de comprémeaside sa maturité (95%),
expliqué a la famille sous la forme d'une informatiorale (75%), remis a la
famille (52%) ou plus rarement a la personne avda [IB%).

FAMILLE

Il existe des temps de rencontre et de partage Evdamille dans 96% des
établissements et services : rendez-vous individasatc un ou plusieurs membres
de I'équipe (92%), échanges informels (89%), fé®3%), journées portes
ouvertes (48%), réunions thématiques (18%), groupes pdrents (14%),
participation aux réunions de synthese (14%), ppdtion a des activités
éducatives, rééducatives ou thérapeutiques (6%QmgEagnement dans certaines
sorties (14%), autres (réunion de rentrée, formatiterne).

Les objectifs de ces rencontres sont des échangdermhation (97%), les
informations données aux parents au sujet du contlen projet individualisé
(76%), un soutien psychologique (52%), une guidampegentale (26%),
I'élaboration commune du projet individualisé (4644),formation des familles
(5%), ou autres (8%).

C'est avec les éducateurs, rééducateurs ou infgngjee les familles ont les
contacts les plus fréquents ; avec le médecin psyehologue les contacts sont
rares ou inexistants dans prés de 80% des caseet'é@guipe d'encadrement ils
sont variables en fonction des structures (cfebl26).

Tableau 26 : rythme des contacts avec la famille

Etude des modalités d’'accompagnement des persaweesTED dans trois régions francaises

Fréquents (tous| Réguliers (entre| Rares (1x/an Jamais
les jours a 1x/mois et ou moins)
1x/semaine) 1x/trimestre
Equipe d'encadrement
(directeur, chef service) 15% 28% 49% 8%
Educateurs, rééducateurs,
infirmiers, AMP 31% 35% 29% 5%
Médecin ou
psychologue 5% 28% 48% 19%
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Trés peu d'outils
de diagnostic et
d'évaluatior

Enfin, les rencontres avec les familles se déroudams la structure (98% des
répondants), au domicile des parents (32%), ou gusment dans le milieu
professionnel (10%).

OUTILS DE DIAGNOSTIC ET D 'EVALUATION

Les outils de diagnostic et d'évaluation sont pr&sede fagon globale pour les
établissements sanitaires et médico-sociaux, gegutils étant utilisés dans les
structures sanitaires (le seul qui est cité efIJADe maniére générale, les outils
spécifiques aux TED sont trés peu utilisés dansttestures pour adultes :

Tableau 27 : outils de diagnostic et d'évaluatidilia¢és pour les adultes avec
TED

Admission Elaboration /
réactualisation du
projet

Entretien pour le diagnostic de l'autisme 7% 2%
(ADI)

Echelle d'observation pour le diagnostic de - -
l'autisme (ADOS)

Profil psycho-éducatif (PEP) 3% 1%
Profil psycho-éducatif pour adolescents et 3% 8%
adultes (AAPEP)

Echelle d'évaluation de I'autisme infantile 3% 3%
(CARS)

Echelle des comportements socio-adaptatifs 1% 3%
(Vineland)

Echelle d'évaluation des comportements 2% 2%
autistiques (ECA-N/ECA-R)

Evaluation fonctionnelle pour l'intervention 3% 7%
(EFI)

Outils psychométriques 10% 19%
(WAIS, etc.)

Autres 9% 9%

Prés d'un quart
des répondants
ont fait des
aménagements
spécifiques pour
les TEC

Les seuls outils qui sont utilisés dans les étsdlients pour adultes sont les
outils psychométriques, qui ne sont pas spécifiques TED, et par un nombre
restreint d'établissements. Parmi les outils "altfgurent des grilles internes
élaborées par I'établissement et le MAP

AMENAGEMENTS STRUCTURELS OU ARCHITECTURAUX

Il existe une réflexion au sujet des aménagemenistsrels ou architecturaux
dans 74% des établissements et services interregg2% déclarent avoir fait des
aménagements spécifiques, parmi lesquels : petitgogs / petites unités de vie,
sécurisation des lieux / solidité du matériel, aagaments de type TEACCH /

5 MAP = modéle d'accompagnement personnalisé
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Réflexion pour
prendre en
compte l'intimité
dans 96% des
établissements
proposant un
hébergement

Le partenariat le
plus développé
concerne la
médecine
générale et la
psychiatrie
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tables d'apprentissage, environnement adapté splate sensoriel, espaces de
toilettes / salles de bain, salle d'isolement apalsement, salle Snoezelen, codes
de couleur, locaux spécifiques pour les TED.

Dans les établissements proposant un hébergemef8INI existe une réflexion
pour prendre en compte l'intimité des adultes @89 des cas. La quasi totalité
des établissements ont des chambres individuei8%o), mais certains ont
également des chambres doubles (35%) ou des chaddss de 2 personnes
(9%). Il existe des chambres doubles pour un codales deux établissements
(3%). Concernant les espaces de toilette (douch#@t les chambres en sont
toutes équipées dans 58% des établissements, seuparie des chambres en est
équipée dans 24% des établissements, et aucune rehafab est équipée dans
18% des établissements.

PARTENARIATS

Cette question n'ayant été renseignée que patrsotiges sanitaires, les résultats
sont présentés de maniéere globale. Les partenbrsapdus développés concernent
la médecine générale et la psychiatrie. Le pari@navec les établissements
médico-sociaux, les organismes culturels et learosgnes de loisirs et de sports
est épisodique, et le partenariat avec l'entrepoisele monde du travail est

inexistant dans 80% des cas (cf. tableau 28).

Tableau 28 : description des partenariats

jamais rarement | épisodi- |en routine | valeur
gquement manquante

Médecine générale 3% 9% 29% 46% 13%
Médecine 12% 7% 36% 25% 20%
spécialisée
Psychiatrie ou 8% 6% 34% 40% 12%
pédopsychiatrie
Etablissements 9% 11% 41% 14% 25%
médico-sociaux
Entreprise / monde 52% 3% 8% 9% 28%
du travail
Organismes 15% 11% 33% 19% 22%
culturels
Loisirs / sport / 13% 5% 33% 29% 20%
vacances
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INTERVENTIONS

Comme dans le questionnaire relatif aux enfanégletescents, les professionnels
sont invités a décrire les interventions proposaes adultes ciblant chacun des
domaines fonctionnels suivants : communicationlese@t interactions sociales,
compréhension et expression des émotions, autondame la vie quotidienne,

développement sensori-moteur, apprentissages pfésgionnels et insertion

professionnelle.

L'analyse ci-dessous propose une description desvémtions en fonction des
domaines fonctionnels ciblés. Dans chaque domagnsomt présentées que les
interventions les plus fréquemment citées, a saadies qui sont décrites par plus
de 5% des établissements et services. Certainegécpeuvent apparaitre dahs
plusieurs domaines. Ainsi, le suivi psychologique pxemple peut étre décfit
comme une activité visant a favoriser la commurdcapour certains répondants
(6%) et l'expression des émotions pour d'autre$ojllla musique est décrit
dans le domaine des émotions (17%) mais aussi senstaur (8%) ; le groupe
de parole enfin est décrit principalement comme wae8vité favorisant |3
communication (23%), mais trois répondants l'ontitimmsée dans le domairle
des émotions (3%).
En raison du nombre peu élevé de structures sasitpiour adultes dans nofre
échantillon (N=9) les résultats sont présentésajdwbent pour les deux types gde
structures.

[¢)

Pour chaque activité, les professionnels ont rgngeson rythme (tous les jours,
plusieurs fois par semaine, une fois par semaio@srd'une fois par semaine), le
cadre dans lequel elle se déroule (en individuelg®upe, ou les deux) et les
adultes concernés par l'activité (tous les adaites TED, la majorité des adultes
avec TED, ou seulement certains adultes avec THI®s questions sont
également posées sur les supports ou techniquesgatfa l'aide de questions
ouvertes), et le type de professionnels qui rédiiiservention. L'analyse a porté
sur les six catégories suivantes : les éducateegsolupant : éducateur spécialisé,
éducateur technique spécialisé, moniteur éducat&MP), les rééducateurs
(regroupant orthophoniste, psychomotricien, kimésapeute, ergothérapeute), les
infirmiers (regroupant infirmier IDE, infirmier epsychiatrie), les psychologues,
les médecins et d'autres catégories.

Les interventions ciblant l'autonomie font partiesdobjectifs du projet
d'établissement ou de service pour la quasi tétalds structures (91%) ; les
domaines de la communication, des régles et irttermc sociales, de la
compréhension et de I'expression des émotions @brigaine sensori-moteur en
font partie dans la majorité des structures (e6li% et 77%). Le domaine des
apprentissages pré-professionnels et de linsegiofessionnelle ne concerne
gu'une partie des établissements et services (@6fitect 30%), cf. Figure 3.
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Le groupe de
parole est
proposé dans
prés d'un quart
des structure

Figure 3 : % de répondants pour lesquels les indiores ciblant les différents
domaines font partie des objectifs du projet dligsémertt
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COMMUNICATION

Les trois quarts des structures proposent des itastiyour favoriser la

communication (73%). Les principales activités ps#@s aux adultes avec TED
sont le groupe de parole (23%), l'utilisation desil®we communication type

PECS, Makaton ou LSF en situation de la vie quetide (8%), les temps de
regroupement / d'accueil / de départ (7%), l'atalie communication (6%), le
suivi psychologique ou psychothérapie (6%). L'ortimpe n'est proposée que
dans 4% des établissements et services interrogdsalitres activités, décrites
par moins de 5% des répondants, ne sont pas désaitié

Dans 43% des activités visant a favoriser la comoation, un ou plusieurs

supports et/ou techniques sont décrits : suppasteels (20% de la totalité des
activités), PECS (5%), informatique (5%), jeux deerbmimes (4%), emploi du

temps / planning (3%), vidéo / magnétophone (2%g@s Lprofessionnels

intervenant auprés des adultes avec TED dans le ceb activités visant a
favoriser la communication sont principalement ddsicateurs (dans 64% des
activités) ; des psychologues (23%) et des infirmi@d3%) peuvent également
intervenir, ainsi que, plus rarement, des rééduca{@%).

® En raison du nombre peu élevé de structures §asitées résultats sont présentés ici de maniéalg.

Etude des modalités d’'accompagnement des persaweesTED dans trois régions francaises
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Tableau 29 : descriptif des activités pour favarisecommunication

Rythme Cadre Adultes concernés
Ts les jours| 1fois par | En indivi- En Tsles | Lamaj. | Seul.
a plusieurs| sem. ou duel groupe | adultes| des ad.| certains
fois par sem| moins TED TED | ad. TED
Groupe parole - 100% 5% 100% 39% 22% 39%
23% (N=21)
Outils de com. 14% 86% 71% 40% 50% - 50%
8% (N=7)
Temps accueil 67% 33% 33% 1009 679 - 33%
7% (N=6)
Atelier com. 20% 80% 40% 100% - - 100%
6% (N=5)
Suivi psychol. - 100% 100% - 50% - 50%
6% (N=5)

62% des
structures
déclarent utiliser
des supports
visuels

Mais 18%
proposent un
support imagé
ou gestuel de
fagon

systématique

Etude des modalités d’'accompagnement des persaweesTED dans trois régions francaises

Ces résultats indiquent qu'il existe peu d'actvg@écifiques pour favoriser la
communication dans les établissements et servioes guultes, l'activité la plus
répandue étant le groupe de parole, pas toujoagg@gour des personnes qui ont
des troubles de la communication. On note par uaslegue la majorité des
activités sont réalisées en groupe, et a une fricgupeu élevée (une fois par
semaine ou moins). Des activités plus spécifigtedfes que le travail sur les
outils de communication ou l'atelier de communamatiexistent dans moins de
10% des structures, mais sont proposées la-audsient une fois par semaine
ou moins. Enfin, une rééducation orthophoniquet pexposée que dans moins de
5% des structures pour adultes.

D'autres informations portant sur la communicatn été recueillies dans le
guestionnaire, sous la forme de questions ferm€eacernant la rééducation
orthophonique, celle-ci est assurée le plus soudiixtérieur de I'établissement
(52%), et plus rarement dans I'établissement partivophoniste extérieur (15%)
ou l'orthophoniste de I'établissement (1%). Dans é%ostiructures, la rééducation
orthophonique peut étre assurée soit dans |'ésabtisnt soit a I'extérieur en
fonction des adultes et des différentes contrair@emcernant les supports pour
favoriser la communication, 80% des répondants d&alay avoir recours :
pictogrammes, images, photographies (62%), gestesignes (51%), matériel
informatique (20%), outils de synthése vocale (2%iyes (9%) parmi lesquels le
langage oral et écrit, des objets, les médias peétaues, ou les codes couleur.
Enfin, il existe des pratiques formalisées pournf@ser la communication dans
50% des établissements et services ; informationiémspique en cas de
changement dans I'emploi du temps (33%), propositgaliere de choisir entre
deux ou plusieurs objets / activités (30%), demaradpiliere de l'avis de la
personne au moyen d'un support de communicationviduglisé (21%),
proposition systématique d'un support imagé ouugégtl8%), et grille pour
décoder les comportements de communication noraugrfy %).
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Les activités
principales sont
informelles et
peu spécifiques
(sorties / loisirs,
temps informels)

Comme dans les établissements pour enfants et sadobs, on note une
variabilité dans les résultats selon le type destioe posée. Ainsi, le chiffre de
62% des structures qui déclarent utiliser des piatogies, des images ou des
photographies doit probablement étre nuancé pisqgue sont que 18% a
proposer un support imagé ou gestuel de faconregsigue, et que les supports

visuels ne sont utilisés que dans 20% des actiwiéant a favoriser la
communication.

REGLES ET INTERACTIONS SOCIALES

Plus de la moitié des structures proposent desvitésti pour favoriser la
communication (62%). Les principales activités ps#@s aux adultes avec TED
sont les sorties / loisirs (29%), I'apprentissagerdgles, codes et routines sociaux
lors des temps informels (21%), les activités pipyss et sportives (9%), les
activités ludiques (8%) et les achats autonomes (7%).

Dans 19% des activités visant a favoriser les ségténteractions sociales, un ou
plusieurs supports et / ou techniques spécifiqoas décrits : supports visuels
(5% de la totalité des activités), jeux (4%), guickanphysique (3%). Les
professionnels intervenant dans le cadre de cégitéstsont en majorité des
éducateurs (dans 70% des activités) ; les infisn{@4%), rééducateurs (12%),
psychologues (10%) sont également susceptiblesertir.

Tableau 30 : descriptif des activités pour favarises régles et interactions
sociales

Rythme Cadre Adultes concernés
Ts les jours| 1fois par | En indivi- En Tsles | Lamaj. | Seul.
a plusieurs| sem. ou duel groupe | adultes| des ad.| certains
fois par sem| moins TED TED | ad. TED
Sorties / loisirs 32% 68% 48% 91% 52% 28% 209
29% (N=26)
Tps informels 11% 89% 2% 72% 72% 6% 22%
21% (N=19)
Act. physiques 62% 38% 12% 1009 639 259 129
9% (N=8)
Act. ludiques 29% 71% 14% 1009 - 29% 71%
8% (N=7)
Achats aut. 50% 50% 80% 1009 839 179 -
7% (N=6)

On note qu'il n'existe pas d'activités qui cibldatfagon spécifique les régles et
interactions sociales, mais que ce domaine edsbtpiatvaillé de facon informelle
au cours des situations de la vie quotidienne sdeges, et des activités sportives
ou ludiques.
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Activités
proposées par
moins de 15%
des répondants

COMPREHENSION ET EXPRESSION DES EMOTIONS

Plus de la moitié des structures (58%) proposentadésités pour favoriser la
compréhension et I'expression des émotions. Lexipdles activités proposées
aux adultes avec TED sont le théatre (13%), le ispsychologique ou
psychothérapie (11%) les activités d'expression elinu arts plastiques, atelier
terre, atelier créatif (10%), la musique ou musiéatbie (8%), I'atelier émotions /
vie affective (7%).

Dans 33% des activités, un ou plusieurs supportoattechniques spécifiques
sont utilisés : supports visuels (8% de la totalies activités), jeux de rdle /
mimes (6%) musique (5%), vidéo / magnétophone (4%)yitds artistiques
(4%). Les intervenants sont la-aussi principalerdestéducateurs (dans 53% des
activités) et, de facon un peu moins fréquente, mg&hologues (24%), des
rééducateurs (15%), ou des infirmiers (17%).

Tableau 31 : descriptif des activités pour favarida compréhension et
I'expression des émotions
Rythme Cadre Adultes concernés
Ts les jours| 1fois par | En indivi- En Tsles | Lamaj. | Seul.
a plusieurs | sem. ou duel groupe | adultes| des ad.| certains
fois par sem| moins TED TED | ad. TED
Théatre 8% 92% - 100%| 17% 8% 75%
13% (N=12)
Suivi psychol. 29% 71% 100% - 29% 29% 42%
11% (N=10)
Expr. manuelle 33% 67% 12% 1009 149 299 579
10% (N=9)
Musique 50% 50% - 100%  33% 17% 50%
8% (N=7)
Atelier émot. 17% 83% 83% 33%| 33% 17% 509
7% (N=6)

L'activité
principale est la
mise en situation
dans la vie
quotidienne
(58% des
répondants

Etude des modalités d’'accompagnement des persaweesTED dans trois régions francaises

Les activités visant a favoriser la compréhensidiexpression des émotions sont
décrites par moins de 15% des répondants ; elleBeonla plupart du temps en
groupe, a l'exception du suivi psychologique etl'dtelier émotions, et sont
rarement proposées a tous les adultes avec TED.

AUTONOMIE DANS LA VIE QUOTIDIENNE

La plupart des structures interrogées (81%) propgateEnactivités pour favoriser
l'autonomie. Les principales activités décritest$@mise en situation dans la vie
quotidienne, autour du repas, de I'hygiéne, ddstteé par exemple (58%), la
cuisine / restauration (19%), l'atelier d'autononhiers situation de la vie
quotidienne, sur des temps d'apprentissage spéesfi(P%), les achats autonomes
(8%), la mise de table / service de table (8%)trkgien / ménage / hygiéne des
locaux (7%), la lingerie / couture / blanchisseri&o] et I'atelier esthétique / soins
du corps (6%).
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Dans 32% des activités décrites, un ou plusieurpmste et ou techniques
spécifiques sont utilisés : supports visuels (22%lad¢otalité des activités),

séquencage des activités (7%), guidance physiqui)(®t supports gestuels /
signes (7%). Les professionnels intervenant aupegsadultes avec TED sont en
grande majorité des éducateurs (70%), les autofegzionnels intervenant moins
fréquemment : infirmiers (21%), rééducateurs (10%ychologues (5%).

Tableau 32 : descriptif des activités pour favarikautonomie

Rythme Cadre Adultes concernés
Ts les jours| 1fois par | En indivi- En Tsles | Lamaj. | Seul.
a plusieurs| sem. ou duel groupe | adultes| des ad.| certains
fois par sem| moins TED TED | ad. TED
Mise en sit. 98% 2% 94% 33% 82% 12% 6%
58% (N=53)
Cuisine 37% 63% 19% 1009 409 409 209
19% (N=17)
Atelier aut. 50% 50% 87% 25% 57% 29% 149
9% (N=8)
Achats aut. 57% 43% 29% 86% 29% 149% 579
8% (N=7)
Service table 86% 14% 29% 57% 43% 43% 149
8% (N=7)
Ménage 100% - 67% 50%| 67% 33% -
7% (N=6)
Lingerie 83% 17% 67% 50%| 67% 33% -
7% (N=6)
Esthétique 40% 60% 80% 20% 40% - 60%
6% (N=5)

Un tiers des
structures
propose de la
psychomotricité

Tres peu de
supports
spécifiques
utilisés (16%
des activités)

Plus de la moitié des établissements et serviagsopent des mises en situation
dans la vie quotidienne (repas, hygiéne, toilettetous les jours a plusieurs fois
par semaine, le plus souvent en individuel et & fes adultes avec TED. Les
autres interventions décrites sont la participatior taches de la vie quotidienne
(cuisine, service de tables, ménage, lingerie}eli& d'autonomie, qui consiste
en des séances d'apprentissages spécifiques h@sosi de la vie quotidienne

n'est proposé que par moins de 10% des structures.

DEVELOPPEMENT SENSORIMOTEUR

Les deux tiers des établissements et services (pB8ppsent des activités pour
favoriser le développement sensorimoteur. Les jpabes activités décrites sont
la psychomotricité (31%), le Snoezelen (22%), lacipis ou balnéothérapie
(19%), les activités physiques et sportives (18%hisique ou musicothérapie
(17%), la relaxation / yoga (10%), I'équitation (10@b)l'expression corporelle /
éveil corporel / atelier motricité (7%).

Dans 16% des activités décrites, un ou plusieurpte et ou techniques
spécifiques sont utilisés : musique (6%), matérivbegelen (3%), guidance
physique (3%). Les professionnels intervenant dbess activités sont les
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éducateurs (47%) et rééducateurs, principalememhpsotriciens (40%) ainsi
que parfois les infirmiers (22%).

Tableau 33 descriptif des activités pour favarisee développement
sensorimoteur
Rythme Cadre Adultes concernés
Ts les jours| 1fois par | En indivi- En Tsles | Lamaj.| Seul.
a plusieurs| sem. ou duel groupe | adultes| des ad.| certains
fois par sem| moins TED TED | ad. TED
Psychomotricité 37% 63% 84% 68%| 28% 249 489
31% (N=28)
Snoezelen 10% 90% 85% 4% 17% 22% 619
22% (N=20)
Piscine 25% 75% 50% 56%| 24% 299 479
19% (N=17)
Act. physiques 47% 53% 25% 1009 569 199 25%
18% (N=16)
Musique 33% 67% 13% 1009 579 7% 369
17% (N=15)
Relaxation 22% 78% 44% 78%| 22% 119 679
10% (N=9)
Equitation 11% 89% - 100% 44% 11% 44%
10% (N=9)
Expr. corporelle 17% 83% 17% 1009 839 179 -
7% (N=6)

Un quart des
structures
utilisent des
moyens pour
favoriser les
apprentissages
professionnels
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Un grand nombre d'activités sont décrites dansolmaihe du développement
sensorimoteur. Les activités se font principalenuee fois par semaine ou moins
et en groupe, a I'exception de la psychomotriditueSnoezelen qui ont lieu dans
la plupart des cas en individuel. Peu de suppp#siiques sont utilisés au cours
de ces activités.

APPRENTISSAGES PREPROFESSIONNELS OU PROFESSIONNELS

Les établissements et services utilisent des moyposr favoriser les
apprentissages pré-professionnels ou professiontefs 24% des cas. Les
principales activités décrites sont les ateliechiéues dans I'établissement -
espaces verts, cuisine, travaux manuels, entref@r) et la formation
professionnelle (5%). Les stages ne sont décrisdgns 4% des établissements et
services (N=4).

Dans 13% des activités, un ou plusieurs supporghniques spécifiques sont
décrits, parmi lesquels : supports visuels (10%)ew (3%), langage écrit (3%).
Les professionnels intervenant auprés des aduless BED sont principalement
des éducateurs (74%).
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Tableau 34 : descriptif des activités pour favarides apprentissages pré-
professionnels et professionnels

Rythme Cadre Adultes concernés
Ts les jours| 1fois par | En indivi- En Tsles | Lamaj. | Seul
a plusieurs| sem. ou duel groupe | adultes| des ad.| certains
fois par sem| moins TED TED | ad. TED
Atelier tech. 43% 57% 71% 1009 299 149 579
8% (N=7)
Formation 25% 75% 50% 50% 50% 25% 259
5% (N=4)

135 adultes ont
une activité
professionnelle

Ces résultats indiquent que les activités pour rfago les apprentissages
professionnels sont peu nombreuses, et la formagiiofiessionnelle pour les
adultes avec TED est en particulier peu dévelogj#es les établissements et
services interrogés.

INSERTION PROFESSIONNELLE

Une question portait sur le nombre de personnes @D ayant une activité

professionnelle, a laquelle 46% des structuresépundu (N=42), concernant en
tout 387 adultes avec TED (soit 42% des adultesotie chantillon). Parmi les
387 adultes, 135 ont une activité professionnedle, milieu protégé dans
I'établissement (N=107), en milieu protégé danautre établissement (N=23) ou
plus rarement en milieu ordinaire (N=5) ; 254 npas d'activité professionnelle.

Douze pour cent des établissements utilisent depositifs pour favoriser
linsertion professionnelle des adultes avec TEDarmp lesquels
l'accompagnement d'une activité occupationnells uee activité professionnelle
(N=5), la mise a disposition d'une entreprise (N=dBs sorties vers le milieu
ordinaire (N=3), le partenariat avec un Esat (N=l&s stages en milieu protégé
ou ordinaire (N=2), ou des dispositifs transitioispear exemple contrat de séjour
"a durée déterminée" avec objectif de sortie (N=1).

Pour les adultes avec TED qui exercent une actpiitdessionnelle en milieu
ordinaire (N=5), des aménagements sont proposéspiasque tous les cas (4/5) :
adaptation du poste (N=2), accompagnement par ieneetpersonne (N=1),
tutorat (N=1), aménagement du cadre (N=1).

Il existe un plan de formation pour les adultescalED dans 7% des structures,
avec possibilité de certification / qualificatiorarss 3 structures (certificat
d'aptitude a la conduite en sécurité, accueil tdietravail en hauteur, cariste,
sécurité sauveteur au travail).

En Esat (N=14), les activités professionnelles suivantes :
- conditionnement, mise sous pli, étiquetage (N=511)

- espaces verts, horticulture, floriculture, élexagrme (N=4) ;
- utilisation de machines, industrie, montage, miégse (N=4) ;
- cuisine, restauration, patisserie (N=3) ;
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En Esat, les
activités
professionnelles
sont proposées 3
tous les adultes
avec TED dans
deux tiers des
cas

L

68% des
établissements
utilisent des
moyens pour
favoriser la
structuration
spatiale, 73%
pour favoriser la
structuration

temporelle

Emplois du
temps
individualisés la
plupart du temps
a la semaini

76% utilisent

des moyens pouf

gérer les
comportements
difficiles ;
procédures
systématisées
pour les repérer
dans 42% des
cas
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- lingerie, couture, repassage, blanchisserie (N=2)

- travaux manuels, peinture, menuiserie, vannéiie] ;
- entretien, ménage, hygiéne des locaux (N=1) ;

- activité professionnelle artistique ou culturgfe=1).

Ces activités sont proposées le plus souvent athme quotidien (dans 82% des
cas), en groupe (100%) et beaucoup plus rarementanduel (14%). Elles sont
proposées a tous les adultes avec TED dans 65%aslea a majorité d'entre eux
dans 4% des cas et & seulement certains d'entrelassx 31% des cas. Des
supports ou techniques spécifiques sont utilisés d2l% des cas (supports
visuels, guidance physique, structuration de lespa.es intervenants sont des
éducateurs (61%) et des moniteurs d'atelier (7%).

REPERAGE SPATIO-TEMPOREL
Les interventions ciblant le repérage spatio-temlpdont partie du projet
d'établissement dans 62% des cas.

Soixante-huit pour cent des établissements etcaasrvhterrogés déclarent utiliser
des moyens pour favoriser la structuration spatiales principaux moyens
utilisés sont les pictogrammes, images ou phottggapsur les portes (51% des
répondants), des locaux affectés & une seule {880&), la délimitation physique
des espaces (24%), et les codes de couleur (15%).

Soixante-treize pour cent des établissements efcser interrogés déclarent
utiliser des moyens pour favoriser la structurattemporelle. Les principaux
moyens utilisés sont les emplois du temps indiidésa (48% des répondants),
I'emploi du temps collectif (47%), les pictogrammasages ou photographies
permettant le séquengage des activités (44%)inker't (21%), ou autres (agenda,
sablier, séquentiel d'objets, travail sur les s&Es®©5%).

Lorsque les établissements et services utilisesied®loi du temps individualisés
(N=44), les supports peuvent étre manipulés ppetaonne dans 61% des cas et
ils font l'objet d'un apprentissage spécifigue dan% des cas. Les emplois du
temps sont proposés majoritairement a la semafé)Gmais aussi a la journée
(34%), a la demi-journée (21%) ou au mois (18%).

GESTION DES COMPORTEMENTS DIFFICILES

Des données concernant la gestion des comportediffiitdes ont également été
recueillies dans le questionnaire. Les intervemtiaiblant les comportements
difficiles font partie du projet d'établissementariservice dans 59% des cas.

Soixante-seize pour cent des répondants (N=68jseril régulierement des
moyens pour gérer les comportements difficilesatkdtes avec TED, et il existe
des procédures systématisées pour les repéres ahsdyser dés leur apparition
dans 42% des cas (pas de procédure systématisé@&tandes cas, 30% n'ont
pas répondu).
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Mesures pour
suivre I'état de
santé des adulte
avec TED dans
82% des
structures

v

Information,
aide ou conseil
dans l'acces a la
vie affective et
sexuelle dans un
tiers des
structures
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Tableau 35 : mesures pour gérer les comporteméfiitsilds (N=68)

Jamais Rarement | Episodiguemen{ En routine
Stratégies éducatives pt
thérapeutiques 13% 2% 15% 70%
Aménagement de
I'environnement 14% 12% 34% 40%
physique et/ou social
Aménagement d'un ligu
de retrait et de mise au 6% 9% 48% 37%
calme
Recours a des
médicaments 21% 21% 30% 28%

Les mesures auxquelles les établissements onugeflglguemment recours sont
les stratégies éducatives et thérapeutiques, éadisen routine par 70% des
répondants. L'aménagement de l'environnement au liu de mise au calme
existent épisodiquement ou en routine (entre 34%188% des cas), et les
médicaments sont utilisés a une fréquence variablen les répondants. Les
autres mesures citées sont un espace de parole swivi psychothérapeutique,
l'orientation vers un psychiatre, des accueils éfgit,r la contention physique,
l'utilisation d'un matelas coquille permettant mveloppement, la balnéothérapie,

ou encore l'isolement provisoire du groupe.

M ESURES POUR SUIVRE LETAT DE SANTE

Enfin, il existe dans 82% des établissements efcgsninterrogés des mesures
pour suivre Il'état de santé des adultes avec THEir Fes établissements
concernés (N=72), ces mesures concernent les sminsants, par exemple
vaccination, maladies bénignes (74%), la santé aler{62%), la santé bucco-
dentaire (65%) et / ou des actions de préventi@hoj4 Les autres mesures citées
(19%) sont le suivi infirmier, le suivi diététiquéa veille sanitaire, des
consultations chez un spécialiste, ou encorei$atibn d'une grille pour repérer la
douleur.

VIE AFFECTIVE ET SEXUELLE

Un tiers des établissements et services interraggsron (35%) utilise des
moyens pour informer, aider ou conseiller les adulivec TED dans l'accés a la
vie affective et sexuelle (65% n'en utilisent pds)s moyens décrits sont des
séances d'information et de prévention, des esttiindividuels avec le
psychiatre, le psychologue ou l'infirmier, l'utdt®on de supports (livres, Internet),
le programme de |'Université de Namur en Belgigies groupes de danse ou
d'expression, des informations dans le livret diadc l'orientation vers le
planning familial, et un groupe de travail avepézsonnel et les familles.
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Formation
spécifique sur
l'autisme au
cours des 5
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dans la moitié
des structures

D

Principaux
organismes :

CRA EDI, AIR
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Il existe un plan de formation dans 91% des étsdafients et services interrogées,
et dans 51% des cas une ou plusieurs formatiopégjfsjue(s) sur l'autisme a eu
lieu au cours des 5 derniéres années. Cette famatiété proposée soit dans la
structure (dans 33% des cas), soit a I'extérielo]3%oit les deux (36%).

En raison d'un nombre important de non réponsess (de deux tiers), peu
d'informations concernant le personnel ayant ppéica ces formations sont
disponibles : dans 14% des cas, tout le personpattiipé a la formation, et les
formations individuelles ont concerné les éducatgd@%), les psychologues
(14%), les infirmiers (11%), les AMP (9%), les monite éducateurs (8%) les
aide-soignants (6%), les chefs de service ou cagladté (5%) et les moniteurs
d'atelier (1%).

Les principales thématiques des formations soctiubdisation des connaissances
sur l'autisme et les TED (dans 40% des structul@sgjestion des comportements
difficiles (23%), les techniques de communicati@B%%), I'analyse des pratiques
(21%), I'éducation structurée (13%) et le diagnadtid'autisme (9%). Les autres
thématiques citées par les répondants sont la l#éxude Snoezelen, la
balnéothérapie et les neurosciences.

Les principaux organismes repérés comme susceptil@apporter une
information ou une formation cités sont les CRA'éncra (11%), EDI formation
(7%), et AIR (5%). Les autres organismes sont giés moins de 5% des
répondants (cf. liste des organismes tableau 36).

Tableau 36 : organismes repérés comme des orgasidméormation

CRA/Ancra Aura 77 Sésame Autisme
EDI Autisme France AFAR

AIR INFIPP GRIEPS

IRTS Esprit Formation EFPP

PECS France URIOPSS IDEP

Pro Aid Autisme CERF SUSA

Pas a Pas AAD Makaton GERM

CCC La vie active SDI

GERFI APF
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SYNTHESE

L'enquéte sur les modalités d'accompagnement détesévec TED a concerné
91 établissements et serviceont 90% sont des structures médico-sociales et
10% sanitaires, ce qui représente au total 926 exlaltec TEDDans plus de la
moitié des établissements et services médico-sqcie® sont les directeurs
d'établissements (ou leurs directeurs adjoints) aqi rempli le questionnaire,
alors que dans les services sanitaires, ce sostediement les psychiatres et les
chefs de service.

Cette enquéte, qui S'appuie sur un questionnakxamime des points reliés a
I'offre de service et & la nature des interventidress établissements et services
sont invités a décrire les interventions qu’ilsgaeent aux adultes avec TED en
fonction de leurs objectifs fonctionnels, et encisant leur fréquence, le nombre
de bénéficiaires, les intervenants et les suppartechniques utilisés.

Concernant I'offre de servicesn observe que 16% des établissements et services
ont des modalités d'accueil spécifiques (c'est@structure dédiée aux TED ou
section spécifique TED) et un projet spécifique rpl@s adultes avec TED. Un
projet individualiséest proposé dans un peu moins de 90% des struetuest
réactualisé en général une fois par an ; ce pegjele plus souvent expliqué a la
personne et a sa famille sous la forme d'une irdton orale. Presque tous les
établissements et services interrogés déclarentreneh place des temps de
rencontre avec les parentsil s'agit d'échanges informels, de rendez-vous
individuels avec un ou plusieurs membres de I'égwp de participation a la vie
de I'établissement (fétes, portes ouvertes...)seblgectifs de ces rencontres sont
principalement des échanges d'information. La fandl des contacts fréquents
ou réguliers avec les intervenants de premiéreeligne sont les éducateurs,
rééducateurs ou infirmiers, mais ces contacts iIswas voire inexistants avec les
médecins ou psychologues de I'établissement oucserves_outils de diagnostic
et d'évaluationspécifiques aux TED sont de maniére généralepedsutilisés
dans les établissements et services pour adultes.

Les _interventionsproposées aux adultes avec TED sont décrites dans
questionnaire en tenant compte des domaines fometi® habituellement altérés
dans les TED. Les résultats montrent que, concela@emmunicationle groupe
de parole est l'activité la plus fréquemment déciiénviron un quart des
répondants), et que la majorité des activités pomposées a une fréquence peu
élevée. D'autres interventions plus spécifiquenaelatptées aux personnes avec
TED, telles que l'utilisation d'outils de commuriioa dans la vie quotidienne,
sont décrites par moins de 10% des répondantsnsentePar ailleurs, plus de la
moitié des structures déclare utiliser des suppdetscommunication visuelle,
mais cet usage n'est la plupart du temps pas sgst&mLes principales activités
proposées pour favoriser les interactions sogialest de nature informelle et peu
spécifiques aux TED (sorties, loisirs, temps infelsih Des activités pour
favoriser la_compréhension et I'expression des iéme$ont décrites par un faible
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pourcentage de répondants et sont rarement prap@séensemble des adultes
avec TED. L’autonomieest favorisée essentiellement par la mise ent&itua
guotidienne des adultes avec TED ; les séanceprdidfssages spécifiques sont
beaucoup plus rares. Concernant le développemensomsenoteur la
psychomotricité est décrite par un tiers des é&séinents et services ; de
nombreuses autres activités sont décrites a ugadnée moins importante, mais
trés peu de supports ou techniques spécifiques stiligés. Un quart des
structures déclare utiliser des moyens pour fagorles apprentissages pré-
professionnels ou professionnelsous la forme d'ateliers techniques dans
I'établissement. Des dispositifs pour favorisersbirtion professionnellexistent
dans 12% des structures, et 7% ont un plan de f@maitur les adultes avec
TED. En Esat, les activités professionnelles soop@sées a tous les adultes avec
TED dans deux tiers des cas, et des supports boitees spécifiques aux TED
sont utilisées dans environ un cas sur cing.

Plus de deux tiers des établissements et serviéglardnt utiliser des moyens
pour favoriser la_structuration temporelle et sgatiparmi lesquels I'emploi du
temps individualisé (pour la moitié des répondaris)posé principalement a la
semaine. Les trois quarts des répondants disdigeutdes moyens ciblant la
gestion des_comportements difficiles un peu moins de la moitié ont des
procédures systématisées pour les repérer et ledysan Enfin, quatre
établissements sur cing indiquent effectuer uni sabjectif de I'état de santét

un tiers déclare utiliser des moyens pour inforra@er ou conseiller les adultes
avec TED dans l'accés a la vie affective et seguell

La moitié des établissements et services sanitatranédico-sociaux affirment
avoir bénéficié d'au moins une format{sh sur l'autisme au cours des cinq
années précédentes, ce qui témoigne d'un effodriamt.

En conclusion, nos résultats soulignent que lesniehtions a destination des
adultes avec TED sont principalement de nature gmcifique, informelle et
parfois peu adaptées aux personnes avec TED (penpd& le groupe de parole) ;
des activités plus spécifiques sont proposées partras petit nombre
d'établissements et de services (moins de 10%MhoBnque les supports visuels a
la communication existent mais que leur usage estent peu fonctionnel
(emploi du temps a la semaine par exemple) et getématisé. De méme, les
dispositifs visant a favoriser la formation etd@mtion professionnelle sont encore
trés peu répandus dans les établissements et erititerrogés. On peut
remarquer une évolution positive dans certains duesapar exemple la prise en
compte de la vie affective et sexuelle des persomhéda proposition de moyens
concrets pour les informer et les aider dans ceaitten Enfin, il existe une
volonté des équipes de se former aux problématicglges a l'autisme et aux
TED, illustrée par la formation effective dans eaxila moitié des structures au
cours des cing derniéres années.
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4 . 3ENQUETE QUALITATIVE EN ETABLISSEMENTS ET SERVICES PQR
ENFANTS, ADOLESCENTS ET ADULTES

Les résultats du volet qualitatif sont présentédagen distincte pour chaque région ; une synthése
intégrant les données des trois régions est réatisdin de chapitre.

NORD - PAS-DE-CALAIS

Les entretiens se sont déroulés entre le 13 ocRilfi® et le 13 janvier 2010.Parmi les établissésnen
et services initialement sollicités, un seul a séfde participer a I'entretien, le professionnektacté
ayant estimé n'avoir pas suffisamment d'expérieiacs I'accueil des personnes avec TED.

DESCRIPTION DE L'ECHANTILLON
Ce sont 17 établissements et services de la ré¢iwd - Pas-de-Calais qui ont participé a I'étude
qualitative : 8 structures pour enfants et adoletsc® structures pour adultes :

2 Sessad

2 IME

1 Camsp

2 services de pédopsychiatrie
1 structure expérimentale

ENFANTS

1 Esat

2 Mas

2 Fam

2 foyers de vie

1 service de psychiatrie
1 Samsah

ADULTES

SEXE, PROFESSION ET EXPERIENCE PROFESSIONNELLE DES PERSONNES INTERROGEES
Au total, 25 professionnels ont participé aux drgns (entre 1 et 4 professionnels par structure),
parmi lesquels 13 hommes et 12 femmes.

Les professions représentées sont les suivantes :

Directeur / Directeur adjoint 10
Chef de service 5
Psychiatre 4
Psychologue 4
Educateur spécialisé 1
Moniteur éducateur 1

Les personnes interrogées ont en moyenne 20 arpdence professionnelle (écart-type = 10 ans),
et 12 ans d'expérience auprés de personnes ave(etad-type = 9 ans).
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ORGANISATION DE L 'ACCUEIL DES PERSONNES AVEC TED

Parmi les 17 structures interrogées, cinq sont &ablissements entierement dédiés aux troubles
envahissants du développement, et trois ont urtseiu une unité autisme. Les neuf établissements
restants ne proposent pas un accueil spécifiquelesypersonnes avec TED. Pour I'un d'entre eux, il
existe néanmoins des ressources spécifitpeese sont pas les mémes professionnels qui pneene
charge des enfants avec TED et les autres enfac&ssont des professionnels qui sont formikis

la plupart du temps, les différents types de tresilslont "mélangés™c'est I'age réel qui prime et ce
sont des groupes hétérogénes, a la fois au nivetelldctuel et des troubles'Pour l'un des
établissementsijl n'y a qu'un seul petit groupe vraiment centué & problématique TED : c'est une
pratique qui consiste a les aider a comprendrededes sociaux ...'Parfois, il n'y a pas de section
spécifique car pas de beson ne pense pas avoir beaucoup plus que deux peescavec TED"

Dans une des structures, les personnes accusitligsregroupées par profil, ce qui a pour effet de
rassembler les TED"les gens qui ont besoin de médicalisatjan], les gens avec des troubles du

comportemenf...] alors effectivement on va trouver plus de profils gssemblent a des TED dans

cette aile-1a"

D'autres établissements ont olici d'assurer une hétérogénéité des résidehtsi' ne fait pas de
spécificités.’ Le fait de ne pas regrouper les personnes ave€ceRE un choix ‘'on évite de faire ¢ca
justement... Des auteurs, comme Hochmann par exepgisent que c'est préférable de ne pas
regrouper des enfants trop semblables. C'est ui'gpproche de la psychothérapie institutionnelle"

Dans l'un des établissements ayant créé une seatiisme,'ce n'est pas pour autant qu'on a pu
rassembler tous les intéressés parce qu'il y alestincompatibilité$...] mais en quelques semaines
les troubles se sont attényés] on a bien senti I'effet thérapeutique quand méumeedpetite unité"

Enfin, il faut noter que, dans les établissementsearvices pour adulte$es personnes avec TED ne
sont pas identifiées de maniéere explicite en tamettglles"puisque les diagnostics ne sont pas toujours
posés ou alors pas avec la méme terminologie,ars“alest un diagnostic a posteriori sur des formes
de prise en charge qui ont, elles-mémes, été ctigamtes"

M ETHODES THERAPEUTIQUES / TECHNIQUES DE PRISE EN CHARGE SPECIFIQUES AUX TED

Parmi les 17 établissements et services interrogés,ont recours a au moins une méthode
comportementale ou éducative (TEACCH, PECS ou AR#Ajq utilisent des supports visuels, cing
utilisent une ou plusieurs thérapie(s) & médiatiomporelle (thérapie sensorimotrice, psychomo#ijcit
pataugeoire, packing). La psychothérapie institutadle est citée par trois établissements, de méme
que les habiletés sociales. Enfin, la psychothéraggs approches pédagogiques, un atelier contes,
différents supports d'expression, des entretienslifaix et des visites a domicile, des séances
d'orthophonie sont cités par un nombre réduit Bl&sements généralement pour enfants ou

adolescents. Le détail pour les enfants et leseslabt présenté ci-dessous :
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Récapitulatif des principales méthodes et techiguiéisées :

Enfants / ado$s  Adultes Total
(N=8) (N=9) (N=17)
TEACCH 4 3 7
ABA 3 3 6
PECS 3 2 5
Supports visuels / pictogrammes 2 3 5
Thérapie sensorimotrice / Snoezelen / relaxation 1 2 8
Pataugeoire, balnéothérapie 2 1 3
Psychomotricité 1 1 2
Packing 2 0 2
Psychothérapie institutionnelle 1 2 3
Habiletés sociales, travail sur les émotions 3 0 3
Psychothérapie 2 0 2
Pédagogie (Montessori, Freinet...) / enseignement 2 1 2
Atelier contes 2 0 2
Entretiens familiaux / visites a domicile 2 0 2
Supports d'expression (jeux, marionnettes, théatre) 1 0 1
Orthophonie 1 0 1

Plusieurs professionnels insistent sur la nécegbitée ‘approche pluridisciplinaire"et d'une
complémentarité entre les différentes méthodegchniques Yméthodes éducatives, pédagogiques et
thérapeutiques...] pour moi c'est vraiment essentiel, complémentaieen'est pas possible une sans
l'autre”.

Concernant plus particulierement les approches oceqmentales ou éducatives, celles-ci ne sont
souvent pas appliquées de maniére "stricte" maiptads en fonction des besoins de la personne et
des moyens de linstitutior'on ne met pas en application une méthode orthqdogst-a-dire qu'on

ne met pas en application tous les éléments d'éilkeade comme la méthode TEACCH ou ABA", "on
ne fait pas de I'ABA au sens strict parce que ggese toute une logistique qui n'existe pas idlie'
TEACCH c'est réducteur, et donc ce que ¢a suppass a'est une individualisation aussi importante
gue possible des prises en chargParfois I'utilisation de ces outils n'est pasceacgénéralisée
"(pour le PECS) on a franchi le cap de I'extériag la structure...] au niveau de la famille, par
contre ce n'est pas encore une dimension qui est em application"Dans d'autres établissements,
les choses sont beaucoup plus formalisé&sn:prise en charge initiale intensive on est aHgires

par semaine. Aprés, en fonction des progrés déatenon peut commencer & le laisser de maniere
autonome dans une classe ou dans des situatiomserdctions socialeq...] aprés on va
progressivement estomper notre présence”

Pour trois établissements interrogés, il n'y a ginstant pas d'outils spécifiques pour les pemnssn
avec TED ; pour deux d'entre eux, cela fait pattie projetson a bien l'intention de remédier a ¢a"

La question de l'articulation entre le secteurtséei et médico-social est également abordée par un

des structures"pour moi c'est important qu'il y ait une spédtfichdpital de jour, qu'on n'utilise pas
les mémes techniques qu'ailleurs, par exemple efi.IME
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Concernant les objectifs des méthodes thérapestiqueechniques de prise en charge, I'objectif le
plus fréquemment cité est la communication. Vienremsuite la structuration de I'environnement
pour l'apport de repeéres, la réduction des angnisseompréhension et I'expression des émotiens, |
travail sur les limites corporelles ou les étapegaro-psychiques, le bien-étre et la détente, les
interactions sociales, les apprentissages, l'iatégr scolaire et sociale, et 'autonomie. La déalie

vie et la place dans la société sont égalementscitéaccéder a la qualité de vie a laquelle ils ont
droit", "on est la pour qu'ils aient une place dans la étiiet que la société les reconnaisse aussi
dans cette place'Un établissement utilise une grille d'évaluatitenla douleut'pour pouvoir réagir
guand il le faut et pouvoir décoder le plus rapi@sinpossible”

Enfin, la question des conceptions théoriques gmesites est souvent soit abordée directement, soit
perceptible en toile de fond "nous partons du postulat que l'autisme est lié ra désordre
neurologique]...] donc la réponse apportée sera basée sur un modeatf ; "l'objectif pour la
technique sensori-motrice c'est de travailler legspés corporo-psychiques du bépé.] pour
reprendre les étapes de son développement pettitl p"pour nous (méthode ABA) l'objectif c'est
qu'ils puissent étre complétement autonomes dangidade tous les jouts; "l'objectif [de la
psychothérapie institutionnelleJest de diminuer la souffrance et de donner duws < leur vie";
"l'objectif est de compenser les difficultés li@ashandicap!

PARTENARIATS LES PLUS IMPORTANTS

Plusieurs structures mettent l'accent sur l'impogadu partenariat, ou de taonstellation des
partenaire$, qui permet démettre les gens en lien autour de I'enfaidh des avantages est d'éviter
d'avoir un"ghetto", en faisant appel a déprestations extérieures au lieu de faire venis le
prestations a l'intérieur""Les avantages de ces partenariats c'est d'enricbirre réflexion, notre
pratique, l'ouverture, lutter contre I'épuisemenstitutionnel, se ressourcer.. Beaucoup notent que
"le partenariat, c'est du travail, ¢ca prend du test)g'le manque c'est plutot le temps, parce que ¢a
demande beaucoup de temps tout ¢a"

La quasi-totalité des établissements (13/17) aartepariat avec des établissements médico-sociaux,
que ce soit pour organiser des reldfg\ant et I'aprés) afin "d'assurer un lien de continuité pour la
prise en charge"pour des prises en charge complémentaires (eanpg hopital de jour / Sessad ou
structure expérimentale / IME), pour des activigdiscommun avec d'autres institutiotibobjectif
c'est l'ouverture sur I'extériedy,"ou pour des groupes de réflexion sur les pratiquofessionnelles.

Les familles (citées dans 10 entretiens sur 173¥titoent également un partenaire centfé famille

c'est plus qu'un partenaire..] on ne peut pas travailler sans associer la farfill@os partenaires
c'est aussi et surtout les parentson travaille a trois : la personne accueillie, damille, et
l'institution™.

En ce qui concerne la vie sociale, culturelle etrthye (‘tout ce qui peut permettre d'étre dans la vie
sociale’), les partenariats sont fréquents : 10/17 pouldesirs et la culture, 6/17 pour le sport en
milieu ordinaire et 4/17 pour le sport en milieulapt®. La ville ou la mairie, offrant un ensemble
d’activités sociales, sont ainsi également citéasigurs fois (5/17). Un établissement pour adultes
précise quél'objectif est de pouvoir proposer des activitésturelles qui ne sont pas a destination
des enfants, parce que dés qu'on parle de handivaptal on nous propose des choses pour les
enfants’ Dans un établissement pour enfaliss les enfants sont licenciés en sport adaptioet
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on est affiliés a la Fédération Nationale de SpéAdapté et ils participent a des compétions
régionales, départementales€En milieu ordinaire cependant, des difficultéatsootées pour trouver
des activités sportives ou de loislils ont beaucoup de mal a trouver une place damslub de sport
par exemple"

Le partenariat avec I'éducation nationale estpatétous les établissements et services pour engant
adolescents (8/8), et par un établissement pouteasdiCe partenariat vise"aoutenir le parcours
scolaire des enfantstl peut prendre la forme d'un accompagnemeigicalk'on place un intervenant
avec l'enfant dans I'écolg"de réunions pour le projet personnalisé de Ifnfa'actions de
sensibilisation et de formation en milieu scolafi de"former les équipes a la prise en charge des
enfants avec autismebu d'un partenariat avec un lycée professionarkde cas de I'établissement
pour adultes.

Le centre de ressources autisme (CRA) est égalecomsidéré comme un partenaire par plusieurs
établissements (9/17partenariat trés riche en termes de réflexiptgartenaire technique pour des
formations, des informations, des expertisgsartenariat plus ponctuel, soutien technique ataieis
moments.”

En ce qui concerne le partenariat avec les médegiésialistes (7/17), la problématique des soins
somatiques est abordée, avec par exemple I'agsaditdndident "on va approfondir nos liens (avec
I'nbpital) par le biais d'une convention", "pourciliter I'accés aux soins [...] quand on va en stamnat
Si on peut passer avant les autres parce que pedaios les temps d'attente sont insupportahl&k”

y a des dentistes qui font l'anesthésie avec des uya peu différents qui permettent d'éviter

I'anesthésie générale”

Parmi les partenaires figurent également la MDPH7(5 ainsi que les tutelles (conseil général,
Ddass, 5/17). Le partenariat avec les associatierfamilles (4/17), au travers tpartage de valeurs
communes” joue un réle important désoutien dans le montage du projetf'information et
d’organisation de conférences sur l'autism@™échanges entre professionnels ou entre résidents"

La psychiatrie (en ville ou a I'népital) est un fgemaire pour prés de la moitié des établissements
d’adultes (4/9), mais des difficultés sont parfo@ées'nous n'‘avons pas de psychiatre rattaché a
I'établissement malgré nos tentatives en ce senke dtavail avec la psychiatriglocale] est
extrémement difficile”

En ce qui concerne les instituts de formation (4/1Zccueil de stagiaires dans I'établissement est
décrit comme enrichissant et peut étre source fti&xi@n pour I'équipe Yon demande aux stagiaires
d'établir un petit rapport d'étonnement, de notensl un carnet tout ce qui les étonne : soit des
comportements des résidents, soit sur l'organisatsoit sur le comportement d'un professionnel, sur
une méthode, tout, et ils arrivent avec ¢a en r@umt on discute”
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Récapitulatif des principaux partenariats (citésguamoins deux établissements):

Enfants / ado$s  Adultes Total
(N=8) (N=9) (N=17)
Etablissements médico-sociaux 7 6 13
Les familles 5 5 10
Loisirs et culture 5 5 10
Education nationale 8 1 9
CRA 4 5 9
Médecins spécialistes / hopital (sauf psychiatrie) 2 5 7
Sport en milieu ordinaire 4 2 6
Libéraux (kiné, ergothérapeute, orthophoniste) 3 2 5
MDPH, CDAPH 3 2 5
Conseil Général, Ddass 2 3 5
Ville, mairie, commune 2 3 5
Associations de familles 3 1 4
Médecins psychiatres 0 4 4
Sport en milieu adapté 1 3 4
Services sociaux, ASE 4 0 4
Instituts de formation (éducateurs, infirmiers) 0 4 4
Université 2 1 3
Creches et Halte-Garderies 3 0 3
Creai 0 3 3
Centres aérés, organismes de vacances 1 1 2
Entreprises 1 1 2
Association de soins palliatifs 0 2 2

Les autres partenariats (cités a une seule repsim®) : les centres de formation, les partenaires
philanthropiques, la médecine du travail, le gronpet des FAM, les maisons de retraite, les
associations de soins a domicile, et une associatheimer.

Enfin, quelques expériences originales sont décritkine est relative a la vie affective et sexaell
"on met en place a partir de janvier un programniddcation relationnelle, affective et sexuelle, en
partenariat avec le centre de planification de kcdlté de Namur en Belgique. Le centre de
planification sera la pour le temps d'évaluationpeur voir éventuellement les situations spécifique
auxquelles nous, on ne pourra pas répondtedutre est relative a la spiritualité (partemfmvec'la
Pastorale’) : "on s'est rendu compte que certains ont eu uneatiducchrétienne, par exemple, et
qguand ils allaient en séjours de vacances ils avali@ possibilité de participer a un culte [...] eho
s'est dit : on travaille la vie affective, la sekt@ et peut-€tre qu'on oublie cet aspect de smlité".

COLLABORATION AVEC LES FAMILLES

La collaboration avec les familles differe en faoetde la population accueillie, selon s'il s'agit
d'enfants ou d'adultes. Les rencontres ont tendanége plus formalisées (rendez-vous, réunions
autour du projet) dans les établissements pounexnfal le role des parents est décrit comme dentra
("on ne peut pas travailler avec ces enfants samsslgarents”) et plus informelles (appels
téléphoniques, contacts informels) dans les éwtients pour adultes. Une plus grande participation
des familles est par ailleurs décrite dans lesliésgments pour adultes (conseil de vie sociatesfé
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manifestations, participation a la vie de I'étaddiment), alors que, pour les enfants, il existes plu
d'interventions en milieu ordinaire (visites a doitei, réunions a I'école).

Récapitulatif des principales modalités de collation avec les familles (citées par au moins deux
établissements):

Enfants / ado$s  Adultes Total
(N=8) (N=9) (N=17)
Rendez-vous avec un ou plusieurs professionnels 5 3 8
Réunions autour du projet individualisé 5 3 8
Réunions collectives / groupes de parents 3 4 7
Conseil de Vie Sociale 1 5 6
Interventions/visites a domicile 5 1 6
Contacts informels 1 5 6
Appels téléphoniques 1 4 5
Fétes manifestations 0 4 4
Questionnaires / grilles d'évaluation 2 2 4
Réunions de synthése 1 2 3
Cahier de liaison 1 2 3
Réunions a I'école 3 0 3
Visite d'admission 1 1 2
Comité de Parents 1 1 2
Participation a la vie de I'établissement 0 2 2

La participation des familles a la vie de |'étad#imient prend de multiples formes : le conseil de vi
sociale, le comité des parents'ést un peu comme une association de parents ldanécoleq...]
c'est un lieu d'échange pour les pareht& participation a des activités de la vie gdietine (prendre
un repas dans l'institution, étre impliqué dansatelier) ou des séjours de vacances, I'associdéen
parents a la démarche qualité dans |'établissertent,représentation au conseil d'administration,
voire leur implication dans la création de I'étsédimentd'abord, si le foyer existe, c'est parce qu'il y
a eu une préoccupation des familles"

Dans un établissement pour adultes, des visiteggsident a ses parents peuvent étre organisées
lorsque ceux-ci ne peuvent plus se déplacer (eranale retraite par exemple),"qtiand la famille
n'est plus |a, on essaie de continuer le lien"

L'utilisation de questionnaires ou de grilles diéation est décrite dans quatre établissementdigur
sept :"le questionnaire «Mieux Ensemble» est ciblé d'uamt pour les parents d'autre part pour les
professionnel$...] I'objectif c'est de se rejoindre, d'avoir des attijis de travail; "la grille Gerfi+,
qui se base sur quatre domaines, avec des itessetritéres de réussife.] on les évalue chaque
année, en octobre et en mdlau préalable elle aura répondu a un questionnaite comment elle

voit I'évolution de son enfaft.], et ce qu'elle souhaite qu'on travaille avec laspane'

Le contenu des échanges avec les familles estrd'dbopartage dinformations (11/17), puis la
restitution du projet individualisé (7/17). Selogs|établissements, les parents ont un réle plus ou
moins actif dans |'élaboration du projébn leur expose le projet qu'on fait pour leur ertfa "apres

on fait le projet individuel [...] c'est un peu lestdtat des échanges qu'on a eu avec les parendisset
bilans gu'on peut faire™'on essaie de rendre la famille co-élaborateur dojgt de leur enfant™'on

Etude des modalités d’accompagnement des persaneesTED dans trois régions francaises  79/246



élabore avec les parents 3-4 objectifs prioritaigzur I'année!’ Un établissement note une volonté
d'évolution dans ce sens"je souhaiterais que les parents soient présents tes réunions de
synthése, lorsqu'on fait le point des projets dedeenfants, parce que jusqu'ici le projet leuritta
soumis une fois faft..] mais on ne I'élaborait pas avec euke soutien psychologique fait également
partie des objectifs cités (6/17), de méme queuidamce parentale (3/17), qui peut étre la-auss pl
ou moins formalisée "donner des conseils pour la vie a la maisdidh demande aux parents de se
filmer[...] on les guide au moment ou I'enfant émet des cdementq...] et ensuite on leur restitue
tout ca par écrit’ Pour quatre établissements, les rencontres aegcfamilles permettentla
recherche de solutions ensemble si un probléemese @ la maison ou dans l'institutiorét I'accent
est mis sur I'expertise des famillells ont souvent des clés a nous apporténe pas oublier que ce
sont les parents qui connaissent le mieux leurrghf&nfin, des réunions a thémes ou des séances
d'information sont quelquefois organisées, en lioemce sur la sexualité ou sur des aspects
administratifs ou légaux (2/17).

ASSOCIATION DE LA PERSONNE AVEC TED A SA PRISE EN CHARGE

Les moyens permettant d'associer la personne &@cTsa prise en charge varient selon le niveau de
développement de la personne et ses compétencesuwneatives ; dans certains cas (2/17), les
professionnels notent que cela n'est pas réalisalhpte tenu de I'dge ou du niveau intellectudbde
personne.

Concernant les personnes ayant un langage et peasode déficience intellectuelle associée, iltexis
de nombreuses facons de les associer a leur priskagge : le recueil de l'avis de la personne7(6/1
"avant, les activités c'était les mémes depuisrisf.a] on a interrogé chaque personne pour savoir a
quelle activité elle voulait allef...] c'était un peu difficile mais méme les personnes &ED ont su
I'exprimer”, sa participation aux réunions de synthése (4/4&%t impressionnant d'ailleurs, comment
d'un coup elles vont étre attentives a ce qui $& Ghéme si elles n'ont pas le langage, elles sont
valorisées d'étre 13"le fait de donner des explications sur le projet'orientation (2/17), la signature
du projet individualisé et du contrat de séjtméme si ce n'est qu'une croifd/17), ou la possibilité
de demander un rendez-vop®ur exprimer un souhait('1/17). Parfois le recours a I'écrit est possible
et peut faciliter la communicatiorfon a quelques personnes qui m'amenent un petiepagpec leur
emploi du temps pour la semaine a veni®dur un établissement, il est également impodardonner

a la personne une information sur la nature dersebles, afin'd'avoir une boite a outils pour les
situations difficiles;' ou encore de préparer avec elle les intervengansilieu ordinaire (scolaire par
exemple)"l'objectif est qu'elle puisse, a terme, étre cdpatbe gérer son handicap en en parlant
autour". Les professionnels notent I'importance'skevoir écouter la personne a tout moment, parfois
en dehors d'un entretien formedt par tout le mond&a peut étre 'homme d'entretieru parfois
d'utiliser des questions détournées, par exetigalde moi de ce que tu fais ¢n.], et donc ils vont
m'expliquer ce qu'ils font, et s'ils aiment ou pas”

Pour les personnes n'ayant pas ou peu de moyeosnd@unication, c'est la prise en compte de
I'expression non verbale qui prédomine (7/17¥aul "décrypter le langage du corps, les moments de
satisfaction) "c'est vraiment la lecture de son comportementvgunous donner une réponse, c'est
aussi I'adhésion aux activités proposéés ont des moyens de nous montrer que ¢a lesesgé",
"il le dit a travers les activités s'il s'oppose’l,équipe prend en compte tous les signes qui vont
démontrer le bien étre ou le mal étr@artir des intéréts, des godts et des préférereés gersonne

est également cité a plusieurs reprises (4/1[8) participation peut étre quelque chose d'indireza
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veut dire qu'on va essayer d'identifier les besoles désirs des personnes a travers leur vie
quotidienne;' "c'est lui qui va nous indiquer effectivement a€oq va pouvoir utiliser comme
renforcateurs.’ Une autre solution consiste a faire @®positions pratiques(2/17) :"on fait le tour
des ateliers, aprés on fait un bilan et on voitque parait correspondre a I'enfanton voit si ¢ca
correspond ou si on tombe a cat€ertaines tentatives pour proposer des suppoegés, permettant

de faire des choix, sont également décrites (28a0)s forme de pictogrammes la elle comprend"

Récapitulatif des moyens permettant d'associegiisopne avec TED a sa prise en charge :

Enfants / ados  Adultes Total
(N=8) (N=9) (N=17)
Prendre en compte I'expression non verbale 4 3 7
Lui demander verbalement son avis 2 4 6
Inviter la personne aux réunions de synthése 2 2 4
Partir des intéréts et des go(ts de la personne 1 3 4
Donner des explications sur le projet 1 2
Faire des propositions "pratiques" 1 2
Proposer un outil imagé pour exprimer ses envies 0 2 2
Donner a la personne un information sur ses trauble 1 0 1
Utiliser des questions détournées 0 1 1
Savoir écouter la personne a tout moment 0 1 1
Lui faire signer le projet individualisé 0 1 1
Avoir la possibilité de demander un rendez-vous 0 1 1
S'inscrire & des activités / faire son planning 0 1

En résumé,on peut avoir cette exigence éthique de dire, quel soit le niveau de compréhension de
la personne et avec des mots les plus simpleshbessje dois lui en faire partMais la tache dans ce
domaine est encore loin d'étre terminéke'est un travail de longue haleine parce qu'ilfaléja
qu'elles soient persuadées qu'elles ont le droitide des choses, ensuite qu'elles sachent le dire,
ensuite qu'elles soient écoutées"

ELEMENTS QUI FAVORISENT LA QUALITE DE LA PRISE EN CH ARGE

Parmi les facteurs favorisant la qualité de laep®m charge, la formation est I'élément le plus
fréquemment cité (8/17), en particulier la formatimontinue il faut un effort de formation ou de
perfectionnement des intervenant&a doit étre tout le temps entretenthécessité de formation
continue du personnel puisque les personnes, nurétucateur ou éducateur spécialisé, sortent de
I'école, ils n'ont jamais ou trés peu entendu padke I'autisme et encore moins de sa prise en @farg

Le deuxiéme élément est le partenariat avec lesliésm(7/17), cité essentiellement par les
établissements pour enfants et adolesceltésprojet de I'enfant doit étre partagé par I'épgaiet par

la famille”, "travailler en cohérence autour du peb personnalisé” Dans ce partenariat, la
"disponibilité des parentsést citée comme un élément important par I'un éteblissements. Le

travail avec les autres partenaires est égaleni@n{4¢17) :"la personne, la famille, le service [...]

plus les partenaires, et en travaillant bien aves dutils adaptés”

Concernant le personnel, le taux d'encadrementuesélément important (5/17), mais aussi la
pluridisciplinarité de I'équipe (3/17) ainsi que dbsponibilité (3/17) et la stabilité (2/17) des
encadrants "comme ce sont des enfants qui ressentent bealeswahoses, il faut que les personnes
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soient stables, disponiblgs.] s'il y a une perturbation dans le groupe, une pare malade par
exemple, les enfants le ressentent, on voit queoleportements sont différent®eux établissements
mettent par ailleurs l'accent sur le sentiment éeusté des professionnelda possibilité pour le
personnel de dire ce qu'il ressent vraiment, sar@racrainte du niveau hiérarchique"”, "I'employeur
doit soutenir ses salariés'en lien avec la question de la bientraitaficen travail en tant que
directrice c'est de mettre en place des relais, gbar faire en sorte que jamais un membre de if¥Egu
puisse devenir maltraitant"

L'individualisation de la prise en charge et deckanpagnement est citée par trois établissements, d
méme que des outils de communication adaptés @uresia structuration du temps et de I'espace. Il
importe également de travailler avec I'environnemensens largésensibiliser I'environnement ou
I'enfant est intégré"Le diagnostic et I'évaluation sont cités parstiiablissements'd'abord c'est de
cibler les difficultés de la personne avec TED] I'évaluation concourt fortement a la qualité de la
prise en charge”

Les éléments architecturaux, concourant a la gudétvie, sont cités a trois repriséBarchitecture,
parce que ce sont de petites maisons de cing peespn'est un lieu de vie de qualité"

Enfin, pour un établissemetit faut une prise en charge précoce et intensjwel' autre insiste sdun
environnement qui soit riche et stimulgnét un troisieme note quée projet personnalisé n'est
possiblg...] que si le projet institutionnel est valide"

Récapitulatif des principaux éléments qui favoridarqualité de la prise en charge (cités par ainsno
deux établissements) :

Enfants / ados  Adultes Total
(N=8) (N=9) (N=17)
La formation des professionnels 5 3 8
Le partenariat avec les familles 6 1 7
Les moyens humains / le taux d'encadrement 4 1 5
Le partenariat avec les autres professionnels 2 4
L'individualisation de la prise en charge 1 2 3
Le fait d'avoir des outils de communication 1 2 3
Le travail avec I'environnement au sens large 2 1 3
La structuration du temps et de I'espace 1 2 3
La disponibilité des encadrants 2 1 3
La pluridisciplinarité de I'équipe 1 2 3
Les locaux / le matériel 1 2 3
L'évaluation / les bilans 1 1 2
Un diagnostic précis / la précocité du diagnostic 1 1 2
La stabilité des encadrants 1 1 2
Le sentiment de sécurité des professionnels 1 1 2

ELEMENTS QUI SONT DES OBSTACLES A LA QUALITE DE LA P RISE EN CHARGE

Le manque de moyens humains est considéré comrobstiacle a la qualité de la prise en charge par
plus de la moitié des établissements (9/17), et phcore dans les établissements pour adultes (6/9)
dans lesquels le personnel d'encadrement est Boufiar considéré comme insuffisantsi on avait
plus de temps de psychologue, de psychiatre, omgibfaire plus de choses en individuglsur un
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plan psychologue, on est a I'étroit quand mérndeins les établissements pour enfants de typadess
les professionnels mettent I'accent sur le colvesaunon reconnu des interventions ambulatoires
(2/17)"passer le relais & quelqu'un qui est dans un tlewvie de I'enfant, ¢a veut dire gu'il y a un long
cheminement entre partenaires [...] et tout ¢a destemps, énormément de temps”

Le manque d'information et de formation est a nauvaté (7/17) ‘la non connaissance des équipes
de la spécificité du handicap [...] on ne peut pasefaine prise en charge d'un adulte avec TED
comme on fait une prise en charge d'une personna gue "simple" déficience intellectuelle”

Vient ensuite le manque de collaboration avec aesilfes (6/17), qui peut étre attribué a la famille
"disparités entre les familles en terme de temp#eainoyens financiers"parfois c'est difficile pour
eux de mettre des choses en plagrais aussi a I'établisseméiniu fait qu'on ne soit pas assez
rassurants parfois, qu'on ne réponde pas aux atede la famille" "le service s'il ne crée pas une
collaboration avec la famille, ca peut étre un aloit". Le manque de personnel est parfois invoqué :
"en termes de ratio d'encadrement, pour harmoniserqui se vit en famille et chez nous, ca
nécessiterait davantage de travail en commun esadgien” Le manque de collaboration avec les
partenaires est aussi invoqué (3/1@% partenariats, il n'y en a pas assez, et ilstgmnctuels.”

La question des différentes approches théoriquds Y4t des éventuels conflits qui les opposent
(3/17) sont fréquemment abordées, avec des imiplitasur la prise en chargéles professionnels
n'ont pas encore une vision complétement partfgdeet les parents, eux, sont perdus la-dedans, ils
entendent des choses parfois complétement cortoadi’; "ce sont des gens qui répandent des
calomnies sur notre travail et qui font que lesqrds ne viennent pas nous voir et se jettent damns |
bras de faux prophétes qui leur promettent la gagirirapide”

Pour plusieurs établissements, un diagnostic @odé&é&ment est un obstacle a la qualité de la giise
charge (4/17) dans le sens qu'il peut retarder isa Bn route'plus vous prenez précocement en
charge quelqu'un, plus vous allez développer depétemces” Or il existe encore des difficultés au
niveau du diagnostitpour les petits il y a plus de 6 mois d'attentayples grands il y en a beaucoup
qui ne sont pas vusUn des établissements note gpeser un diagnostic c'est une chose, commencer
a mettre en place des interventigns] ¢a peut se faire sans attendre la pose du diagriosti

Certains éléments sont liés a la personne avec (fEL7), tels que les troubles du comportement en
particulier au moment de l'adolescence, la présafuee déficience intellectuelle associée, les
pathologies somatiques, etc. Pour un établisseniEntplus gros obstacle c'est le manque de
communication, c'est cette incompréhension deateiale la personne”

Des locaux inadaptés (4/17), de méme que I'hétééige des personnes accueillies (2/17) sont
également un obstacle & la qualité de la prisdarge l'intimité n'est pas la du tout et il y a trés peu
de confort et il ne peut que encourager le dévedapmt de certaines conduites pas adaptééls

fait d'étre en grand groupe ca n'aide pa4'’hétérogénéité des personnes, parce qu'ils sbligés

de cohabitef...] donc ils subissent un peu”, "les personnes sorde®glans les autres populations”

Deux établissements mettent I'accent sur les deded'application stricto sensu des textes de'lai
loi de février 2005 conforte l'intégration en milie@rdinaire mais parfoid...] les établissements
spécialisés seront un environnement plus adaptéepau'il y aura une prise en charge tout au long de
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la journée qui sera adaptéel.le manque de structures et de places d'accuetigagement regretté :
"le plan autisme préconise une prise en chargeprésoce or il y a 25 mois d'attente"

Les autres obstacles sont le manque de souplesselata modalités d'accuéipar exemple, pour
passer d'un systéme ouvert & une période un peaps dans le sein dBétablissementpu autre,
parce qu'a un moment donné l'enfant est en intémgragét c'est trop pour lui'ou le manque de
structure d'accueil temporaifgour certains cas, il y aurait besoin d'un accutmporaire, une
structure type internat pour pouvoir permettre damilles de souffler, pour des vacances, des week-
ends" D'autres professionnels évoquent la lourdeurtd@iglses administrativé$es cahiers a remplir,
a remplir, il arrive un moment ol on ne peut pluavailler" et la difficulté a obtenir une
reconnaissance de la part des tutélles tutelles ont une méconnaissance de l'autignie sont trés
suspicieux sur ce qu'on met en pléce donc ils ne sont pas sensibilisés non plus a douaser les
moyens".Pour un établissement, les préjugés constituenterdgat un obstacle pour linclusion
sociale des personnes avec TERst vraiment le regard de la société qui doieher".

Récapitulatif des principaux obstacles a la qualiééla prise en charge (cités par au moins deux
établissements) :

Enfants / ados  Adultes Total
(N=8) (N=9) (N=17)
Manque de moyens humains 3 6 9
Manque d'information et de formation 3 4 7
Manque de collaboration avec les familles 3 3 6
Différences d'approche théorique entre les strastur 3 1 4
Diagnostic tardif ou non posé 2 2 4
Eléments liés a la personne avec TED 3 1 4
Locaux inadaptés ou manque d'intimité 0 4 4
Conflits idéologiques 2 1 3
Manque de collaboration avec les partenaires 1 2 3
Co(t en temps des interventions ambulatoires 2 0 2
Dérives de la loi de 2005 1 1 2
Manque de structures et de places d'accueil 1 1 2
Hétérogénéité des personnes accueillies 0 2 2

M OYENS QUI PERMETTRAIENT DE MIEUX REPONDRE AUX BESOI NS SPECIFIQUES DES PERSONNES

AVEC TED

Parmi les moyens qui permettraient de mieux rémgoadix besoins spécifiques des personnes avec
TED, les moyens humains apparaissent en premigre 1(12/17). Ceux-ci concernent le taux
d'encadremerniic’est toujours pareil, si vous voulez travaillesrtaines choses vous ne pouvez pas le
faire a 2 pour 10;' mais aussi les indemnités de remplacertiént a trois personnes qui vont étre
absentes pour des congés maternité et on ne psuepaemplacer parce qu'on n'a pas d'argent

¢a va forcément perturber les enfants, parce que éenploi du temps va étre perturbé, et pour ces
enfants 1&, en général, c'est mieux d'avoir unetinaité". La difficulté & pourvoir certains postes est
également relevé&'est tres difficile de recruter des orthophonssfe.] pour les psychiatres il y a
une pénurie aussi'Pour un établissement, certaines interventiarsdiblées ont un codt certain mais
permettent d'éviter la médicalisatiotiapprendre des trucs a la personne, c'est sir guerend du
tempsg[...] c'est vrai qu'avec des moyens conséquents, ilgsadbultats, tandis que nous on ne fait
gue mettre des pansements”
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La question des moyens humains va de pair avee @ella formation (10/17)'des moyens humains,
mais pas n'importe lesquels..] il faut des personnes qui ont accés aux connaigsates plus
actuelles concernant les TED™la chose la plus importante c'est les moyens patuormation du
personnel...] plus les gens sont formés mieux ¢a marcha"formation doit aussi étre réactualisée
"en permanence'et diffusée a toute I'équigé faut que toute I'équipe s'imprégne de ces nbese
formations”, d'ou l'intérét des formations en intert@our que tout le monde soit formé en méme
temps" Pour un établissement, le colt de certaines fiwmgconstitue un obstacle'est vrai que les
co(ts de formation en intra sont éleyeés] aprés il faut aussi une formation pratique"

Les moyens financiers (3/17), permettant d'achdtermatériel ou de développer de nouvelles
activités, sont également mis en avgsitis on a la possibilité d'avoir du matériel adépiplus on
pourra optimiser nos prises en chargéte serait bien d'avoir plus de moyens financiemp
prendre des intermittents du spectafle] pour travailler plus sur le développement cultudels
personnes”

La question des bonnes pratiques, de leur validaimentifique, et de facon plus générale de la
recherche en matiére de TED, est abordée par dabkiséements "il faut qu'il y ait des comités
scientifiques, que les expériences soient faités'faut obliger les gens a étre dans ces bonnes
pratiques professionnelles qui ont été validégsarticiper a la recherche pour moi c'est essetitiel
Pour un établissement, la question des systémeksffication est problématiquéan se demande
pourquoi la France continue a se baser sur unesifasition nationale qui parle de I'enfant avec

autisme, non pas porteur de handicap, mais porntieupsychose"

Concernant les établissements pour enfants, laafimmet I'accompagnement des AVS pourrait étre
envisagée d'une autre faglan aimerait travailler avec ces AVS, qu'elles aieles heures de
formation pour qu'on puisse vraiment les accompagneire qu'elles soient carrément
administrativement rattachées au service"

Concernant les établissements pour adultes, laiquate la poursuite des apprentissages scolares s
pose dans l'un d'entre euson a beaucoup de personnes qui savent lire ete&anais pas toutes..]

ils nous demandent de plus en plus d'apprendreefisressentent le besoinDans un autre
établissement, une réflexion est menée concernmat plus grande intégration des personnes
"favoriser encore les échanges avec I'extérieut viser davantage l'intégration des personnes’
des formules alternatives, par exemple en envisadem'ils puissent bénéficier d'un statut de
travailleur handicapé, peut-étre pas a temps pleiajs a temps partiel, et avoir un double statut de
prise en charge"

Enfin, des éléments tels que les locaux, le parimndes échanges avec les familles, déja dévémpp

dans les autres rubriques, apparaissent ici aosshe des moyens permettant de mieux répondre aux
besoins des personnes avec TED.
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Récapitulatif des principaux moyens qui permettrage mieux répondre aux besoins spécifiques des
personnes avec TED :

Enfants / ados  Adultes Total
(N=8) (N=9) (N=17)
Plus de moyens humains 6 6 12
Plus de formation / harmonisation des formations 4 6 10
Des locaux plus grands / plus adaptés 2 2 4
Plus de moyens financiers pour les activités 2 1 3
Des pratiques validées scientifiquement 1 1 2
Plus de partenariats 0 2 2
Un systéme de classification et un langage communs 1 0 1
Plus d'accompagnement des AVS 1 0 1
Un accompagnement scolaire pour les adultes 0 1 1
Plus d'échanges avec les familles 0 1 1
Plus d'échanges avec I'extérieur, plus d'intégratio 0 1 1

EVOLUTION DES PRATIQUES ENVISAGEE

La premiere évolution des pratiques envisagéeeededelopper la formation (9/17)s'il y a un gros
effort dans les formations de bdse] la future génération de professionnels sera meuxée” La
mise en place ou la poursuite de séances de ssipenpour le personnel de I'établissement fait
également partie des projets (2/17une supervision en continu est nécessaire en comgit de
formation".

Des travaux ou rénovations sont parfois prévus7j4/douvent pour développer des unités de plus
petite taille"on veut transformer cette maison, I'agrandir etclauper en deux pour avoir deux lieux
de vie de taille plus retreinte”

Pour plusieurs professionnels, I'évaluation defiques est un enjeu important pour l'avenir (4/&7),
condition que le changement qui s'ensuive '§oivductif et au bénéfice de l'usageCette exigence
d'évaluation vdamener de la réflexion sur les pratiquest™s‘accompagner de moyens"

La recherche devrait permettre en particulier "développer des méthodes de démonstration
d'efficacité des pratiquesét plusieurs établissements (3/17) insistentssarimportance, souhaitant
un rapprochement entre les chercheurs et les jgraities généticiens ont besoin de nous pour
comprendre de quoi ils parlent, et nous on a besbéux pour mieux comprendre pourquoi les
aspects génétiques peuvent nous aider pour la prisgharge:' L'objectif est d'arriver a une meilleure
connaissance de l'autisme (2/17), avec pour effet amélioration de la prise en chatgdus de
compétences, plus de connaissances, des environtsephgs riches, plus stimulants"

En relation a la loi de 2005, plusieurs établissgm@otent une volonté d'ouverture vers le milieu
ordinaire (3/17) :"les solutions institutionnelles vont évoluer velss solutions ambulatoires ou
d'accompagnement dans le milieu ordinajra!'faudrait développer des réponses trés divarsi et
notamment des formules qui ne sont pas que defis8thents mais des choses de type Samsah,
SAVS! Concernant l'offre de serviced, faudrait arréter de répondre pour les adultesiguement
avec la création de Mas ou de Fam parce que cestalont pas du tout vocation d'y étréfne plus
grande souplesse dans les modalités d'accueibaktnéent envisagée (2/17) : passer d'logique
d'établissementa une'logique de parcours personnalis@Jne évolution dans ce sens est noté&m:
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peut de plus en plus, heureusement, faire évoludgypge d'accueil : internat permanent, internat
temporaire ou occasionnel, internat partiel...c'@sportant et c'est une évolution bénéfiquRdur un

établissement, la mutation du secteur médico-stgialva devoir travailler de plus en plus avec le
ministére de I'Education Nationale et le secteunitsdre" fait également partie des évolutions a venir.

Le passage entre les établissements pour enfargsepour adultes pourrait également étre amélioré
(2/17) :"le fait d'étre séparés en secteur enfant et seadulte, la communication, la connaissance
des uns des autres n'est pas toujours prégdentedes fois ils passent brutalement du secteur enfant
au secteur adulte"

Le fait de changer de regard sur l'autisme et denelola parole aux personnes avec TED est
également envisagé comme une évolution importadtvanir (2/17) "partir des capacités de la

personne,"la prise de parole des personnes avec autifmepour que la société prenne en compte
quiil y a des personnes qui ont un mode de pensékes caractéristiques différentes, mais que

finalement les TEID...] ce ne soit pas forcément pointé du c6té de ladmalmais de la différence"

Concernant le monde du travail, un établissemevisage de'professionnaliser les travailleurs par
l'obtention d'un dipldme™ils n'ont pas forcément été au bout de ce quédsvent faire, d'ou leur
demande aujourd'hdi..] de validation des acquis par I'expériencBbur un autre établissemetit,

va falloir créer de nouveaux partenariats qui vé@tte liés a I'accompagnement professionnel, les

IMpro, les Agefiph, les entreprises, 'ANPE...."

Les autres évolutions des pratigues qui sont egéesm sont de développer davantage
'accompagnement des familles, de renforcer certpaitenariats, de permettre un diagnostic et une
prise en charge plus précoce, ou encore d'entaneeréflexion autour de la vie affective et de la
sexualité. Un des établissements souhaite pouenifeypouvoir"se mettre autour de la table et
réfléchir avec toutes les forces présentes comifiaére un bon plan de prise en charge pour les
enfantq...] sous I'égide des parents"

Récapitulatif des principales évolutions envisadé#ées par au moins deux établissements) :

Enfants / ados  Adultes Total
(N=8) (N=9) (N=17)
Développer la formation 5 4 9
Travaux / rénovation / déménagement 1 3 4
Evaluation des pratiques 1 3 4
Favoriser la recherche 3 0 3
Plus de solutions ambulatoires 1 2 3
Développer / poursuivre la supervision 1 2
Mieux assurer le relais enfant / adulte 1 2
Plus de souplesse dans les modalités d'accueil 1 1 2
Une meilleure connaissance de l'autisme 1 1 2
Changer de regard sur l'autisme 1 2
Partenariat avec le monde du travail 2

PROJETS D'EVOLUTION DE L 'ETABLISSEMENT
Quatre structures ont des projets d'extension dubr® de places, une structure a un projet de sectio
spécifique pour les TED. D'autres projets sonta@rsde réflexion, parmi lesquels I'un concerne les
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jeunes enfants"développer une unité pour les enfants TED on recoit beaucoup de bébés, donc
c'est dommage de ne pas utiliser cette entrée jpstement, mettre en place vite des chod@'slutres
projets concernent les adultes, en particulieplrsonnes qui ont un certain degré d'autonomie pour
lesquels il n'existe pas toujours de dispositifapaés "lidéal ¢a serait d'avoir une section
d'établissement adapté, parce qu'on a certainesqueres qui pourraient passer de I'Esat a
I'établissement adaptéUne structure a un projet de maisons reldesest une maison ou les adultes
ont chacun leur appartement privé, une cuisineret salle & manger commune, il y a un couple
d'hétes qui est la dans la journée pour faire a genavec eux, faire des activité€nfin, un des
établissements a un projet d'extension pour lesopees vieillissantebon est de plus en plus
confronté au vieillissemefit.] on va devoir s'adapter a leur rythme, personnalisalividualiser".

TLE-DE-FRANCE

Les entretiens se sont déroulés entre le 26 oc29@ et le 5 février 2010. Parmi les établissamen
et services initialement sollicités, trois ont fude participer a I'entretien pour des raisonsaeque
de temps et de disponibilité ; trois autres établisents n‘ont pas donné suite aux contacts quéravai
été pris.

DESCRIPTION DE L'ECHANTILLON
Ce sont 15 établissements et services des dépatterBeine et Marne et Seine St Denis qui ont
participé a I'étude qualitative : 8 structures penfiants et adolescents, 7 structures pour adultes

2 Sessad

3 IME

1 Camsp

2 services de pédopsychiatrie

ENFANTS

1 Esat

2 Mas

2 Fam

1 foyer de vie

1 service de psychiatrie

ADULTES

Il faut préciser que, pour certains établissemantesrrogés, le diagnostic des personnes (adultes)
accueillies n'est pas connu avec exactitude, géfgsnses sont par conséquent peu spécifiques; dan
la présentation des résultats les établissementsspondants peuvent étre exclus de I'analyse.

SEXE, PROFESSION ET EXPERIENCE PROFESSIONNELLE DES PERSQNNES INTERROGEES

Au total, 44 professionnels ont participé aux drmrs (entre 1 et 6 professionnels par structure),
parmi lesquels 24 hommes et 20 femmes.
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Les professions représentées sont les suivantes :

Directeur / Directeur adjoint 13
Chef de service 7
Psychiatre 7
Psychologue 9
Educateur spécialisé / éducateur sportif 4
Pédiatre/neuropédiatre 2
Infirmier 1
Stagiaire 1

Les personnes interrogées ont en moyenne 19 aqeedénce professionnelle (écart-type = 9 ans), et
12 ans d'expérience auprés de personnes avec TRi-{gpe = 10 ans).

ORGANISATION DE L 'ACCUEIL DES PERSONNES AVEC TED

Parmi les 15 structures interrogées, cinq sont é&ablissements entierement dédiés aux troubles
envahissants du développement et deux ont un@semii une unité autisme. Les huit établissements
restants ne proposent pas un accueil spécifiquelespersonnes avec TED. Pour deux d'entre eux, il
existe cependant des ressources spécifiques liBieistaire de I'établissemeti 'origine c'était un
service dédié a l'accompagnement d'enfants et kadents autistef..] mais cet agrément évolué
au cours du temps™|'éducatrice s'est beaucoup intéressée a l'accdeilces enfants 1§..] le
psychomotricien attitré autour de la prise en chadg ces enfants-1a"

Dans une structure, les enfants sont regroupéagermais un questionnement existe autour de ce
regroupementest-ce qu'il faut faire des groupes ou les enfaatist mélangés au niveau cognitif, ou
bien essayer de distinguer des groupes , certayamtades symptdbmes importants et d'autres des
symptdmes moins importants2option retenue par cet établissement a"d#s groupes de vie
hétérogénes avelc..] des groupes homogénes sur les activités, c'esteaeglie les enfants quittent
leur groupe régulierement pour faire des activitdec des enfants qui ont des profils & peu prés
similaires”.

Pour d'autres, le fait de ne pas accueillir unigerendes enfants ou adolescents avec TED est péésent
comme un atouic'est une satisfaction que nous ne soyons pareurspécifique d'accueil des enfants
autistes; "je pense que ce n'est pas une bonne chose decté® mnsemble"Certains émettent des
suggestions dans ce senfe:pense que si on faisait un savant mélange, alais il faudrait que ce
soit bien réfléchi, il y aurait certaines choses paurraient émergef...] on pourrait imaginer qu'ils
pourraient imiter des gens qui ne soient pas danméme configuration” ; "il y a un concept qui
serait novateur c'est de recréer des maisons evitlages ou les pathologies ne soient pas enfesmée

ensemble".

Dans un des établissemernites deux personnes (avec TED) qui sont la le gamtle hasard de
I'histoire de I'établissement'et dans un autre, il n'existe pas suffisammentredsources pour
accompagner les personnes avec T&Dne peut plus assurerDans les établissements pour adultes,
les diagnostics ne sont pas toujours p&péar nous ce n'est pas un indicateur qui est iifiét
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M ETHODES THERAPEUTIQUES / TECHNIQUES DE PRISE EN CHARGE

Parmi les 15 établissements et services interrogésf ont recours a au moins une méthode de
communication augmentée (PECS ou Makaton) : leurscéa une de ces méthodes concerne sept
établissements sur 8 pour les enfants et adolescaots qu'il ne concerne que deux établissements
sur 7 pour les adultes. Concernant les méthodepadementales ou éducatives, le TEACCH n'est
utilisé que dans deux structures et I'ABA n'estgantité. Onze établissements ou services utilisent
des supports visuels (pictogrammes, emploi du tejnes onze utilisent des thérapies a médiation
corporelle (Snoezelen, relaxation, balnéothérgmgchomotricité, packing). Des activités manuelles
ou physiques, différents supports d'expression,encore de I|'équithérapie sont proposées dans
plusieurs établissements ou services. Trois étalients citent la psychothérapie, et trois autnes u
approche psychanalytique. Les autres activitésitdécsont des ateliers vidéo, de I'orthophonie, un
groupe d'habiletés sociales, un atelier cuisineatetier mémoire / patrimoine, un atelier esthétigu
hygiéne, ou encore des interventions a domiciletales établissements pour adultes proposent des
ateliers pédagogiques, de réactualisation des swamees scolaires.

Récapitulatif des principales méthodes et techisigiiéisées :

Enfants / ados  Adultes Total
(N=8) (N=7) (N=15)
PECS 5 2 7
Makaton 5 2 7
TEACCH 2 0 2
Supports visuels / pictogrammes / emploi du temps 7 4 11
Snoezelen / relaxation 2 4 6
Pataugeoire, balnéothérapie 3 3 6
Psychomotricité 5 3 8
Packing 1 0 1
Supports d'expression (théatre, musique...) 3 4 7
Activités physiques et sportives 2 4 6
Activités manuelles (arts plastiques, bricolageepe...) 3 3 5
Equithérapie / poney 3 1 4
Psychothérapie 1 2 8
Approche psychanalytique 8 0 3
Atelier pédagogique 0 3 3
Activité multimédia / vidéo / informatique 2 2 4
Atelier cuisine 3 0 3
Orthophonie 0 2 2
Habiletés sociales 1 0 1
Atelier mémoire / parcours de vie 0 1 1
Atelier esthétique / hygiéne 0 1 1
Interventions & domicile 1 1

Un établissement fait référence a l'analyse fonotdle "on peut proposer une analyse fonctionnelle
pour un enfant qui se retrouve en difficulté, péualuer un petit peu le contexte anxiogéne, et a ce
moment-la essayer de I'adapter un peu plus”

La complémentarité entre les différentes appro@stsun élément important'on essaie vraiment
d'avoir un équilibre entre le travail autour de ommunication, du langage, le travail autour du
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corps, et tout ce qui se situe a l'extériedt'n'y a pas de ligne idéologique ou théorique papport

a la prise en charge des enfants autidted il y a des gens de plusieurs orientatigns] certains
d'orientation psychanalytiqule..] d'autres formés aux outils de diagnogtic] ou aux techniques de
remédiation”.Les professionnels notent l'intérét de ne pasiquopl stricto sensu une méthotm
prend une partie de chaque méthqdde "prendre tout ce qui est bon a prendre en fonctien
I'enfant qu'on a en face de spdu encoréprendre dans la boite a outils ce qui convienadlise en
charge de la personnell s'agit d'individualiser les méthodes en foortide la personne et de ses
difficultés "c'est bien le PECS mais il faut le réfléchir aweau individuel’} "on n'utilise pas une
méthode, on essaie de travailler en articulantdé&rentes méthodes, en voyant toujours par rappor
au projet individuel de cet enfant-1a"

Si les méthodes de communication augmentée santendment utilisées, leur usage n’est cependant
souvent pas encore généraliéy a eu un temps d'apprentissage, et la on estsdune deuxieme
phase ou on essaie de généraliser au quotidientaute la journée" Parfois, les professionnels
utilisent ces méthodegjuand ils en sentent le besoin, mais ce n’estleas truc immédiat ; nous
privilégions plutét le fait de se parler, de seeadides choses" Les techniques de communication
augmentée sont utilisées en partenariat avec tessaatervenantspn utilise ce que I'orthophoniste a
mis en place, (par exemple) si I'enfant a un clas®ECS' mais certains professionnels rencontrent
des difficultés a ce niveau-lzon essaie de travailler en partenariat avec leselques rares
orthophonistes ..,"on s'ajuste pour que I'enfant ne soit pas compié® noyé dans des discours
trop différents"

Les supports visuels sont largement utilisgsur donner linformation, communiquer, soutenir
l'information", "séquencer les activitéd'es supports servent dgoints de repere"sous la forme de
"pictos affichés sur les murs'tableau de présencegt"emploi du temps visuelui comporte pour
certains une composante de manipulaticertains les utilisent d’eux-mémes, ils les preniraur les
tableaux et viennent demandef'bn enléve la photo dés que I'activité est finleds effets bénéfiques
de la structuration du temps et de l'espace au madge supports visuels sont notiéy a vraiment un
travail qui a été fait autour de cette structurati...] qui porte vraiment ses fruits, qui apaise

beaucoup".

Les approches psychothérapeutiques ou psychanadgtispnt utilisées dans plusieurs structlges
privilégie la relation comme méthode de prise eargh", et certains émettent des réserves par rapport
au diagnosti¢quand on donne un diagnostic, on affirme quelcge pne vérité, un savoir, et du coup
[...] quelle place on peut laisser au dynamisme deslfgn ses changement®"

Pour trois des structures interrogées, il n'y a gamtils ni de méthodes spécifiques pour les
personnes avec TED, qui se voient proposer les siast&ités que les autres personnes accueillies.

Concernant les objectifs des méthodes thérapestiqueechniques de prise en charge, I'objectif le
plus fréequemment cité est la communication. Vieheesuite la structuration du temps et de I'espace,
la socialisation, le bien-étfgu’ils soient heureuxét I'autonomie'l'objectif n'est pas forcément qu'il
le fasse a fond, mais qu'il arrive a se débrouilker a communiquer avec l'adulteDans un autre
champ, le travail sur la relation et sur I'envelepgorporelle font également partie des objectifs
"travailler autour des contenants"on a toujours le souci de mettre du sens, je didlunifier ces
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petits enfants"gde méme que la diminution des angoisses. Dansredtablissements pour adultes, le
maintien des acquis scolaires et le soutien aviéeprofessionnelle sont cités.

PARTENARIATS LES PLUS IMPORTANTS

Le partenariat avec les établissements médicowodia3/15) et avec la psychiatrie (13/15) est
presque systématique. La complémentarité des apgsat des interventions est importante, et parfois
les différences d'approche théorique peuvent éttéreéssante¥inalement on arrive plus ou moins
bien a se compléterL’effet de la qualité du partenariat avec lehl$aements médico-sociaux est
souligné dans les moments de transition ou d’caté@ni"ce qu'il faut travailler en fait c’est aussi les
étapes successives pour que I'enfant puisse trase®irepéres"Parfois,"le relais n'est pas assuré
correctement’} "passer d’enfant a adulte, et en plus d’externantarnat, c’est trés dur, et c’est un
travail qu’on voudrait développer'Des partenariats entre établissements accueileenadultes et des
enfants peuvent se créer a cette fin. Des inigatpour améliorer le partenariat, comme I'orgaiueat
d’une "journée de rencontres interprofessionnellesl) des"échanges de salariés pour aller voir
comment ¢a se passe ailleupgrmettent de mieux se connaitre. Il existe égatemies'échanges de
résidents; et "une solidarité entre directeurs d'établissementsupgérer les situations un peu
chaudes!

Concernant le partenariat avec I'éducation nat®(@l8), dans un établissement, une convention avec
un college a été signée, permettant la scolarisatmjour par semaine d’adolescents avec TED, ainsi
gue l'accueil sur les temps périscolaires (self @aemple) :"I'avenir de ces enfants c'est de les
libérer de ce type de structures [I'établissemeriicsalisé] intra-muros".

Le partenariat avec les familles est trés importamis les établissements pour enfants (%8)peut
difficilement imaginer qu’on va prendre en chargmfant sans sa famille, c’est une continuité"s"le
parents sont vraiment au centrélls sont indissociables du projet qu’on fait aves enfants™on ne
peut pas vraiment installer la prise en charge akeequalité et la quantité qu’on va exiger sansiqu’
y ait une vraie alliance avec les parents"”

En ce qui concerne la vie sociale, culturelle etrthyge, les partenariats sont fréquents : 8/15 pesir
loisirs et la culture et 7/15 pour les activitéorsipes. Ceux-ci favorisent des échanges et des
enrichissements mutuel$elle [la monitrice de cirquehe connait pas du tout I'autisme et apprend en
méme temps que nous on apprend un peu sur lesgaekrde cirque” ; "chaque mercredi on a un
groupe de jeunes qui participent a des activitéscaVautres jeunes et des artistes, c’est unealdst
interaction avec la sociétéUn établissement'&réé une association sportive destinée aux pees®nn
en situation de handicap mental'a ville et la commune sont également considéo&esme des
partenaireson s'implante de plus en plus dans la ville", teeannée on a été invité a la féte des
voisins', " ils sont moins inquiets.., ‘avec dans certains cates témoignages forts d’engagement de
la communepar exemplédans le spectacle de fin d’'année du centre dérpiaos résidents étaient
en premiére rangée'Ce type de partenariat permet d@éux se connaitre et faire tomber un certain
nombre de tabous, de croyances"

Le partenariat avec la MDPH est cité par la quatsilité des établissements et services pour enfants
(7/8), avec des points positifg’est beaucoup moins compliqué qu'au début quaadacgété
restructurg|...] maintenant ils suivent vraiment les dossigtaVec la MDPH on a vraiment noué des
relations plus étroites ol les gens se parlentstcd®ja pour nous quelque chose d’importaftifin,
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un des professionnels interrogés difai une tutelle (Ddass) trés a I'écoute des pré@latiques de
I'établissement”

Les professionnels citent ensuite le partenariat & CRA (3/15), poutorienter les familles’et les
centres de diagnostic (3/15). Le CRA et, pourdpaitement de Seine et Marne, le réseau Aura 77
(6/15), permettent entre autres I'organisation demftions"c’est Aura77 qui nous a trouvé les
intervenants,’ "Aura77 est vraiment une excellente ressource sufuestion de l'autisme"avec
parfois également des avis plus critiquies ‘parents vont voir Aura 77..] ils vont faire leur marché

et ils reviennent avec ce gu'ils veulent, et parfdest la rupture”; "les conclusions qu'ils [lesrtres

de diagnostic] donnent et qu'ils transmettent aarepts ne passent pas par une étape de concertation
avec nous[...] on se retrouve avec des recommandations ou ilanpas dans le terrain les
dispositions pour le faire"Des regrets sont émis par ailleurs quant a la ctureedépartementale
insuffisante du réseau Aura77, implanté surtoutsdanmoitié Nord du département de Seine et
Marne.

Le partenariat avec les professionnels libérauk5)6/en particulier les orthophonistes, est fa¥oris
"on essaie de mettre I'accent sur les prises enrgeha I'extérieur, dés que c'est possihlega ne
serait pas trés bien qu’une institution se suffiselle-méme et qu'on n’ait pas besoin de parteraire

extérieurs’ "étre en lien]...] pour avoir le méme outil".

Concernant les médecins spécialistes (9/15%diication a la santé"est une préoccupation
quotidienne. Un établissement@éé un lien privilégié avec les services d’'EE(J ils se déplacent
[...] ca permet une meilleure réalisation des examensepgu’on ne les met pas en situation de stress
et d'anxiété".

Parmi les partenaires des établissements poureadidure également le monde du travail (2/9n
travaille avec un boulanger pour qu'il puisse éwmiiement accepter I'idée d'accueillir un ou deux
adultes au moment de la fabrication du paifdn a une ferme a proximité, ils font des cuedistt
pendant une partie de I'année"

Enfin, un des établissements n'a pas d’interloastepar rapport a la question des troubles
envahissants du développement et se trouve refadiveisolé par rapport aux deux personnes avec
autisme accueillies.
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Récapitulatif des principaux partenariats (citésguamoins deux établissements):

Enfants / ado$s  Adultes Total
(N=8) (N=7) (N=15)
Etablissements médico-sociaux 8 5 13
Psychiatrie / pédopsychiatrie 5 5 13
Médecins spécialistes / hdpital (sauf psychiatrie) 5 4 9
MDPH, CDAPH 7 1 8
Loisirs et culture 3 5 8
Sport en milieu ordinaire 4 4 7
Les familles 5 1 6
Education nationale 6 0 6
CRA / centres de diagnostic 4 2 6
Aura 77 4 2 6
Libéraux (kiné, ergothérapeute, orthophoniste) 5 1 6
Ville, mairie, commune 1 4 5
PMI / planning familial 3 1 4
Conseil Général, Ddass 0 2 2
Associations de familles 0 2 2
Services sociaux, ASE 2 0 2
Centres aérés, organismes de vacances 2 0 2
Organismes de formation (CCC, EDI, AFAR) 2 0 2
Associations de professionnels 0 2 2
Université/recherche 1 1 2
Travail en milieu ordinaire (entreprise, boulanggri 0 2

Les autres partenariats (cités a une seule remse). les créches ou halte garderie, une fédérde
sport adapté, Cap Emploi, les instituts de fornma{istagiaires), la Fondation des piéces jaunes, la
MSA par le biais d'une convention sous forme diatsl (hygiéne, sexualité), une pharmacie de
secteur, les chauffeurs de taxi.

COLLABORATION AVEC LES FAMILLES

La collaboration avec les familles peut prendre fiemes variées, dont les principales sont les
entretiens d’admission, les rendez-vous avec uplosieurs professionnels de I'équipe, les retours
apreés réunion de synthése et les contacts téléphesilles familles peuvent nous appeler a tout
moment. Dans les établissements pour enfants ou adolsscérexiste également des visites a
domicile, des réunions a I'école, et des groupepadents ou réunions autour d'un théme ; en ce qui
concerne les adultes, des événements festifsoenkeil de vie sociale favorisent la participati@s
familles a la vie de I'établissement.
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Récapitulatif des principales modalités de collation avec les familles (citées par au moins deux
établissements):

Enfants / ados  Adultes Total
(N=8) (N=7) (N=15)
Entretiens d’admission 4 5 9
Rendez-vous avec un ou plusieurs professionnels 5 3 8
Appels téléphoniques 3 3 6
Fétes, manifestations 0 5 5
Réunions de projet / retours aprées synthése 2 2 4
Conseil de Vie Sociale 0 3 3
Réunion générale d’information / soirée débat 0 3 3
Groupes de parents / réunions a theme 2 0 2
Interventions/visites a domicile 2 0 2
Réunions a I'école 2 0 2
Contacts informels 0 2 2
Cahier de liaison, échanges par écrit 2 1 2
Participation aux séances avec leur enfant 1 1 2
Rencontre entre le résident et sa famille 0 2 2

La communication avec les familles est un élémentral”on estime que chaque événement peut étre
important, donc quand les parents sont en mesungodgoir nous le communiqugr.] ce n'est pas
déconnecté du coup du contexte"; "il ne faut passtx les familles gérer les difficultés majeures
comme ¢a parce que c’est ¢a qui fait que ¢a deumntable” Les relations avec les familles vont de
la "confiance totale' a des situations plus complexes voire des dés#xsuir la prise en charde
trouve qu'on ne peut pas écarter les familles, mé&neertaines des fois peuvent vouloir trop
s'impliquer”, "parfois ils vont s’égaref...] ils vont s’orienter vers des aides techniglie$ alors que
I'enfant n'est pas encore 13, enfin il y a des asges plus profondesPour plusieurs professionnels,
la collaboration avec les familles constitue urearimportant dans la prise en chatgest vraiment

la difficulté de notre travail, d'arriver effectimeent a étre dans une compréhension et dans une
concertation vraiment suffisante avec les parenét”"son amélioration fait partie des projets pour
l'avenir"on n'a pas fait de groupes de parents, de réunidinformation, je pense qu'il faut qu’on
mette ¢a en place maintenant"

Le contenu des échanges avec les familles conearpeemier lieu le projet individualisé. Parfois le
familles sont interpellées en amont de I'élabonatio la réactualisation du projet (2/1'% référent va
préparer, il va méme chercher toutes les informmati@xtérieureqd...] y compris dans le milieu
familial [...], mais la plupart du temps elles sont informées duetm du projet aprés la réunion de
synthése (7/15)dh fait un retour a la famille™le projet individuel est dans la foulée soumis aux
parents, est présenté et discuté avec eux". "Lesnfmsont associés au projetiais leur role dans
I'élaboration du projet individualisé varie sel@s Istructures "ces objectifs la plupart du temps ont
été travaillés avec la famille, mais de maniéreoinfelle, c’est-a-dire qu’on ne remet pas un
document contractualisant la prise en charg@ans certains établissements pour adultes, jetpst
construit avec I'adulte lui-méme et parfdisest le résident qui va décider ses parentsépendant
avec des personnes non communicantes, I'établiseepesit étre en difficulté pour identifier leurs
besoins. Les échanges d'information (5/15) fontedgent partie des objectifs cités, de méme que le
soutien psychologique (4/15), le travail sur lderges des parents (3/15) et 'accompagnement)(3/15
des familles "on se positionne vraiment accompagnant de I'entgnga famillg[...] a travers ce
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gu’ils ont a nous dire, & nous demander, ce suri gamous interrogenf...] mais pas comme un
service d’experts"™'nous ne savons pas faire mieux que vous, rassarngz- nous n’en avons pas la
prétention. Par contre nous voulons essayer de dégbarger de ce qui fait difficulté et nous avons
les moyens pour ¢a'Enfin, les échanges avec les familles visentedgaht le maintien du lien
familial pour les adultes (2/15), I'aide aux dérhascadministratives (2/15) et la guidance parentale
(2/15).

ASSOCIATION DE LA PERSONNE AVEC TED A SA PRISE EN CHARGE

Les moyens permettant d'associer la personne ak€r & sa prise en charge varient selon ses
compétences communicatives. Un établissement paultes note qu'il n'y a pas d'expression des
besoins possible car pas de langage, et troisigtabients pour enfants s'appuient sur des ensetien
familiaux en raison du jeune &ge des enfants.

Pour les personnes qui ont accés au langage, da facgplus simple de les associer a leur prise en
charge consiste a leur demander verbalement ldéar(4t0)’, dans des groupes de parole ou en
individuel : "ils n'énoncent pas en tant que tel un besoin rhaig ils arrivent a dire les difficultés
gu'ils percoivent' Dans certains établissements pour adultes, Is®maes sont invitées a s'exprimer
lors de commissions (2/5), qui permettent'deter des espaces ou les personnes puissent desir
responsabilités sur un fonctionnemerdti grace au conseil de vie sociale (CVS). Unlissdment
note cependant que la participation des usage@@Va&iest difficile compte tenu du public accueilli.
Des enquétes de satisfaction (1/5) peuvent égatgmeemettre dédégager des choix'Dans une des
structures interrogée¥ge résident est invité a son projet personnalgétématiquemeit..] il est la
pour faire part de ses désirs, de ses objectifs|'ade et on le soutient par rapport aux supports
d'échange qu'on a"

Concernant les personnes, enfants ou adultes, 'guii pas accés au langage, c'est principalement
l'observation du comportement non verbal qui eifisé (4/10) :"on les observe avant, pendant et
aprées|l'activité]", "¢a se voit, c'est palpable", "il y a des petitalancements, il y a des regards”,
"méme celui qui ne parle pas on le sait trés bieril ggst content”, "souvent il expriment de
l'opposition”, "ils ont quasiment un langage gestgeie I'on connait" Les professionnels ont
également recours a des propositions "pratiquéd0)2par unésuite d'essais/erreurs dans chacune
des activités', "au départ tout le monde est allé dans toutes teiwités, on a pu repérer ce qui était
insupportable et ce qui était passionnant pour puk et aujourd'hui on leur propose d'une maniére
privilégiée des activités dans lesquelles ils antie d'aller". Des supports de communication adaptés
peuvent étre proposés (2/10) pour permettre ansopee d'exprimer un besoin ou une envie, mais
leur usage n'est pas encore généradgaéarrive qu'ils demandent un truc [...] mais jeas que c'est
assez rarg...], "c'est un vrai challenge, on n'en est pas Ia%'agit aussi de proposer des activités en
rapport avec les centres d'intérét de la persahi@)('j'essaie de délimitef...] a travers les résultats
des tests les centres d'intéréh notant quéla difficulté c'est arriver a faire converger degntres
d'intérét et des besoins qui ne sont pas forcélesmhémes”

7 Cet item n'ayant pas été renseigné pour cingigsahents, I'analyse est réalisée a partir desisésale 10
établissements uniquement.
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Récapitulatif des moyens permettant d'associeellsgnne avec TED & sa prise en charge :

Enfants / ados  Adultes Total
(N=5) (N=5) (N=10)
Lui demander verbalement son avis 2 2 4
Prendre en compte I'expression non verbale 2 2 4
Faire des propositions "pratiques" 1 1 2
Utiliser de moyens de communication adaptés 1 1 2
Possibilité de participer & des commissions / CVS 0 2 2
Partir des intéréts de la personne 1 0 1
Enquéte de satisfaction 0 1 1
Présence a la réunion de projet personnalisé 0 1 1

Enfin, la question des moyens permettant d'assdei@ersonne a sa prise en charge souléve une
réflexion plus globale concernant les représentat®ociales du handicap et la place des personnes
handicapées dans la sociétémalheureusement dans notre secteur on, je ne pasxdire qu'on
infantilise, mais souvent on parle de jeurjes] ce sont des adultds..] on pense pour eux, par
exemple en termes d'intéréts, en termes d'ouveeisgieure, en termes de vie sociale, affectine, e
termes de citoyenneté"

ELEMENTS QUI FAVORISENT LA QUALITE DE LA PRISE EN CH ARGE

Parmi les facteurs favorisant la qualité de lagoes charge, la formation des professionnels est
I'élément le plus fréquemment cité (9F13)es formations se déroulent souvent dans |'@sdnient
avec une grande partie du persorioel privilégie plutét I'aspect du groupe pour qugacun entende

la méme chose'et a partir des problémes rencontrés au quotitiem’'est pas une formation que
théorique[...] on essaie de travailler a partir de vidéps.] sur les difficultés rencontrées par les
éducateurs!” Elles peuvent également se dérouler sous la faleiséminaires d'accueilpour les
personnes nouvellement recrutées, ou de formatindisiduelles "je ne fais jamais de censure
concernant les formations"

Le deuxieme élément est la pluridisciplinarité ¢dipe (8/13), ainsi que les échanges entre
professionnel&je ne fais jamais d'évaluation sans avoir parl&€avéducateur référent"l'apport de
chacun est intéressant et a du sefidés regards différenciés, multipleStine cohérence de I'équipe
mais ¢ca ne veut pas dire pensée unique, chacurri@pgpon point de vue'la stabilité des encadrants
a aussi son importance (2/18n a le privilege d'avoir gardé la majorité de n@&quipe ic{...] on a
depuis beaucoup moins de clashs"

Plusieurs établissements ont la volonté de favoliseverture vers l'extérieur (5/13)ne ouverture,
une socialisation tout en étant assez protetdds séjours de rupture", "travail qui s'inscrivalans
les courants de désinstitutionnalisation [...] on &edsifié nos réponses en créant des services

adaptés”, "une culture de citoyenneté".

Concernant les locaux et les aspects architectdiR), il s'agit de trouvéides locaux suffisamment
adaptés pour l'accueil de rencontres individuelle&ctivités de groupe, une circulation et un

8 Cet item n'ayant pas été renseigné pour deuxiggehients, I'analyse ci-dessous est réaliséeia gest
réponses de 13 établissements uniquement.
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stationnement aisé, tout ¢a a proximité des trartsppn commun'éet d"étre dans la ville, dans les
lieux de vie! La petite taille de la structure ou des unitéssdasquelles sont accueillis les enfants
(4/13) favorise également la qualité de la priselarge.

L'individualisation de la prise en charge et la a@g@ a adapter ses outils en fonction de la
problématique des personnes est citée a deuxesplise n'est pas I'application d'une méthode dans
lagquelle tous les enfants doivent rentrest il s'agit déne pas étre dogmatique”.

Enfin, l'existence d'un espace de parole pour lefegsionnels (4/13)ou les gens puissent
s'interpeller, évoquer leurs pratiques®avec quelqu'un qui soit complétement extérieuest
également considéré comme un élément susceptiliéerdeser la qualité de la prise en charge.

Parmi les autres éléments cités figurent la coitérde la prise en chargen ne peut pas remettre le
compteur a zéro et faire abstraction de tout cesgst passé auparavanté taux d'encadrement, les
compétences humaines et professionnelles du peaiséane bonne connaissance cliniquées
capacités d'empathie et de respedt’travail en partenaridparce qu'au bout d'un moment, tout le
monde peut se ritualiserfe diagnostic, la précocité de la prise en chaetgst Laurent Mottron qui
dit qu'entre 2 et 5 ans on est dans I'age d'or'aatisme, donc c'est une période ou on sait quél y
beaucoup de choses qui peuvent bouger"”

Récapitulatif des principaux éléments qui favoridarqualité de la prise en charge (cités par ainsno
deux établissements) :

Enfants / ados  Adultes Total
(N=8) (N=5) (N=13)
La formation des professionnels 6 3 9
La pluridisciplinarité de I'équipe 6 2 8
Favoriser l'ouverture sur l'extérieur 2 3 5
Petite taille de la structure 3 1 4
Les locaux / architecture 3 1 4
Un espace de parole pour les professionnels 2 2 4
La stabilité des encadrants 1 1 2
Adaptation des outils / individualisation 2 0 2

ELEMENTS QUI SONT DES OBSTACLES A LA QUALITE DE LA P RISE EN CHARGE

Le manque d'offre adaptée sur le territoire (754} considéré comme un obstacle a la qualité de la
prise en charge par la moitié des établissemeatticplierement par les établissements pour enfants
(6/8),"il y a un manque cruel de placesivec deSsans solutions"des"admissions faute de mieyx"
des prises en charge en ambulatoire faute de placésablissemen&"un moment ¢a devient plus
compliqué pour lui de faire se succéder des tendmol®, des temps ceci, des temps céatir une
des personnes interrogééismanque peut-étre quelques chose qui soit damsré-deux...] un lieu
d'accueil, un lieu socialisant qui ne soit pas ¢ et qui ne soit pas non plus aussi enfermahinqu
IME". Pour une autre, il y a un manque au niveau @feel'd’accompagnement pour les trés jeunes
enfants'les parents n'ont pas vraiment le choika Seine St Denis est en particulier décrite comme
"un département sous équip€bn gere trente-cinq familles pour douze places far", "notre

? Cet item n'ayant pas été renseigné pour un éahfient, 'analyse ci-dessous est réalisée a gasiréponses
de 14 établissements uniquement.
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souffrance, c'est de savoir qu'on a une liste et des familles attendent une placEhfin, “ce n'est
pas possible que ce soit le milieu belge qui adleuieis enfants”

Les problémes liés aux locaux sont également fraquent cités (7/14)|'architecture n'est pas du
tout pensée pour les enfants autistég"y a deux étages a monter'on a de trés grandes pieces"
"malheureusement il y a des piéces qu'on utilisefds pour deux choses différented® méme que
la question de la distance avec le domitllg a plus de temps de trajet que de prise engla

Viennent ensuite le risque de routine et d'épuiseme I'équipe (6/14)%rop de routine tue la routine
[...] il y a une moment ou la routine qui était cems&curiser le jeune, et bien, elle retire une ipart
de la vie".

Des difficultés au niveau du partenariat (4/14),panticulier dans les moments de transition, sont
parfois notéeson a nous une approche éducative, comportemergale’est vrai que ce n'est pas
forcément bien percu dans [I'établissement] et dumalement le travail gu'on a fait n'est pas
forcément repris, pas forcément suivi, et que lggpariat se borne a un coup de fil de temps en
temps! Le partage d'informations avec les services hagmis en particulier est décrit comme
difficile "quand on va a une réunion, on sait qu'on ne vasgidenir des informations"

Concernant la formation (4/14), des insuffisanced selevées tant sur le plan quantitatif (mancgeie d
formation) que qualitatif (contenu inappropriéparfois [la direction] propose des formations qui ne
sont pas dans l'attente des professionn&lstela est particulierement vrai dans le sedenitaire'le
panel des formations continues, on n'a aucun diegsus"Un manque d'information sur certaines
techniques telles que I'ABA est également soulidliiéfaut qu'on soit informé, qu'on s'ouvre vers ¢a
parce qu'on a des demandes des parents et qu'pauigas faire comme si ¢a n'existait pas"

Concernant le personnel, les difficultés provietiriéan manque de stabilité (4/14) c'est des gens
qui traversent juste I'hépital pendant 2-3 ans ¢a pas beaucoup d'intérét"tout ceux qui ont été
formés sont partis pratiguement”, et du manque dgems humains "c'est difficile au niveau de la
planification de I'ensemble des salariés, avecatences, des maladies, le manque de persorueel”
recrutement de certains professionnels (3/14)cpabement les orthophonistes, mais quelquefois
aussi les psychiatres ou les infirmiéres, estdiéigile "on n'a pas d'orthophoniste parce qu'on n'en
trouve pas; "et quand méme face a un trouble de la communicatid, avec parfois des effets
pervers'on a cherché une orthophoniste et puis on a quasirarrété, parce qu'on a constaté que les

enfants quand ils arrivent ont quasiment déja tows orthophoniste”

Sur le plan administratif, la coordination avedM®PH est encore parfois difficile (3/14)e pense
qgu'il y a des choses qui pourraient fonctionneruriavec la MDPH;' en particulier au niveau de la
gestion des places et des listes d'attente (pan&eplaces vacantes dans I'établissement alaks/qu'
a des gens sans solutior)es professionnels évoquent également la lourdimg démarches
administratives pour les familléd y a plein de formulaireg...] c'est compliqué d'expliquer, c'est
compliqué de comprendre”.

En ce qui concerne le travail avec les écoles §2/dds difficultés de coordination par rapport a
I'emploi du temps de I'enfant sont décrites, la@lde chacun n’étant parfois pas bien défitliefaut
absolument que I'école nous fasse un petit peul@leepon ne peut pas intervenir parce que la
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conception de I'école c’est souvent quand mémeneice de soin intervient de son cété, et nous
I'école c’est du nbtre" Concernant les réunions de I'équipe de sulels enseignants prennent
beaucoup de précautions pour ne pas brusquer lemngmet ont tendance a positier.] du coup on
est un peu le mauvais objeEnfin, par rapport a la question du droit deféeh & accéder a une
scolarité,"on se trouve face a des réalités qui sont quédl gssez peu de moyens] avec de trés
grosses demandes des pardgnt$ on est un petit peu en difficulté face a ces enjati

Les désaccords ou les conflits entre les différaptmoches théoriques sont également abordés (2/14)
"on n'a pas encore dépassé la querelle idéologigles' parents soriballottés dans les réflexions et
dans les clivages'Ces désaccords peuvent parfois mener a des espuec les familles dans la prise
en charge'il y a vraiment pour les familles un grand écadrfois [...] on s'est séparés parce qu'on
n'a pas pu s'entendre sur un travail éventuellerpartagé"”.

La question des soins somatiques, qui $difficiles a obtenir"et "difficiles a tolérer pour I'enfant"
est également une préoccupation pour les professi®i(2/14); parfois;c'est deux heures de route"
et malheureusemetin n'a pas acces aux soins pour tous".

Certains éléments sont liées a la personne avec (BE@), tels que les troubles du comportement
"moi ce qui peut me mettre en difficulté c'est &-@tre intérieur|...] je ne sais pas ce qu'ils dnt.]

et du coup je n'arrive pas a proposer quelque clipseva les apaiser, les calmer”, "des passages a
I'acte violents, ca met des fois les équipes eadch

Les autres obstacles cités sont la difficulté aveo des transporteurs, parfois les taris veulent pas
faire le transport parce que ¢a ne rapporte rierla paupérisation des familles en Seine St Denis
particulier, lorsque les familles vivent dans deaditions tres difficiles sans aucune ressouragsal
"le travail sur la communication, la socialisatioast trés difficile & suivre'la difficulté a instaurer
une cohésion d'équipe, etc.. Dans un établissepmmtadultes n'‘ayant pas vocation a accueillir des
TED, la difficulté consiste a identifier les perses avec TED, le diagnostic n'ayapas été verbalisé
clairement avec les parentsst a faire se cotoyer les différentes formes ateditap et le manque de
spécificité au niveau de l'accueil'pour préserver la personne avec TED, pour ne péer aers
I'exclusion, on supporte, mais on fait supportex autres [personnes accueillies] ce qui me semble a
la limite de la maltraitance"Enfin, la question de l'acceptation du handidaged'intégration dans la
communauté sont évoquées est en ville, mais on n'est pas intégré danslla".
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Récapitulatif des principaux obstacles & la qualiéla prise en charge (cités par au moins deux
établissements) :

Enfants / ados  Adultes Total
(N=8) (N=6) (N=14)
Manque d'offre adaptée sur le territoire 6 1 7
Locaux /accessibilité /architecture 4 3 7
Risque de routine, fatigue, épuisement de I'équipe 3 3 6
Manque d'information et de formation 2 2 4
Manque de stabilité du personnel 1 3 4
Manque de collaboration avec les partenaires 3 1 4
Difficulté a recruter certains professionnels 3 0 3
Manque de moyens / co(t des outils et de la foonati 2 1 3
Difficultés au niveau de la MDPH/lourdeur admirasive 3 0 3
Probléme d'accés aux soins somatiques 1 1 2
Manque de moyens humains 0 2 2
Conflits idéologiques / querelles 2 0 2
Eléments liés & la personne avec TED 0 2 2
Difficultés liées au travail avec les écoles 2 0 2

MOYENS QUI PERMETTRAIENT DE MIEUX REPONDRE AUX BESOI NS SPECIFIQUES DES PERSONNES

AVEC TED

Parmi les moyens qui permettraient de mieux rémomdix besoins spécifiques des personnes avec
TED, les moyens humains sont les plus fréquemmitdg (3/14). Pour certains, il faudrditn temps

de psychologue augmenté/n établissement souligne que, pour accompagsegrfants a I'école en
particulier, les moyens doivent étre conséquentsiaite la journée et pas uniqguement 2 heures par
jour. Le manque de personnel spécialfsfite de propositions salariales suffisantes!' en raison de
mauvaises conditions (CDD par exemple) est uned®iglus regretté.

La question des moyens humains va de pair avee dellla formation (3/14), puisque plus de
personnel permet aus$lus de disponibilité pour aller vers I'extérieutdn établissement souhaite
"un référent qui puisse nous aider a se foifmdrc'est difficile d'identifier les bons interlocutsiqui
pourront nous aider'et souligne le mangue de partenariat par rappoetté questiofion est obligé
de chercher des partenaires, alors qu'il y a unamigme reconnu d'utilité publique et je regrette qu
¢a mangue un petit peu, dans le CRA"

Concernant les moyens matériels (2/149,fabrication de pictogrammes c'est vraiment gresse
difficulté parce que ¢a mobilise des jours et drgg de travail; ainsi que'l'adaptation de I'espace
[...] gu'on n'a pas le temps de faire"

Par rapport a la durée et au nombre d'heures sie @ni charge, un des établissements pose la questio
de savoir'quelle efficacité véritablement un [service amloie] peut avoir auprés d'enfants aussi
perturbés|...] a raison de 5-6 heures par semainpliisque’on voit quand méme que toutes les
approches sont payantes dans la mesure ou c'estourbre d'heures assez conséquent dans la
semaine!
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Un établissement souhaiterait plus de temps pasirrdéeinions institutionnelle$s'il y avait une
deuxiéme heure dans la foulée, la on commenceraibristruire [...] prendre de la distance,
élaborer".

Pour une des structures interrogées, il manquesalte d'isolement "quand un résident est en crise
[...] 'y a un effet spectacle qui est préjudiciablaupd'autres n'y a pas de lieu ou on peut dire :
voila, on va gérer la situation de maniere un peuguille”.

Pour une autre structure, une offre alternativer pegipersonnes vieillissantes, de type Samsadit ser
utile "il y a beaucoup de gens ici vieillissants qu'onippait mettre dans des appartements s'il y avait
l'accompagnement et qui ne seraient pas.lg on pourrait travailler sur un semblant d'autonormit

la on aurait plus besoin de moyens".

Concernant le partenariat avec la psychiatrie, es1éablissements accueillant des adultes note qu'i
est difficile de trouver un psychiatre, tant erétdd "il faut que son cabinet soit accessiblgl'a
I'ndpital "on a aussi essayé du cdté du CMP ici, sauf[tupersonneh’est pas de cette commune-la
[...] donc il aurait fallu aller au CMP dg..], mais quand puisqu'elle est ici toute la journée?"

Deux établissements considérent que les moyensrigiat@t humains dont ils disposent sont

suffisants'on est plutdt bien lotis™je ne connais pas beauco{giétablissementsjui ont autant de
moyens:'

Enfin, des éléments tels que les locaux ou la siglen d'équipe, déja développés dans les autres
rubriques, apparaissent ici comme des moyens pemmbete mieux répondre aux besoins spécifiques
des personnes avec TED.

Récapitulatif des principaux moyens qui permettrage mieux répondre aux besoins spécifiques des
personnes avec TED :

Enfants / ados  Adultes Total
(N=8) (N=6) (N=14%
Plus de moyens humains 5 3 7
Plus de moyens pour la formation / une structufiereéte 2 1 3
Plus de moyens matériels 2 0 2
Des locaux plus adaptés 2 0 2
Une supervision d'équipe 1 1 2
Un nombre d'heures de prise en charge plus impgortan 1 0 1
Plus de temps pour des réunions institutionnelles 1 0 1
Une salle d'isolement 0 1 1
Une offre alternative pour les personnes vieillissa 0 1 1
Plus de partenariat avec la psychiatrie 0 1 1
Pas de besoin en termes de moyens humains ou elatéri 0 2 2

10 Cet item n'ayant pas été renseigné pour un é&ahfient, 'analyse ci-dessous est réalisée a gagiréponses
de 14 établissements uniquement.

Etude des modalités d’accompagnement des persaweesTED dans trois régions frangaises  102/246



EVOLUTION DES PRATIQUES ENVISAGEE

Développer le partenariat fait partie des projetsvalution des pratiques, tant avec les autres
établissements (4/14) qu'avec les écoles (2/14)example pour faciliter le passage des structures
pour enfants a celles accueillant des adupeendre contact pour voir s'ils seraient d'accqudur
développer des stages de découveltedvail a faire pour préparer les prochaines ortations". Une
réflexion est a mener concernant la scolarisaimut-étre qu'un jour il faudra qu'on propose autre
chose par rapport au soutien de la scolarisation”

Vient ensuite la formation (3/14)%n va faire une formation ABRA..] c'est une demande qu'oride
la part des parents]'on a commencé a ouvrir la possibilité de formatkBA et PEC$...] mais c'est
la question des budgets qui nous coince, on negaeutormer tous les soignants”.

Un établissement va mettre en place prochainemergroupe de réflexion sur I'aménagement de
I'espace ‘est-ce qu'on utilise une salle avec une foncfioh comment on peut la rendre signifiante”
"ca nécessite une réflexion de tous les corps déerhéafin de"proposer quelque chose de plus
pertinent qu'actuellement”

Un travail au sujet du projet personnalisé estyans un des établissemehtsus sommes en plein
réaménagement et formatign.] on a fait venir un intervenant extéri¢ur] conformément a la
Iégalité certes mais aussi avec des convictionsopdes"avec un souci de formalisatidgu'est ce
gu'on met comme moyens par apport aux besoinségpéi il faudra vraiment que les choses soient
explicités dans le sens ou il faudra vraiment repéui fait quoi”.

Pour un des établissements interrogés, une réfle]gsba mener concernant les techniques de prise en
charge'je crois que tout est bon a prendre a partir dumemt ou il y a un vrai projet dans la durge"

et le parcours de soins, pour pallier la multipficdes bilans et des consultations dans différents
centres'qu'il y ait un médecin référent'et une meilleure coordination pour savijui fait quoi'.
Enfin, il s'agit aussi de poursuivre I'ouverturelégablissement vers I'extérietmotre objectif c'est
d'évoluer le maximum vers I'extérieurbu encore de'rassembler I'équipe autour du projet
institutionnel”.

Récapitulatif des principales évolutions envisagées

Enfants / ados  Adultes Total
(N=8) (N=6) (N=14"
Développer le partenariat avec les autres étahtisats 2 2 4
Développer la formation 2 1 3
Développer le partenariat avec les écoles 2 0 2
Travaux / rénovations 1 1 2
Groupe de réflexion sur 'aménagement de I'espace 1 1
Travailler sur le projet personnalisé 1 0 1
Réflexion sur les techniques de prise en charge 1 0 1
Réflexion sur le parcours de soins 1 0 1
Poursuivre I'ouverture vers I'extérieur 0 1 1
Rassembler I'équipe autour du projet institutionnel 0 1 1

M Cet item n'ayant pas été renseigné pour un é&ahfient, 'analyse ci-dessous est réalisée a gasiréponses
de 14 établissements uniquement.
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PROJETS D'EVOLUTION DE L 'ETABLISSEMENT

Trois structures ont déposé un projet d'ouverttua 8ESSAD pour les enfants ou adolescents avec
TED dans le département de la Seine et Marne, pauimaillage de tout le 77"Ces projets
comportent, pour certairisles temps d'accueil plus longs dans la journégaes la semaine”, "de 9h

a 16h", pour d'autreSune partie plus axée petite enfance, et une pauigr les plus grands, a partir

de 16 ans, dans le cadre d'un lycée professiofindl avec une sensibilisation aux pratiques
professionnelles et au monde du travdilhe structure a déposé un projet d'ouverture lgam pour

les TED, et deux établissements ont un projet efesion du nombre de places. D'autres projets sont
en cours de réflexion, comme le projet d'une udié&aluation, I'extension d'une unité de diagnostic
précoce, le fait de devenir une unité indépenddateréation d'une unité autisme et épilepsie, ou
encore des appartements thérapeutiques.

FRANCHE-COMTE

Les entretiens se sont déroulés entre le 4 déceP@@ et le 20 mai 2010. Parmi les établissements
et services initialement sollicités, trois ont efude participer a I'entretien pour des raisonsaeque

de temps et de disponibilité ; trois autres établisents n‘ont pas donné suite aux contacts quéravai
été pris.

DESCRIPTION DE L'ECHANTILLON
Ce sont 16 établissements et services qui ontcjgata I'étude qualitative : 7 structures pour etsfa
et adolescents, 9 structures pour adultes :

2 Sessad

2 IME/IMpro

1 Camsp

2 services de pédopsychiatrie

ENFANTS

2 Esat

2 Mas

2 Fam/FO

2 services de psychiatrie
1 SAVS

ADULTES

Il faut préciser que, pour certains établissemémtesrrogés, le diagnostic des personnes (adultes)
accueillies n'est pas connu avec exactitude, éiegacause de I'absence de médecin psychiatre dans
I'établissementles diagnostics sont faits avec les connaissadesspsychologuesthais aussi parce
que le diagnostic n'a pas toujours été posé densdhce.

Par ailleurs, pour un des établissements interrdgésilyse est basée sur la prise de notes uniptem
I'enregistrement ayant été refusé.

SEXE, PROFESSION ET EXPERIENCE PROFESSIONNELLE DES PERSQNNES INTERROGEES

Au total, 60 professionnels ont participé aux digre (entre 1 et 12 professionnels par structure),
parmi lesquels 13 hommes et 47 femmes.
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Les professions représentées sont les suivantes :

Directeur / Directeur adjoint 1
Chef de service 8
Psychiatre / pédopsychiatre 8
Psychologue 11
Pédiatre/médecin généraliste 2
Infirmier 2
Interne 2
Educateur spécialisé / EJE 10
Moniteur-éducateur 5
AMP 1
Psychomotricien 6
Orthophoniste 2
Stagiaire 2

Les personnes interrogées ont en moyenne 16 ansedence professionnelle (écart-type = 11 ans),
et 12 ans d'expérience auprés de personnes ave¢etai-type = 10 ans).

ORGANISATION DE L 'ACCUEIL DES PERSONNES AVEC TED

Aucune des 16 structures interrogées n'est entEmendédiée aux troubles envahissants du
développement, mais cing ont une section ou unig aitisme (dont quatre sont des établissements
pour enfants). Les onze établissements restantgraposent pas un accueil spécifique pour les
personnes avec TED. Pour deux d’entre eux, il @xdependant des ressources spécifiques en fonction
de I'histoire de linstitution"I'héritage du groupe autistes avec un aménagensp@tifique et une
facon de penser spécifiglie.] des formation$...] une méthodologie TEACCH.] ces choses-la se
sont transmises"ou en fonction des dispositions de certains peimnels’'on sait qu'il y a des
moniteurs qui sont humainement meilleurs avec eesopnes-la*

Les structures qui ont une section spécifique pefti que des moyens conséquents sont
nécessaires i€ ratio d’encadrement est de 1 pouf.2] I'espace est dédié aux enfants TED.] au
niveau surface y'a le double des autres groupe$ on a mis les moyens aussi sur la formation et
linformation” ; "on compte un éducateur pour deux enfants présentes troubles de la
communication et de la relation, et on en comptegaour quatre enfants présentant des déficiences
intellectuelles moyennedorsque la section comporte un nombre de placesérjuent, I'accueil des
enfants peut étre différencié en fonction de lege'an a décidé de faire un groupe de petits et un
groupe de grands"

Dans les structures qui n'ont pas de section dpéeif les personnes avec TED ne sont pas regroupées
et I'accent est mis sur l'individualisation de lmnpagnement plutdét que sur la différenciation en
fonction du type de troubles'la répartition ne se fait pas par rapport au TEDai® par rapport a
chaque enfart..] ce n'est pas le TED qui fait la spécificité du jetode soins", "un projet
thérapeutique selon chaque problématique singulded’enfant’ "pour les enfants avec TED, on
répond aux besoins de I'enfant, on raisonne papoapau projet individualisé et aprés on met les
moyens en place"Parfois, les personnes sont regroupées en foncté leurs caractéristiques
cliniques (niveau d’autonomie, présence de troutllesomportement)c’est plus par rapport a cette
distinction-la". Certains soulignent qu'il n'y a pas de projet cfigue pour les TED et que cela

conditionne le type de population accueillius n’accueillons que les autistes dont nousresis
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guils peuvent trouver leur place et un équilibre die dans un établissement médico-social non
spécifique autiste comme le néfre] I'absence de troubles du comportement”

La question de I'accueil spécifique ou non spéuiigies personnes avec TED constitue un sujet de
réflexion pour beaucoup de professionnels. Cetstipn concerne surtout les établissements pour
adultes puisque la plupart des établissements @ofaints ont soit une section spécifique, soit des
modalités d’'accueil en ambulatoire avec peu deepmem charge en groupe. Pour certains
établissements, I'hétérogénéité de la populatiaueitie est bénéfique pour les résidents, permetta
de "créer une forme de dynamique entre les personregjuisqué'maintenant ils sont adultds..]

ils ont eu le temps de grandir avec leur spécéicitl existe également un effet bénéfique pour
I'équipe"c’est plus facile de gérer des personnes commaugailieu d’un groupe hétérogene”, "des
personnes TED qui n'auraient pas le langage orak cgur un groupe, je pense que ce serait
franchement trop lourd".Certains établissements ont un avis partdzé politique est de
mélangel...] ¢ca peut étre positif dans le sens ou les pemssnqui ont de I'autonomie peuvent
s’apporter certaines choses, aprés certaines pemsgmpeuvent se fondre dans la masse et on a peut-
étre tendance a les oublierPour d’autres enfirfy’a les moyens en personnel qui font qu’on n’a pas
vraiment le choix"

M ETHODES THERAPEUTIQUES / TECHNIQUES DE PRISE EN CHARGE

Parmi les 16 établissements et services interrdggs,ont recours a une méthode comportementale
type TEACCH essentiellement, et cing utilisent diesogrammes ou des supports visuels. Concernant
la communication, les outils de communication augée ne sont cités que par un établissement (c'est
le méme établissement qui utilise le PECS, la landas signes et le Makaton), de méme que
l'orthophonie. Huit structures utilisent une ou gpbwrs thérapies a médiation corporelle
(psychomotricité, balnéothérapie, Snoezelen), gt s situent dans une approche psychanalytique ou
psychothérapeutique. Les autres activités citéas Ieg arts plastiques, I'équithérapie, les aétvit
physiques et sportives, ou encore la musique, sedel'support a la relation, a la communicatian”
Enfin, un établissement pour adultes propose deamaponctuelle des traitements médicamenteux.

La psychanalyse, ou la psychothérapie institutidenereste une référence pour plusieurs
établissementsnous avons une formation de base qui est l'approphBychanalytique™on est
héritier de cette histoire-Ia, et je crois que méférences, ca reste la psychanalys& technique est
plus dans tout ce qui est relationnelPour les tenants de cette approche, la pratigyeent pas étre
décrite en termes de méthodes ou de technitpges'est pas tant I'activité en soi qui est impatée,

c'est d'étre a I'affit de ce que les enfants mstefé spontanément pour les accompagner dans ces
élaborations-la; "I'ensemble du fonctionnement du service est daesvisée thérapeutiqye..] on

est dans une tentative d'accompagner, de sortifdie d'une certaine problématig(ie.] la question

du soin c'est comment restituer a cet enfant quetdiwse de sa propre problématique”
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Récapitulatif des principales méthodes et techiguiéisées :

Enfants / ados  Adultes Total
(N=7) (N=8) (N=15"

Supports visuels / pictogrammes / emploi du temps 3 2 5

Psychomotricité

Balnéothérapie

Snoezelen / éveil sensoriel / massages

Psychothérapie / soutien psychologique

Approche psychanalytique

Arts plastiques / art thérapie / poterie

Equithérapie

Activités physiques et sportives

Musique

TEACCH

PECS

ABA

Langue des signes

Makaton

Orthophonie
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Traitement médicamenteux

La plupart des établissements ou services intesroggstent sur une nécessaire complémentarité des
approches'la complémentarité est enrichissantéll n'y a pas d'approche qui se veut dogmatique
[...] pour ce qui est de la communication on va plusdileer avec l'outil pictogrammé...] dans
I'aspect relationnel on va étre plus dans 'ouslyphanalytique"D'autres expliquent quéa volonté

[de l'association gestionnairelest de ne pas se limiter a une méthodédn n'applique pas une
méthode, on s'inspire si vous voulez de toutesnétisodes pour mettre en place une prise en charge"
; "on ne s'est pas arrété a telle technique, on aesucthoses, on a pris un peu de tout ce qu'on pbuvai
prendre’; ou encoré'notre principe c'est de prendre le meilleur detteachant qu'il y a une base
TEACCH?"

Certaines structures ne proposémén de spécifique, la personne est prise en chalgns la vie

guotidienne; "notre effectif ne nous permet pas d'avoir desuatetions trés personnalisées”

Concernant les objectifs des méthodes thérapestiqueechniques de prise en charge, I'objectif le
plus fréquemment cité est la communication. Ledegssionnels qui se situent dans une approche
psychanalytique citent le travail sur la relatltisser des liens&t sur'la dimension symboliqug..]

ou anthropologique"Plusieurs établissements mettent l'accent sigeltion dans le milieu ordinaire
"pour que ¢a reste ouvert sur l'extérieur”, "ligréation de lindividu handicapé et non la
ghettoisation! Apaiser et rassurer la personne font égalemetiemes objectifSmettre les enfants

en sécurité "qu'ils soient le moins angoissés possiblde, méme que'garantir le bien-étre,
I'épanouissement des personnes"

12 Cet item ne s'applique pas pour un des établigsisneeservices, qui a une mission de diagnostioride
prise en charge. Pour cette raison, I'analyse ssdales est réalisée a partir des réponses de lsstatents
uniquement.
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PARTENARIATS LES PLUS IMPORTANTS

Le partenariat permet urfeuverture vers I'extérieurtt des échanges avec d'autres professionnels
"dans un souci de réfléchir au meilleur accompagmeiide la personng] Pour un établissement
accueillant des adulte8le gros changement amorcé depuis 2005 c'est denitter en réseau, en
partenariat. Ca oblige a se parler, a communiquegst pas simple”

Les deux tiers des établissements interrogés optaitenariat avec les établissements médico-sociaux
(11/16), pour organiser des reldie passage d'une structure a l'autre, on s'estitenompte que la
transition est difficile pour l'usager et les faled", sous forme défétes inter-établissementsbu
encore d'échanges entre deux établissements grdes"temps de rencontre avec les patients d'un
autre établissement, qui sont d'un bon niveauuesquhaiteraient avoir des activités qu'on propose
ici", ou des déchanges de résidents, pour leur permettre desvivy moment de rupture, d'aller voir
ailleurs". Les partenariats avec la psychiatrie sont égalermambreux (11/16),pour des séjours de
rupture ou thérapeutique suite a des troubles redgmhent séveres en institution qui arrivent au bout
de notre champ de compétenceri précisant quinalheureusement c'est toujours en cas de ¢rise
I'objectif c'est de faire souffler I'équipe, de treten sécurité le résidentt que souvent]'hdpital
psychiatrique ne voit pas arriver d'un bon ceil pasients"

Concernant les hopitaux ou les médecins libéralk6}6 I'accés aux soins somatiques est souvent
problématique, et les professionnels mettent Icserl'immense difficulté des prises en charge de
pathologies organiques dans les services des hépitgénéraux parce que le personnel est
complétement affolé par nos pensionnairesthépital public, il faut qu'ils s'adapte a toutdss
demandes qu'on lui fait'Le partenariat avec les soins palliatifs (2/1€) également évoquéous
avons des gens que nous accueillons jusqu'a ldditeur vie, c'est pour cela qu'on fait appel aux
soins palliatifs pour avoir un soutien®on a une patiente qui est décédée il y a un nedlis,avait un
cancer du sein, on a fait venir les soins pall&@ti€'était une patiente qui ne parlait pas, on arigpa
décrypter les signes de souffrance"

Le partenariat avec I'éducation nationale estpatéous les établissements pour enfants et adwitsc
interrogés (7/7) ‘le travail de I'éducateur c'est d'aller a la rentce de I'école et de travailler en

partenariat’, "quand on arrive a établir un partenariat avec bée, on arrive a faire en sorte que
I'enfant puisse trouver sa place"

Les familles sont également un partenaire impof@ib6) :"la famille, c'est le premier partenaire, ce
sont eux qui sont au centre de nos préoccupatiang pider I'enfant; "les familles, c'est un
partenaire, un axe de travail essentjéla famille, elle est dans le projet, elle est crtgnaire”, ou

encore'c'est notre partenaire prioritaire"

En ce qui concerne la vie sociale, culturelle eatrtbpe, "toutes les structures qui permettent de
s'inscrire dans un lien sociglfl existe des partenariats avec les domainegdud en milieu ordinaire
(5/16) ou adapté (2/16), de la culture et desrkigl/16), I'objectif étant ‘Blargir le réseau social"
par exemple par le biais de projets artistiquieg d une fresque qui a été faite par des artigtesitres
avec les enfants".

Le partenariat avec le centre de ressources aut{@R#\) est également cité (3/16pn essaie
d'orienter les parents".
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Enfin, pour un établissement, il n'y a pas de pariat :"eux[les personnes accueillieghnt vers
I'extérieur, mais on ne travaille pas avec I'extéri".

Récapitulatif des principaux partenariats (citésgaamoins deux établissements):

Enfants / ado$s  Adultes Total
(N=7) (N=9) (N=16)
Etablissements médico-sociaux 4 4 11
Psychiatrie / pédopsychiatrie 4 7 11
Education nationale 7 0 7
Médecins / services hospitaliers (sauf psychiatrie) 4 2 6
Les familles 4 2 6
MDPH 3 2 5
Sport en milieu ordinaire 2 3 5
Loisirs et culture 3 1 4
Services sociaux, ASE, justice 3 1 4
Centres de loisirs, organismes de vacances 2 2 4
CRA 2 1 3
Libéraux (kiné, ergothérapeute, orthophoniste) 2 1 3
Creches et halte garderie 3 0 3
PMI 2 0 2
Associations (ADAPEI, Sésame Autisme, APF) 2 2
Sport en milieu adapté (association ALEDD) 1 1 2
Soins palliatifs 0 2 2

Les autres partenariats (cités a une reprise) tmttutelles (conseil général, Ddass, ARS),
I'association d'hygiéne sociale du Doubs, et uchEpgue intervenant dans le cadre de I'analyda de
pratique.

COLLABORATION AVEC LES FAMILLES

Les modalités de la collaboration avec les famitlé&rent selon que I'établissement accueille des
enfants ou des adultes. Les structures pour enfaofsent aux parents des rendez-vous réguliers
(7/7) et des visites & domicile (3/7), alors dans Bs structures pour adultes les contacts saost pl
espacés et moins formalisés : événements festy, @bntacts informels (4/9), et groupes de parent
(2/9). Les entretiens d'admission et les réuniansua du projet individualisé sont cités tant déess
établissements pour enfants que pour adultes (7/16)
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Récapitulatif des principales modalités de collakion avec les familles :

Enfants / ados  Adultes Total
(N=7) (N=9) (N=16)

[N
[N

Rendez-vous avec un ou plusieurs professionnels 7 4

Entretiens d’admission 3 4

Réunion autour du projet individualisé 4 3

Appels téléphoniques

Fétes, événement convivial

Contacts informels

Visites a domicile

Groupes de parents

Cahier de liaison

Réunions a I'école

O RPN OlW FR|IFP W
P O[OI N O~ AN

Visite du résident a ses parents

RPN N w oo o NN

Rencontre avec les fréres et sceurs 0 1

Certains parlent de partenariat, ou "de-partenariat’; pour d'autreson collabore avec eux dans
l'intérét du résident mais on n'est pas partenadass le sens ou on n'est pas sur le méme niveau fa
au résident’ Les parents sont également considérés par lésspronnels commiine ressource pour
nous".

Dans les établissements pour enfatds, ne peut pas dissocier la prise en charge agsehfants du
travail avec les parents'Certains établissements pour adultes préclsente fait appel aux parents
[pour les synthésesjue s'ils sont tuteurs'ians d'autres|'idée est de rencontrer les familles si elles
le souhaitent, elles sont invitéegh précisantnous avons toujours eu un souci de respect maximum
de la liberté des familles"Plusieurs structures soulignent la difficulté peertaines familles de
maintenir des liens avec I'établissem8tecceptation de voir son propre enfant ici au el des
autres, je crois que cette porte est tres diffidilgasser" Certains se trouvent en difficulté pour
prendre en compte a la fois le fait que la persauwieillie est adulte et doit a ce titre étreipart
prenante intégrante de son projet, et l'avis daralle, qui doit également étre respecté, et auiitp
parfois ne pas aller dans le méme sensest coincé avec ¢a"

Des visites du résident a sa famille, ou des renesravec les fréres et sceurs, sont également
organisées, dans le souci de maintenir le lienlfanflorsque la maman est décédée, on est allé au
cimetiére’, "quand les parents ne peuvent pas se déplacerafitgpdes sorties pour les déposer dans
leur famille”, avec l'idée quétant que la famille existe, autant en profiteriéme si I'établissement
vise aussi dpréparer la personne a une forme de scission d&eailieu familial, parce qu'un jour les

parents disparaissent”

Le contenu des échanges avec les familles estrd'#i&change d'informations (9/16), qui peuveng étr
relatives au contenu de la prise en charge ou asjfets concrets du quotidien. Concernant le tproje
individualisé, les familles peuvent y étre assoiée amont, sous forme de réunions avant la symthés
(4/16) qui permettent de préparer le projet indiaiisé et dérecueillir les attentes des parents” ; "on
recueille leurs besoins, aprés on se fait le ppadesle lors de la synthésePlus fréquemment, ils y
sont associés en aval, sous la forme d'une réstitdti contenu du projet apres la synthése (7&.8),
suite de laquelle ofcorrige, reprend ce que les parents ne veulent;p&n les rencontre aprés et
soit ils valident soit ils valident pas, il y a usignature c'est officiel'Les parents ne sont pas présents
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lors de la réunion de synthésen se réunit entre professionnels afin de metmmecemmun nos
observations"méme si pour certainson commence a en parler, a y réfléchidle soutien
psychologique fait également partie des objectifssq3/16), de méme que la recherche de solutions
face aux probléemes qui peuvent se poser (3/16).

Enfin, une évolution dans la collaboration avecféasilles est perceptible’tes parents ont un avis et
de plus en plus ils I'écrivent. Alors qu'avant §&n emparaient peu du projet. Avec la logique
participative, il faut s'attendre bien s(rr a ce das parents prennent la parole"”

ASSOCIATION DE LA PERSONNE AVEC TED A SA PRISE EN CHARGE

Les moyens permettant d'associer la personne awBcdlsa prise en charge sont liés a I'age et aux
compétences communicatives de la personne, maiiste pour la plupart des établissements
interrogés unénécessité d'associer la personne a son projet"

La prise en compte de I'expression non verbalepeumet de détecter I8getits signes d'adhésion de
la personne"gst citée dans la plupart des cas (11/18)s!exprime beaucoup par le tonus, il peut se
raidir ou se laisser aller,""l'enfant parle avec son corps"s'il manifeste un refus, on le prend en
compte; "c'est a nous d'étre a I'écoute des troubles éwsitsuite a la mise en place du projéta
va se manifester par un changement de comportepigoind ils sont d'accord, y'a un sourire, ils
font les choses avec plaisiiu encorépar des gestes, des signes simples, pour dire'gseok pour

eux..

Dans les établissements pour adultes, la persoemeparticiper a son projet en étant présente a la
réunion autour du projet individualisé (6/% personne participe ou pas, si elle ne le sotéhaias

elle ne vient pas"je souhaite gqu'il soit présent, dans la mesurgdssible’ et parfois, le résident est
"invité en fin de réunion"Des explications peuvent également étre donnges @ette réunion (4/9)
"leur demander leurs souhaits c'est un peu utopiquegs leur parler, leur dire ce gu'on fait, c'éss
associer; "y'a lecture [du projet], on informe la personne cie qui est prévu pour ellela demande
verbale de l'avis de la personne est plus rarg ({@M0peut leur poser des questions, ils ont un numle
communication. Apres ils répondent ou ne répongdast Les usagers peuvent également participer a
des réunions (2/9)a réunion des résidents, c'est un temps ou ocutksde leur prise en charge, ou
eux ils ont la parole"pu au conseil de vie sociale, méme si cela resé¢ivement raréon a quand
méme un résident TED qui fait partie du CV.g lui il nous raconte par des mots trés brefs, il es

valorisé par ¢a".

Dans certains établissements pour enfants, cesertiprésents a la réunion de synthése (2£7) y

a des choses intéressantes qui se passent, ilsvebseécoutent..,"'ce n'est pas systématique, mais
quand on pense que c'est pas mal que I'enfant@saig réunions avec les parents, on le fait"dans
une des structures interrogéd'gnfant signe son projet aprés la synthedg'autres pistes consistent a
partir des intéréts de I'enfafttonstruire un projet qui soit en cohérence aveged aime, mais aussi
avec le projet qu'on a pour lyitt a observer ses progf@spartir du moment ou un gamin fait des
progres, on peut penser qu'il adhére a ce qu'oplapose”
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Récapitulatif des moyens permettant d'associegfisopne avec TED a sa prise en charge :

Enfants / ados| Adultes Total
(N=7) (N=9) (N=16)
Prendre en compte I'expression non verbale 6 5 11
Présence a la réunion de projet personnalisé yrithése 2 6 8
Lui demander verbalement son avis 2 2 4
Lui donner des explications / retour aprés la sys¢h 0 4 4
Utiliser de moyens de communication adaptés 1 0 1
Participation a des commissions (CVS, réunion dsilents) 0 1 1
Partir des intéréts de la personne 1 0 1
Observer les progrés pour déterminer si elle adéreon 1 1
Personne présente dans toutes les démarches kErcant 0 1 1

Il existe ainsi une évolution certaine de la pesecompte de l'avis de la persontiesque la on
parlait de la personne sans qu'elle soit présdnté par rapport & I'évolution de la loi, la personne
doit étre présente, maintenant elle fait partiece¢te équipe-la“"Cette évolution n'est pas sans poser
de nombreuses questions aux professionnels, aveertain nombre de limites liées en particulier aux
troubles de la communicatior' une personne avec une déficience plus ou moipsrtante, elle y
accede plus ou moirfau contenu du projet le fait d'étre en situation de groupe... je vbien
gu'on la mette au centre de son projet mais lageve qu'on la met au centre d'une situation trés
compliquée”, "ce n'est pas si simple notamment &®dED,[...] certains signent et disent qu'ils
n'étaient pas d'accord”, "l'associer dans le sdngléroulement d'une activité c'est possible mass p

dans le sens du projet”, "méme avec des phrasgdesiyion se rend compte que faire un choix, c'est
difficile™.

ELEMENTS QUI FAVORISENT LA QUALITE DE LA PRISE EN CH ARGE
Parmi les facteurs favorisant la qualité de laegpen charge, la formation est I'élément le plus

fréquemment cité (7/16)"la formation est le soubassement du travail d'pgqyi"ca fait aussi partie
de la qualité de la prestation qu'on donne aux etsfa"avoir une boite a outils et savoir s'en servir"

Plusieurs éléments liés a I'équipe sont cités pllaidisciplinarité (5/16), les relations entre les
professionnels (5/16), leurs qualités humainestj4/dt la stabilité de I'équipe (3/16). Les per&sn
interrogées mettent ainsi l'accent sur la posgdour les professionnels de se reldjerelais que

I'on peut se faire entre collegues [...] en toute fmmce", " [l'autisme] est trés usant pour les
soignantq...] il y a un relais entre les soignants", "qu'ils mieine certaine aire de sécurité, une aire
dégagée des contraintes de la hiérarchihe bonne entente entre les membres de I'équipe e
également mise en avatit y a vraiment une solidarité""un travail de collaboratioty et la
disponibilité des professionnélguand on sent qu'on n'est plus disponible, il et pas essayer de

faire semblant car avec elies personnes avec TER] ne peux pas faire semblant"
L'analyse de la pratique ou la supervision (4/&figctuée par un professionnel extérieur & la strac
"le principe du tiers est trés importan€pnstitue Une soupapé...] ¢a permet de mieux comprendre

ce qui se passgdermettantle repérage des effets transférentiels"

L'individualisation de la prise en charge est cjt@e quatre établissements sur seize : il Nyas de
schéma qu'on applique"avec ld'possibilité d'isoler la personne, dans les momeletsrise surtout;
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pour certains établissements, la nécessité de peoples modalités d'accompagnement individualisées
pose probléme au quotidigon a quand méme un fonctionnement collectif"

Viennent ensuite le partenariat (3/18)j chacun travaille dans son coin I'enfant peut samntir
morcelé’, les locaux (3/16)on se rend compte depuis qu'on a un nouveau batiteecalme, la
sérénité que ca peut apporter, l'espace, et laitualu niveau de notre travajl™une topographie
particuliere”, la souplesse dans l'organisation de la priseharge (3/16)quand on sent qu'un enfant
a saturé; ou encore le respect du rythme de la persondé)(2ju'il soit reconnu une temporalité du

temps psychique de I'enfant”

Les stratégies de communication sont citées a dearises 'la clarté [...] on a appris a arréter de
noyer les résidents sous des flots de parole ; duBnsavent ce qu'on attend d'eux, quand nous on
sait ce gu'ils attendent de nous, il y a moinsrdstfation"

Parmi les autres éléments (cités a une seule egpfigurent la formalisatiofinécessité d'écrire ce
qu'on fait et de faire ce qu'on écrit"ouverture sur le monde extériélgu'il y ait des contacts avec
d'autres a I'extérieur"ou encore l'alliance avec les familles.

Récapitulatif des principaux éléments qui favoridarqualité de la prise en charge (cités par ainsno
deux établissements) :

Enfants / ados| Adultes Total
(N=7) (N=9) (N=16)
La formation des professionnels 4 3 7
La pluridisciplinarité de I'équipe 2 3 5
Relations entre les professionnels/bonne entetdi/i@ossibles 4 1 5
Qualités humaines des professionnels / disporébikithique 1 3 4
Ratio d'encadrement / moyens humains 2 2 4
Analyse de la pratique / supervision 3 1 4
Individualisation de la prise en charge 1 3 4
Adaptation de I'environnement / structuration 1 2 3
Stabilité de I'équipe 2 1 3
Souplesse dans la prise en charge / liberté désssionnels 2 1 3
Partenariat / cohérence des interventions 2 1 3
Locaux adaptés 2 1 3
Respect du rythme de la personne 2 0 2
Des supports / stratégies de communication 1 1 2

ELEMENTS QUI SONT DES OBSTACLES A LA QUALITE DE LA P RISE EN CHARGE

Le manque de formation est a nouveau un des élénemplus fréquemment cité (6/16), de méme
gue, dans les établissements pour adultes, desixlocedaptés (6/8) 'des lieux bruyants"
"l'aberration architecturale, ce sont de grandedless ouvertes a tous venjsles chambres sont a
I'étage, c'est difficile de leur laisser I'accésaia leur chambre”™

Le manque de structures et de places d'accue)(5par exemple pour les plus jeuries a un trou

de zéro a cing ansbu pour les adolesceritigs 15-18 ans on ne sait pas ou les orientde méme
gue des interventions trop ponctuelles (3/16), fegalement partie des obstacles a la qualité de la
prise en charge"|'aspect trop ponctuel des interventiojen Sessaddt trés rapidement on préconise
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un passage vers un IME ou hdpital de jouidn est aux limites d'un accompagnement type Sessad
pour des troubles de cette nature:la"

Dans les établissements pour enfants, des diffisidont décrites au niveau de la collaboration avec
les familles (4/7), avec parfois des famillason demandeuses, ou qui font des démarches en
paralléle”. Il peut exister en particulier des différencegdints de vue quant a I'accompagnement des
enfants'de plus en plus on accorde les pleins pouvoirs@anents, I'équipe peut alors étre en porte a
faux dans ses fonctiongPar rapport a l'information des familles, un d&blissements noten n'est

pas toujours treés bien placé pour donner des cémseix parents$...] peut-étre que du coté du CRA il
peut y avoir une aide globale au niveau des pafents

Toujours dans les établissements accueillant diasitsn ce sont les dérives de la loi de 2005 gui so
pointées (4/16) "il n'y a qu'une loi, il n'y a pas beaucoup de mmy@our permettre a I'école de les
accueillir", avec en particulier des réservées émises qualispositifs des AVS "les AVS ont peu de
temps de présence sur une scolarité a temps cdmpdiets AVS peu ou pas formés aux troubles
envahissants du développemerifés AVS ne permettent pas une scolarisation ctefec'une
scolarisation si c'est une heure par semaine avecANS qui n'est pas formge] je vois pas a quoi

¢a sert” Pour un des établissements interrogés, la ssatamh en maternelle est peu adaptée aux
enfants avec TED "en classe ils sont sur-stimul§s.] les écoles maternelles c'est exactement le
contraire de ce qu'il faut pour ces enfapts] il y a en conséquence une augmentation des trdubles
Une autre dérive de la loi de 2005 que relévenptefessionnels est le risque tetarder I'age de
prise en charge, la mise en place des moyens dmunitation"; "je suis toujours trés frustré de les
accueillir a neuf, dix ang...] ils sont plus longtemps dans le milieu ordindire] des fois on attend
l'insupportable pour dire qu'on passe en institatioLa question de l'intégration scolaire va de pair
avec celle du ratio d'encadrement (cité par quetablissements sur seiZs) on veut que des enfants
soient intégré$...] ¢ca passe par un accompagnement rapproché et gssiée des moyens qu'on n'a

pas".

Concernant les éléments liés a la personne avec(#BB), ce sont essentiellement les troubles de la
communication qui posent probléme, en particuliansdles établissements pour adultes qui ne
proposent pas d'accueil spécifigian part de leurs souhaits alors quand il n'y a pes souhaits
exprimés, c'est compliquéles difficultés de compréhension et les erreurompeut faire dans
l'interprétation du langage non verbal de l'indiulg "si la verbalisation n'est pas possible on est dans
I'essai, on peut se tromper"

Viennent ensuite la lourdeur des taches adminigt®i(4/16),"qui limite et réduit considérablement
le temps de présence effective auprés des enfdatsest envahi de toutes ces grilles d'évaluation
[...] unindividu ¢a se parle, ¢a ne se cote pd#gpuisement des professionnels (3/I&s situations
gu'on vit comme des ratage$ collectivité (2/16)ce qui fait obstacle, c'est aussi la difficult@wbir

des plus petits groupes et des groupes de patieniseu plus homogenest le manque de relais
(2/16) en psychiatrie ou pour les personnes \gedlites. La question des représentations sociales d
handicap, avec encore une méconnaissance denlaytest également abordée (2/I&s meres
disent qu'elles ont di se battre", "ca n'incite masller dans un centre", "mauvais presse sur
l'autisme", "obstacle lié a la représentation quipeut se faire du handicapEnfin, pour certains, la
perte de la référence psychodynamique (2/16) esbatacle a la qualité de la prise en chébijent6t

on ne va faire que remplir des grilles d'évaluatiottertains parents mettent leur enfant dans des

Etude des modalités d’accompagnement des persaweesTED dans trois régions frangaises  114/246



méthodes trés rééducatives alors on retrouve ldangn quelques années plus tard avec une
augmentation des symptomes"

Les autres obstacles cités sont des relais maa@gs'il n'y a pas assez de lien, une continuité entre
les deux serviceste dogmatisme vis-a-vis de certaines méthodesptiérainte de la production pour
les Esaf'quand on a un atelier qui produit 5 300 repas paur et que le matin on a un résident qui
explose littéralement a 7h30..la question du sens du travdd sanction pécuniaire s'il ne va pas
travailler, je ne suis pas sOr qu'il en comprenasséns;' et les difficultés liées a I'hétérogénéité des
personnes accueillies.

Récapitulatif des principaux obstacles & la quali#éla prise en charge (cités par au moins deux
établissements) :

Enfants / ados  Adultes Total
(N=7) (N=9) (N=16)
Manque de formation 2 4 6
Locaux inadaptés 0 6 6
Manque de structures et de places d'accuell 4 1 5
Manque de collaboration avec les familles 4 0 4
Dérives de la loi de 2005 4 0 4
Ratio d'encadrement insuffisant 3 1 4
Eléments liés a la personne avec TED 1 3 4
Lourdeur des taches administratives 1 3 4
Epuisement, sentiment d'échec 1 2 3
Interventions trop ponctuelles 2 1 3
La collectivité / les grands groupes 0 2 2
Méconnaissance de l'autisme et du handicap 2 0 2
Manque de moyens matériels 0 2 2
Manque de stabilité du personnel 0 2 2
Manque de relais 0 2 2
Manque de temps de psychiatre et de psychologue 1 1 2
Perte de la référence psychodynamique 1 1 2

MOYENS QUI PERMETTRAIENT DE MIEUX REPONDRE AUX BESOI NS SPECIFIQUES DES PERSONNES

AVEC TED

Parmi les moyens qui permettraient de mieux régoadx besoins des personnes avec TED, les plus
fréquemment cités sont la formation (8/16) et lesyems humains (8/16)l y a énormément de
besoins; "le psychiatre n'assiste a aucune de nos réunidlishous manque une psychologue, une
ergothérapeute, une psychomotriciennalhsi, le besoin de supervision ou d'analysealerhtique
(4/16) se fait parfois ressentir en raison d'un ¢oande psychologue ou de psychiatre dans
I'établissementdes professionnels qui puissent nous aider a eBftésur la prise en charge, des

pistes de travail'"on aurait besoin de se faire aiguillebesoin d'aide pour pouvoir donner une
réponse adaptée”

Viennent ensuite les moyens matériels (4/16), leeldppement de nouveaux partenariats (4/16)

permettant unémutualisation des moyensst des lieux de répit ou d'accueil ponctuel (B/I6esoin
important de lieux d'accueil spécifiquement adapi@s que les parents puissent aller au ciné comme
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tous les parents
'année’.

besoin d'un accueil ponctuel le soir pour les &doknts plutdt que d'un internat a

Trois des structures interrogées souhaitent qoforfhation a destination des professionnels de la
petite enfance puisse étre améliorée, pour facléteepérage des troubles et une prise en chauge p
précoce !'le troubles qui inquiétent les parents c'est pasd", "quand les parents vous disent que
depuis sa naissance ils étaient inquiets, il y aletas de consultations entre-temps, des tas ogesh
ont été dites[...] la culpabilité est énorme; "dans toutes les structures de la petite enfanoe, u
information sur ce que peuvent étre ces trouple$ avec I'école par exemple, ce serait de donner
deux, trois pistes, un petit lexique partagé"

Deux établissements évoquent une rencontre avéRkfe: "j'attends beaucoup du CRAn aurait
besoin de pouvoir d'appuyer sur vdlesCRA] ils n'ont pas tous un diagnostic"

Enfin, des éléments tels que le temps de réufoana juste une réunion, ¢a reste superfigielh
agrandissement des locaux, une plus grande libéattion" hors des contraintes du carcan légal
actuel" sont évoquées. Concernant les adultes, des betmistsuctures spécifiques TED sont repérés
dans le domaine du travail adapypérce qu'on ne peut pas se permettre d'étre cemtoeuctif' et du
vieillissement'c'est une difficulté pour les maisons de retraft@ccueillir des personnes qui n'ont pas
que des soucis de déplacement”

Récapitulatif des principaux moyens qui permettriage mieux répondre aux besoins spécifiques des
personnes avec TED :

Enfants / ados| Adultes Total
(N=7) (N=9) (N=16)
Plus de formations 2 6 8
Moyens en personnel supplémentaires 4 4 8
De la supervision / analyse de la pratique 1 3 4
Plus de moyens matériels 1 3 4
Plus de partenariat 3 1 4
Plus de lieux de répit 2 1 3
Améliorer l'information sur l'autisme dans le milierdinaire 3 0 3
Une rencontre avec le CRA 2 0 2
Plus de temps de réflexion, de réunion 1 1 2
Agrandissement des locaux 0 2 2
Plus de liberté d'action 1 1
Des structures de travail adapté spécifiques TED 0 1 1
Des lieux de vie pour personnes agées 0 1 1

EVOLUTION DES PRATIQUES ENVISAGEE

Parmi les projets envisagés, trois établissemenfisastent mettre en place des groupes de parole pou
les parents, pouicréer du lien avec les famille€t parce quéles liens sont difficiles a maintenir en
particulier chez des personnes d'un age avanbB&ux établissements souhaitent une collaboration
accrue avec les famillésn est dans une démarche de plus de travail aag€amilles, I'équipe est de
plus en plus préte a ¢capar exemple en les rencontrant avant la réungoprdjet individualisépour

la mise en place des objectifs"
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Une fois de plus, la formation est citée (2/16))'eccurrence a I'ABA ou au Makatotgn envisage
des formations a I'ensemble des professionnels”

Certains établissements souhaitent également farofouverture sur l'extérieur (2/18) y a des
moments ou la personne handicapée est encore sisg®p..] on va au restaurant mais on a notre
salle, on est entre noys'un peu plus de mélange ¢a pourrait aidks personnes avec TEDgs
politiques des villes, des rencontres, des échdnfs souhaiterait qu'une vie dans le village puisse
s'instaurer”.

Trois des structures interrogées disent envisdgeerir avec pessimisme, certains invoquant les
moyens'vu comme ¢a évolue en termes de moyens et enstelendiversité des populations qu'on
nous envoige"d'autres la lourdeur administratiVgavantage d'administratifs et de moins en moins de
soignants;' et d'autres encore regrettant une évolution geise en charge au détriment de I'approche
psychanalytiquéon est beaucoup plus dans I'éducatif a tout prie dans la prise en charge globale
d'approche psychodynamique, il n'y a plus de tepops une approche de l'individu dans ce qu'il est,
dans son individualité, dans sa spécificité”

Récapitulatif des principales évolutions envisagées

Enfants / ados  Adultes Total
(N=7) (N=9) (N=16)
Projet de création d'un groupe de parole avecdemnps 1 2 3
Plus d'échanges avec l'extérieur, plus d'intégratio 0 2 2
Formation ABA / Makaton 2 0 2
Collaboration accrue avec les familles 0 2 2
Changement de locaux 1 0 1
Création de plaquettes d'information 1 0 1
Souhait de mettre en place de nouveaux partenariats 0 1 1
Réflexion sur le projet de soins 0 1 1
Vision pessimiste de l'avenir 1 2 3

PROJETS D'EVOLUTION DE L 'ETABLISSEMENT

Deux établissements ont des projets de créatioplates spécifigues TED, I'un pour un groupe
d'adolescentSavec pour linstant six places, un accueil pontteesoir, avec tout ce c6té citoyen
d'accés a la ville, c'est parti en fonction desdes recensés"l'autre pour la création d'une Clis
conventionnée. Une structure a un projet d'extendio nombre de places, et une autre souhaiterait
une extension mais ne peut pas le réaliser fautdudiget "pour des raisons budgétaires, nos
financeurs bloquent"Une autre a des projets de réorganisatmm parle de scinder le groupg"
"projet d'étendre a de I'accueil de jouet de"réorganiser l'internat’
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SYNTHESE

Les résultats de l'analyse de contenu permettentndire en évidence dans le discours des
professionnels interrogés un certain nombre démiffces mais aussi de points communs entre les
trois régions.

D'une part, dedifférences inter-régionalessont perceptibles a plusieurs niveaux :

Au niveau de I'échantillod'abord, il existe parmi les structures interregpkisieurs établissements
ou services spécifiques pour les TED dans le Nd?ds-de-Calais (5/17) et en lle-de-France (5/15),
alors gu'il n'en existe aucun en Franche-Comtéee différence est quelque peu compensée par un
plus grand nombre de sections spécifiques TED detts région (5/16) que dans les autres (3/17 dans
le NPDC et 2/15 en IDF), on peut quand méme pemsérexiste une moins grande spécificité dans
les établissements interrogés en Franche-Comtéanseles deux autres régions. Cette différence tien
au choix de I'échantillon, qui a été réalisé de iBranaléatoire, les établissements ayant été
sélectionnés parmi l'ensemble des structures dlesuedes personnes avec TED (sans précisions
concernant la présence d'une section spécifique).

Ensuite, concernant les personnes interrogéesjusngoand nombre de personnes a participé aux
entretiens en Franche-Comté (60), ou les entreteh®té réalisés souvent en présence de I'équipe
pluridisciplinaire (avec trés peu de participatides directeurs), qu'en Tle-de-France (44) et dans |
Nord - Pas-de-Calais (25), ol ce sont essentiefiefas cadres de I'établissement qui ont partidpé.
noter que le choix des personnes participant atreténs était laissé a I'établissement.

Au niveau des méthodes thérapeutigeedes_technigues de prise en charge note la-aussi des
différences entre les régions. Dans le Nord - Ra€alais, il existe une grande variété dans les
approches (psychothérapie institutionnelle, thé&sa@i médiation corporelle, méthodes éducatives ou
comportementales). En fle-de-France, on retrouve diversité assez importante ; les méthodes
comportementales sont cependant moins répandues{l@ode ABA en particulier n'est pas du tout
citée), et l'utilisation d'outils de communicatiangmentée (PECS, Makaton, supports visuels) plus
variée que dans le Nord - Pas-de-Calais (PECS tedkmment). Enfin, en Franche-Comté,
l'orientation est plus psychodynamique ; parmideproches comportementales, seule la méthode
TEACCH est citée, et l'utilisation d'outils de coomtation augmentée n'est décrite que par un
établissement. Ainsi, le PECS par exemple, quasséz fréquemment utilisé dans les autres régions,
n'est cité qu'a une seule reprise. Ces différepeeisent étre liées au choix de I'échantillon, avec
moins de structures spécifiqgues TED en Franche-Egat rapport aux deux autres régions (cf. plus
haut).

En ce qui concerne le partenarieglui-ci est beaucoup plus développé avec lahiatree en Franche-
Comté que dans le Nord - Pas-de-Calais et I'l&md@ce, alors que le partenariat avec la villeaou |
commune est plus développé dans ces dernierefarmndtes sont par ailleurs plus fréquemment citées
comme partenaires dans le Nord-Pas de Calais que Ida autres régions. Le partenariat avec le
centre de ressources autisme (CRA), et avec ldsesede diagnostic et d'évaluation pour Ille-de-
France, est un peu moins fréquemment cité en Fea@omté que dans les deux autres régions, ce qui
peut s'expliquer par le fait que le CRA existe depeu de temps dans cette région.
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Parmi les_facteurs qui influencent la qualité deiise en chargel existe plus d'éléments liés aux
caractéristiques personnelles des professionnelsarthe-Comté (bonne entente entre les membres
de I'équipe, disponibilité...). La encore, le part@taavec les familles n'est cité comme élément
favorisant la qualité de la prise en charge que tlaiNord - Pas-de-Calais. Inversement, les diffisu
dans la collaboration avec les familles sont visre des obstacles a la qualité de la prise egehar
dans cette région, mais également en Franche-Camtéanque d'offre adaptée est décrit comme un
obstacle a la qualité de la prise en charge eddl&rance et en Franche-Comté, moins fréquemment
dans le Nord - Pas-de-Calais.

Enfin, il existe certaines spécificités dans leattgment 77, avec la présence du réseau Aura 77 qui
constitue une ressource importante pour les priofassls en termes de formation, et avec des projets
de création de plusieurs Sessad spécifiques ppenfants avec TED dans tout le département.

D'autre part, certains éléments semblent partagétep professionnels des trois régions, permettant
de dégager dgmints communs entre les régions

Le premier point commun est l'importance accordiefarmation qui est décrite a la fois comme un
élément favorisant la qualité de la prise en chargebstacle si elle est insuffisante, et un degems
permettant de mieux répondre aux besoins des pescavec TED. Les professionnels expriment
également dans les trois régions des besoinsmedaie supervision et d'analyse des pratiques.

Il existe ensuite une volonté affichée par un graadhbre de professionnels d'individualiser la prise
en chargeen fonction de la personne avec TED a partir etigntions diverses et multiples qui
empruntent a différents courants théoriques, emettent de constituer urboite a outils". Les
professionnels précisent que les méthodes compentaies ou éducatives en particulier doivent étre

adaptées et pas appliquéssicto sensu:'

Dans les trois régions, un partenariat fort avigucation nationalest décrit dans la quasi totalité des
établissements pour enfants. Ce partenariat peatlpe plusieurs formes (accompagnement a I'école,
réunions de I'équipe de suivi de la scolarisatiations de sensibilisation ou de formation, coneent
avec un collége ou un lycée) ; l'objectif est detsoir le parcours scolaire et favoriser l'ouvertsuar
I'extérieur. Plusieurs professionnels évoquent méget & ce sujet les limites de la loi de 2005¢ @re
particulier des moyens pour l'accompagnement déanesnen milieu scolaire qui restent trés
insuffisants.

On note ensuite une vraie réflexion sur les moykEsssocier la personne a sa prise en chagjeen
prenant en compte I'expression non verbale derkopee, soit en recueillant son avis de maniérg plu
directe si elle en a les capacités (présence auaian de synthése, signature du projet, demande
verbale de son avis). Cependant, l'utilisation @gens de communication adaptés pour exprimer ses
préférences et ses choix est encore peu dévelogpéde nombreuses interrogations persistent,
notamment pour les personnes ayant de faibles itépae communication.

Concernant la collaboration avec les familles,esetli sont en général informées du contenu dutproje
individualisé aprés la réunion de synthése, eagdisprincipalement d'une restitution du projeitpt
que d'une co-élaboration. Cependant, il existeutsiaune réflexion sur les moyens permettant
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d'associer les parents plus étroitement a I'éléibaralu projet par exemple en les rencontrant en
amont pour recueillir leurs attentes, ou en lestamt a la réunion de synthése. Il faut noter cue |
place des familles est différente selon la popatteticcueillie, avec des échanges plus régulighist
formalisés dans les établissements pour enfantdangles établissements pour adultes.

Parmi les moyens qui permettraient de mieux rémoadix besoins spécifiques des personnes avec
TED, ce sont essentiellement la formatieh les moyens humaingui sont cités. Plusieurs
professionnels notent par ailleurs des manquesmnes de structures d'accueil, en particulier de
structures intermédiaires (par exemple entre kéebl'IME, entre un établissement de travail aélapt

un établissement occupationnel), de solutions ralteres permettant plus de ponts entre les
établissements, ou encore de structures pourdssidunes enfants et pour les personnes agées. Le
mangue de lieux de répit ou d'accueil ponctuel.egample pour les adolescents, constitue également
un obstacle a la qualité de la prise en charge.

Enfin, il existe une_volonté d'ouverture vers Krdur partagée par un grand nombre de
professionnels, avec une préoccupation dans ce reafarcée depuis la loi de 2005, et un souci
d'intégration, d'acceptation du handicap, de partenrapproché avec toutes les structures pemtetta
de construire des liens avec le milieu ordinaire.
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5. RESULTATS DE L'ENQUETE AUPRES DES ENSEIGNANTS DANS
LES ETABLISSEMENTS SCOLAIRES ET LES UNITES
D'ENSEIGNEMENT

5.1ENQUETE QUANTITATIVE AUPRES DES ENSEIGNANTS

TAUX DE REPONSE ET REPARTITION GEOGRAPHIQUE

Taux de réponse

35.9%

223

questionnaires

Etude des modalités d’'accompagnement des persaweesTED dans trois régions francaises

Le questionnaire a été envoyé & 669 enseignamnis,186 en Franche-Comté, 283
en lle-de-France et 280 dans le Nord - Pas-de-Calai

Au total, 240 enseignants ont renvoyé le questioensoit un taux de réponse de
35.9% ; le taux de réponse est de 44.3% en Fra@oh#é, 29.3% en fle-de-

France et 39.3% dans le Nord - Pas-de-Calais. Hasnd40 enseignants qui ont
renvoyé le questionnaire, seize n'ont pas accubdléve avec TED au cours de
I'année scolaire 2008-2009 et une était en congérmits.

L'analyse a été réalisée sur les 223 questionnareeignés par les enseignants
ayant accueilli dans leur classe un ou plusieufangs) avec TED au cours de
année scolaire 2008-2009. D'un point de vue g&gggque, les 223
questionnaires se répartissent de la fagon suivante

Tableau 37 : répartition par région et par départemh

Région Département N %
Franche-Comté | Doubs (25) 20 9%
(N=43) Jura (39) 12 5%
Haute Sabne (70) 9 4%
Territoire de Belfort (90) 1 <1%
Tle-de-France Seine et Marne (77) 66 30%
(N=79) Seine St Denis (93) 13 6%
Nord - Pas-de- Nord (59) 65 29%
Calais (N=101) | Pas-de-Calais (62) 35 16%

Ces données mettent en évidence une sur-représerdas enseignants du Nord-
Pas-de-Calais, qui constituent 45% de |'échantifmmtre 36% pour ITle-de-
France et 19% pour la Franche-Comté). Pour deustigneaires le département
n'a pas été renseigné (un en Franche-Comté etnsrieldlord — Pas-de-Calais).
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TYPE DE CLASSE ET ENSEIGNANT

75% en classe
ordinaire,

25% en
dispositifadapté

Les enseignants ayant participé a l'enquéte eraeignen classe ordinaire dans
75% des cas (N=167) et en classe ou dispositif &digois 25% des cas (N=56).
Les établissements sont majoritairement public2088t certains sont privés
(12%).

Tableau 38 : type de classe / dispositif

N %

Classe ordinaire| Maternelle 135 60%
(N=167) Elémentaire 31 14%

College 7 3%
Classe / Clis 23 10%
Dispositif adapté UPI college 8 4%
(N=56) UPI lycée 2 1%

Unité d'enseignement en établissemenl 9%

sanitaire ou médico-social

Classe maternelle relais 1 <1%

Segpa (8 1 <1%

80% des
enseignants en
dispositif
adapté ont une
certification
d'enseignement

Six enfants étaient scolarisés dans des classasesmixaternelle / primaire (par
exemple grande section de maternelle et CP), dwlpourcentage total
Iégerement supérieur a 100. Les classes en étahlisg sanitaire ou médico-
social sont des unités d'enseignement. La classermedle relais est issue d'un
partenariat entre 'Education nationale et un Camsp

La taille des effectifs ne permettant pas une aeafyrécise par dispositif et par
niveau d’enseignement, les différents types desekas dispositifs sont regroupés
en deux catégories (classe ordinaire vs. classpdsitif adapté) dans la suite des
résultats.

Les enseignants ayant renseigné le questionnaieéerdv au moment du

remplissage du questionnaire une expérience piofesdle de 17 ans en
moyenne (écart-type = 9 ans, [2-38 ans]). En clagsdispositif adapté, 80% des
enseignants avaient une certification d'enseignenspécialisé (CAPA-SH,

CAEI, CAPSAIS) et 20% n'en avaient pas (N=11). Esse ordinaire, 2% des
enseignants avaient une certification d'enseignespetialisé.

En classe ordinaire, le nombre total d'éléves tmnkasse était de 26 en moyenne
(écart-type = 3, [14-32]) et il y avait un seulvidéavec TED dans la classe dans
95% des cas. En classe ou dispositif adapté, le rototal d'éléves dans la classe
était de 13 en moyenne (écart-type = 6, [4-31])eatombre d'éléves avec TED

par classe était beaucoup plus variable (cf. talBSa.
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Tableau 39 : nombre d'éléves avec TED par classe

Nb d'éleves | Classe ordinaire Classe / dispositif
avec TED adapté®
N % N %

1 159 95% 24 44%
2 4 2% 5 9%
3 3 2% 4 7%
4 1 1% 4 7%
5 - 2 4%
6 - 8 14%
7 - 1 <2%
10 - 1 <2%
11 - 1 <2%
13 - 1 <2%
14 - 1 <2%
15 - 1 <2%
27 - 1 <2%
29 - 1 <2%

427 éleves avec
TED au total

7 Clis ou UPI
spécifiques TED

Au total, 427 éléves avec TED sont accueillis dassclasses concernées par le
questionnaire (181 en classe ordinaire et 246assel/ dispositédapté).

Dans 21% des classes ordinaires, les enseignanecontilli également un ou
plusieurs éléve(s) avec un autre handicap. Danddsses ou dispositifs adaptés,
il y avait selon les cas entre 0 et 30 éléves awegutre type de handicap.

Dans les Clis ou UPI (N=33), le dispositif étaintté sur la scolarisation des
éléves avec TED dans 25% des cas, soit 7 Clis dsp#eifiques TED.

AMENAGEMENTS DE LA SCOLARITE

PPS ou PAI
établi dans 81%
des cas

PROJET PERSONNALISE DE SCOLARISATION (PPS)

L'éleve avec TED bénéficiait d'un PPS dans 71%cdseset n'en bénéficiait pas
dans 19% des cas (non connu dans 10% des cas)ukdtsgfant bénéficiait d'un
PPS (N=159), un document a été établi pour présiesrmodalités de mise en
ceuvre dans 88% des cas. Un projet d'accueil indilisiu (PAI) a été établi dans
11% des cas (N=24). Au final, un PPS ou un PAI td&éablis dans 81% des cas
(N=180).

Lorsqu'un PPS ou un PAIl n'a pas été établi & lanha@sance des enseignants
(N=43), les éléves sont scolarisés en maternek2@Ndont 13 en petite section),

en primaire (N=9), au collége (N=1), en Clis (N=h) en établissement spécialisé
(N=5).

13 Le terme "dispositif adapté"” fait référence ickaliis, aux UPI, aux unités d'enseignement, & gpaeet a la
classe maternelle relaisorsque des différences entre unité d'enseigneete@t|S ou UPI apparaissent dans
les résultats, celles-ci sont mentionnées darexte.t
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AVS-i dans 78%
en classe
ordinaire

Temps de
fréquentation
d'une classe
ordinaire dans
84% des Clis et
UPI

Réunions de
I'équipe de suivi
dans 96% des
cas

Les aménagements - prévus par le PPS ou le PAht-alt bénéficié les éléves

avec TED sont : 'aménagement du temps scolairg (dds enseignants), des
actions pédagogiques, psychologiques, éducativéslicales et paramédicales
assurées par des intervenants extérieurs (74%)rogrammation adaptée des
objectifs d'apprentissage (57%) ou du matériel, est équipements spécifiques
(12%). Les autres aménagements cités par les enstsgfy%) sont la présence
d'une AVS employée par la famille ou d'un interv@rassociatif, I'aménagement

d'un coin dans la classe avec des activités spéesi ou une aide aux devoirs a la
maison.

AUXILIAIRE DE VIE SCOLAIRE (AVS)

En classe ordinairgyne auxiliaire de vie scolaire individualisée (AV)Sa été
affectée aupres de I'éléve avec TED dans 75% desesldN=125) ; dans 3% des
cas (N=6) une AVS-i a été affectée mais sur undigpae l'année scolaire
seulement. Il n'y a pas eu d'AVS-i dans 20% deqNa83) et dans 2% des cas
(N=3) une AVS-i a été attribuée mais pas affectiesda classe. Les enseignants
précisent dans certains cas qu'il ne s'agissaitdpa® AVS-i mais d'un EVS

(emploi de vie scolaire) ou d'un ASEH (aide a lalagsation d'éléves
handicapés).

L'aide apportée a I'enfant par I'AVS concernagl&i des taches scolaires (67%),
la facilitation des relations avec les autres &&@ %), I'organisation du travail

(46%) et / ou une aide sur le plan matériel (39%#3. dugtres types d'aide cités par
les enseignants (23% des cas) sont essentiellemegestion des troubles du

comportement, l'autonomie personnelle et la camtidis de I'attention et de la

concentration. Pour 2% des enseignants répondaitsS In'a apporté aucune

aide a I'enfant.

Tous les enseignants exercant en Clis ou en UPBINont bénéficié de la
présence d'une tierce personne dans la classeipadux) : AVS collective
(N=24), AVS-i (N=14), éducateur spécialisé (N=4MR en formation (N=1),
ASEH (N=1).

TEMPS DE FREQUENTATION D'UNE CLASSE ORDINAIRE (CLIS ET UPI)

Pour les éleves scolarisés en Clis ou en UPI, l@ndp temps incluait des temps

de fréquentation d'une classe ordinaire dans 84%ae$28 classes sur 33), a la
fréquence suivante : plusieurs fois par semain&jpine fois par semaine (32%)

ou moins d'une fois par semaine (7%).

Les objectifs de ces temps de fréquentation d'laese ordinaire étaient d'abord
la socialisation (79%), puis les apprentissages domhtaux (49%) et
l'acquisition de connaissances et compétenceplimsires (42%).

REUNIONS ET COLLABORATIONS
Des réunions de I'équipe de suivi de la scoladedfESS) ont été organisées dans
96% des cas (N=214). Dans 4% des cas, il n'y a pds etunions de I'équipe de
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Contacts avec lal
famille dans
96% des cas

Contacts avec
les
professionnels
de I'Education
nationale dans
71% des cas

Contacts avec
les autres
professionnels
dans 73% des
cas

suivi : trois en établissement spécialisé, un e EPquatre en maternelle. La
fréquence de ces réunions était d'une fois paRa¥ (des cas), deux fois par an
(44%), trois fois par an (26%) ou plus de trois fms an (3%). Dans 97% des cas
les familles y ont participé, la plupart du tempsoate la réunion (86%) mais

parfois a une partie de la réunion seulement (14%).

La plupart des enseignants interrogés (94%, N=20B¢w des contacts réguliers
avec la famille pour évoquer la scolarité de I'élewec TED. Ces échanges ont
pris les formes suivantes : rencontres informedleant ou aprés la classe (76%),
rendez-vous ponctuels (61%), transmission d'infaomat par écrit (31%), ou
autres (e-mail, téléphone, 12%).

Soixante et onze pourcent des enseignants inter(dg€l58) ont eu des relations
ou collaborations avec des professionnels de éécia I'établissement scolaire ou
de l'académie pour évoquer la scolarité de I'édex TED : enseignant référent
(45%), autres enseignants (44%), directeur/trice (428sychologue scolaire

(42%), médecin de I'Education nationale (16%), emsegigressource (6%), IEN /

IEN ASH 9%, IA / IPR (<1%), autre (9%). Les autresfpssionnels cités sont les
maitres G ou maitre E, le RASED, l'infirmiere saa@@u le CPE.

Soixante-treize pourcent des enseignants (N=162) ean des relations ou
collaborations avec les autres professionnelsviatemt dans la prise en charge :
service hospitalier, CMP, hopital de jour (36%), fpssionnels en libéral,
principalement orthophonistes (22%), Sessad (19%)PE (8%), autres (14%).
Les autres professionnels cités sont les collegeekétablissement sanitaire ou
médico-social (pour les unités d'enseignement), desnsp, les CRA, les
associations de familles, ou la MDPH. Ces échangégu lieu sous la forme de
réunions de I'équipe de suivi de la scolarisat&i?4), d'échanges téléphoniques
(33%), de courriers / e-mail (6%), ou autres (parmgde intervention d'un
professionnel extérieur en classe, rendez-vousliegguavec un ou plusieurs
professionnels extérieurs, ou réunions de synthéaeles unités d'enseignement
20%).

ACTIVITES PERISCOLAIRES / TEMPS INTERSTITIELS

Dans 25% des cas (N=55), des mesures ont été pasedavoriser l'accueil des
éléeves avec TED durant les activités périscolaj@mntine, garderie, etc.) :
accompagnement par un adulte, AVS ou ASEH (N=48prat (N=7), autres
(N=7). Dans 49% des cas (N=109), des mesures énprites pour favoriser
l'accueil des éléves avec TED durant les tempsrshitiels (récréations) :
accompagnement par un adulte, AVS ou ASEH (N=96)tutorat (N=9). Les
autres mesures cités (N=14) sont l'attention acdes adultes, des temps de
récréation diminués en cas de stress, la poséilit s'isoler si besoin et le
parrainage d'éléves de I'école.
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OBJECTIFS DE L'ENSEIGNANT
Les objectifs de I'enseignant pour I'éléve ou leses avec TED sont présentés
dans le tableau 40 :

Tableau 40 : objectifs de I'enseignant

Classe | Classe /| Total

ordinaire| dispositif

adapté

(N=167) | (N=56) | (N=223)

Acquérir les reégles de la vie en collectivité 79% 998 82%
Acquérir une autonomie personnelle de base 68% 68%68%
Apprendre a gérer ses émotions 62% 80% 67%
Développer les relations interpersonnelles 63% 71 65%
S'exprimer au moyen du langage 52% 61% 54%
Acquérir les apprentissages fondamentaux 44% 84%54%
Apprendre a travailler seul 28% 50% 33%
Acquérir les connaissances et compétences disaim| 22% 50% 29%
Autres objectifs 15% 7% 13%

Principaux
objectifs :
socialisation,
autonomie,
gestion des
émotion:

Les autres objectifs cités, par 13% des enseig@anttstal, sont : apprendre a étre
éléve, aborder les apprentissages premiers, temugayon / laisser une trace
écrite, développer les compétences communicativekeelopper les capacités
d'attention.

On observe que les objectifs les plus fréquemmi@s,cpar plus de 60% des
répondants, ne concernent pas les apprentissagadétaiques" mais plutdt la
socialisation, lI'autonomie et la gestion des ématicCela s'explique par le fait
gue les objectifs varient en fonction du type ddégrsement - ordinaire vs. adapté
- et du niveau scolaire. En effet, dans notre éillan une forte proportion
d'enseignants exerce en classe de maternelle wed(68%), les domaines pré-
cités (socialisation, autonomie, émotions) faisgudrtie des objectifs du
programme de maternelle, en particulier la petitetisn (PSM) et la moyenne
section (MSM). Ainsi, l'acquisition des apprentgss fondamentaux est cité
comme objectif par 84% des enseignants en clasdespositif adapté et par 44%
des enseignants en classe ordinaire, et par 24%desgnants en petite section
de maternelle (PSM), 53% en grande section de melter(GSM) et 86% au
college (cf. figure 4) :
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94% des
enseignants ont
utilisé des
stratégies
pédagogiques
particulieres

Figure 4 : % d'enseignants pour lesquels les appsages fondamentaux font
partie des objectifs
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STRATEGIES PEDAGOGIQUES

Quatre-vingt quatorze pourcent (N= 209) des enseigninterrogés (92% en
classe ordinaire et 98% en classe / dispositif @jagisent avoir utilisé des
stratégies pédagogiques particulieres avec |'élaweles éléves avec TED.
L'adaptation des consignes est la stratégie la fpapiemment citée (76% des
enseignants, N=170).

Tableau 41 : stratégies pédagogiques utilisées

Classe | Classe /| Total

ordinaire| dispositif

adapté

(N=167) | (N=56) | (N=223)

Adaptation des consignes 74% 84% 76%
Emploi du temps individualisé 41% 84%| 52%
Fractionnement / séquengage des activités 41% 77%50%
Supports visuels a la communication 31% 55% 37%
Octroi de temps supplémentaire 28% 39% 31%
Systéme de notation / d'évaluation adapté 23 46%29%
Autres stratégies pédagogiques 26% 30% 27%

Les autres stratégies pédagogiques (citées par 2g%ndeignants au total) sont :
le travail en petit groupe ou en individuel, I'mdiualisation ou pédagogie
différenciée, l'adaptation du programme et desaifjed'apprentissage, la gestion
/ structuration du temps, le renforcement postit,

Ces résultats montrent que certaines stratégiesfignés, telles que l'emploi du

temps individualisé, le fractionnement des actsvigd les supports visuels a la
communication sont plus fréquemment utilisées parenseignants en dispositif
adapté (entre 55% et 84%) qu'en classe ordinaitee(8h% et 41%). De plus, les
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Mémoire
visuelle et
capacités
d'apprentissage
par imitation
citées dans plus
de la moitié des
cas

stratégies telles que l'octroi de temps supplénrengd I'utilisation d'un systéeme
de notation ou d'évaluation adapté sont plus frémuoent utilisées en Clis ou en
UPI (respectivement 54% et 64%) qu'en unité d'enseignt (19% et 24%).

COMPETENCES DE(S) L'ELEVE (S) AVEC TED

Les principales compétences des éléves sur lesquiels enseignants se sont
appuyés sont la mémoire visuelle (68%, N=152)ctgmacités d'apprentissage par
imitation (57%, N=128), la mémoire auditive (29%, 64, les capacités
procédurales (16%, N=36) et la maitrise de |'anfdrmatique (20%, N=44). Les
autres compétences des éléves avec TED citéegpanseignants (5%, N=11)
sont : les centres d'intérét de l'enfant (musidgttres, chiffres), la rigueur dans
l'application de la consigne, les capacités viqatiales, les capacités de
manipulation, la motivation et I'envie de réussir.

Tableau 42 : compétences des éléves avec TED

Classe | Classe/| Total

ordinaire| dispositif

adapté

(N=167) | (N=56) | (N=223)

Mémoire visuelle 63% 84% 68%
Capacités d'apprentissage par imitation 53% 7106 57%
Mémoire auditive 28% 32% 29%
Capacités procédurales 13% 27% 16%
Maitrise de I'outil informatique 8% 55%| 20%
Autres 5% 5% 5%

La différence la plus importante entre les dewesyde classes se rapporte a la
maitrise de l'outil informatique, citée par 55% deseignants en milieu adapté et
seulement 8% en milieu ordinaire. Ce résultat péexpBquer par la forte
proportion d'enseignants en maternelle dans I'édloan I'usage de I'outil
informatique étant peu répandu avant le primairaismaussi par le fait que cet
outil est probablement davantage utilisé en miidapté qu'en milieu ordinaire.

POINT DE VUE DES ENSEIGNANTS SUR CETTE EXPERIENCE

DIFFICULTES RENCONTREES

Faibles capacité
d'attention et de
concentration
dans trois quarts
des cas

5 Parmi les difficultés les plus fréquemment renceedr; les faibles capacités
d'attention et de concentration sont citées par @8% enseignants (N=167) ;
viennent ensuite les difficultés sur le plan dsdaialisation (72%, N=161) et du
comportement (aux alentours de 50%). Trois ensatgn@d %) disent n‘avoir pas
rencontré de difficultés liées a I'éléve avec TED.
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Tableau 43 : difficultés liées aux éléves avec TED

Classe | Classe /| Total

ordinaire| dispositif

adapté

(N=167) | (N=56) | (N=223)

Faibles capacités d'attention et de concentration 4% 7 77% 75%
Difficultés a intégrer I'enfant dans le groupe 2% 73% 72%
Comportements répétitifs ou stéréotypés 49% 59% 52%
Résistance aux changements 49% 55% 51%
Troubles du comportement 44% 68% 50%
Insuffisance des moyens de communication 46% 39% 44%
Manque de motivation, d'engagement dans les a&divi 34% 48% 37%
Gestion des temps informels / de transition 22% 396 27%
Autres difficultés liées a I'éléve avec TED 129 4% 10%

Manque de
connaissances
sur l'autisme et
les adaptations
nécessaires dan
71% des cas

Les autres difficultés rencontrées (citées par 1@% ehseignants au total) sont
l'attention permanente que demande I'éléve, lguatde I'éleve en raison d'un
emploi du temps trop lourd, la difficulté a acceges contraintes et I'échec, les
fugues, l'impact des troubles du comportementesialtres éléves, etc.

La différence la plus importante entre les dewesyd'enseignement est liée aux
troubles du comportement et a la gestion des ténipenels, qui apparaissent
comme une difficulté plus souvent en classe ouadisip adapté qu'en classe
ordinaire. Au sein des classes ou dispositifs adapes enseignants exercant en
unité d'enseignement disent rencontrer plus fréquemh des difficultés liées a
l'attention (90%), au manque de motivation (67%) Bnauffisance des moyens
de communication (62%) que les enseignants exergan€Clis ou en UPI ;
inversement, ces derniers notent plus de diffisuttér le plan de la gestion du
comportement, en particulier la résistance aux ghaments (69%) et la gestion
des temps informels (51%).

La question suivante portait sur difficultés qui sent pas liées a I'éleve mais
plutdt au contexte. Le manque de connaissance'aiisime et les adaptations
nécessaires est la principale difficulté citéelparenseignants (71%, N= 159), et
un sentiment d'isolement est décrit par prés dendétié d'entre eux (45%,

N=100). Dix pourcent des enseignants (N=23) digeéawoir pas rencontré de
difficultés autres que celles liées a I'éléve aMeD.

Tableau 44 : autres difficultés rencontrées

Classe | Classe/| Total
ordinaire| dispositif
adapté
(N=167) | (N=56) | (N=223)
Manque de connaissances sur l'autisme 77% 55%71%
Sentiment d'isolement, manque de personnes regsoyrc 50% 30% 45%
Difficultés liées a la présence de I'AVS dans &ssk 10% 7% 9%
Autres difficultés 23% 12% 20%
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Progres sur le
plan de la vie en
collectivité en
premier lieu
(67%;

Les autres difficultés citées sont I'absence dgndistic fourni a l'enseignant, le
manque de temps pour s'occuper de I'éléve, le neadgusolution pédagogique
adaptée, le manque de formation des AVS, etc.

On note qu'il existe moins de difficultés liées @ntexte chez les enseignants
exercant en milieu adapté, ceux-ci ayant pour lapagtt une formation
d'enseignement spécialisé. Plus de la moitié @eatrx disent malgré tout
manquer de connaissances sur l'autisme et un dienére eux éprouvent un
sentiment d'isolement. Il n'est pas noté ici déécbhce entre les enseignants
exercant en unité d'enseignement et ceux exergadLE ou en UPI.

PROGRES DE L'ELEVE

Les progrés observés par les enseignants concedfedurd la socialisation -
acquisition des regles de la vie en collectivitdg%6 N=149), relations avec les
pairs (58%, N=129), ensuite les apprentissagesaisesl| (54%, N=121) et les
troubles du comportement (41%, N=92). Dans 5% de¢N=all), les enseignants
n'ont observé aucun progres chez l'enfant, voieerégression.

Tableau 45 : progrées de I'éléve

Classe | Classe /| Total

ordinaire| dispositif

adapté

(N=167) | (N=56) | (N=223)

Acquisition des régles de la vie en collectivité %64 75% 67%
Relations avec les pairs 57% 59% 58%
Apprentissages scolaires 48% 73% 54%
Troubles du comportement 34% 62% 41%
Autres progrés 14% 7% 12%

Davantage de
progrés sur le
plan des troubles
du
comportement
en milieu adapté
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Les autres progres, cités par 12% des enseignamtserment essentiellement le
langage et la communication.

Les enseignants exergant en milieu adapté sonnplnbreux a noter des progres
sur le plan des troubles du comportement, de mériie gtaient plus nombreux a
considérer les troubles du comportement comme iffieutté (cf. plus haut,
difficultés liées a I'éleve avec TED) ; il est pabbe qu'ils accueillent plus
fréquemment des enfants présentant des troublesrdportement importants que
les enseignants exercant en milieu scolaire ondinaiu les troubles du
comportement compromettent souvent l'intégratiohetéant.

Concernant les apprentissages scolaires, des pregné plus fréquemment notés
en classe ou dispositif adapté. Cela est probalsiesrelien avec le fait que les
apprentissages font plus souvent partie des ofgeeti enseignement adapté
gu'ordinaire (cf. plus haut, objectifs de l'ensaig), et que, dans notre
échantillon, la majorité des enseignants de clasfieaire exercent en maternelle.
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Les progres sur
le plan des
apprentissages
scolaires varient
en fonction du
niveau
d'enseignement

Modification des
pratiques chez
55% des
enseignants en
milieu ordinaire,
87% des
enseignants en
milieu adapté.
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De méme, les progrés dans les apprentissagesrssolarient en fonction du
niveau d'enseignement, étant beaucoup plus fréqeeinnités a partir de la
grande section de maternelle (62% des enseignamits)ep primaire (72%, cf.
Figure 5). La baisse observée au college (57%) aepaes étre considérée comme
significative en raison du faible effectif (7 erggeants).

Figure 5 : % d'enseignants qui ont observé des @sodans les apprentissages
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M ODIFICATION DES PRATIQUES DE L 'ENSEIGNANT

L'expérience d'enseignement a un ou plusieurs @gagec TED a modifié leurs
pratiques professionnelles pour 66% des enseigi(ab¥% en classe ordinaire et
87% en classe adaptée).

Les principales modifications des pratiques désriar les enseignants sont les
suivantes (question ouverte) :

- individualisation / pédagogie différenciée / a@dipn aux besoins spécifiques de
I'éléve ;

- gestion de groupe : travail en petit groupe, &énegroupés par niveaux, travail
en individuel avec I'éléve avec TED, tutorat ;

- adaptation du programme et des objectifs d'apigezge : objectifs plus limités,
un seul objectif & la fois, objectifs de niveaud@hént selon les domaines ;

- organisation de I'espace de la classe, par exeogih ressource, possibilité de
s'isoler quelques instants, espace sécurisé peledaises ;

- gestion / structuration du temps, anticipatiofanpication des séances, par
exemple au moyen d'un timer, minuteur, schéma gigm;

- adaptation / reformulation des consignes (indigidsation, simplification,
étayage de la consigne par un support imagé ouejestc.) ;

- utilisation de supports visuels, par exemple pb@phies, pictogrammes,
méthode syllabique visuelle, montrer a I'élevesuttat attendu ;

- préparation des cours pour cet éléve en paeticuli
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Connaissances
sur l'autisme
acquises en
premier lieu par
des recherches
personnelles

- adaptation de I'emploi du temps ;

- séguengage des activités / fractionnement desieas ;

- utilisation d'autres moyens de communication (BEMakaton, pictogrammes,
LSF) ;

- apprendre a travailler avec un autre adulte taoksse ;

- structuration de I'espace de travail ;

- davantage de supports de manipulation ;

- multiplicité des supports (visuels, auditifs, tiies) ;

- renforcement positif.

FORMATION

L'enseignant a acquis des connaissances surifeuésles troubles envahissants
du développement par différents moyens, les rebbergpersonnelles (lecture,
Internet) arrivant en premiére position (70%, N=156)

Tableau 46 : connaissances sur l'autisme / les TED

Classe | Classe /| Total
ordinaire| dispositif
adapté
(N=167) | (N=56) | (N=223)
Recherches personnelles (lecture, Internet...) 66% % 82 70%
Echanges avec d'autres professionnels 52% 79%59%

Echanges avec les parents 37% 45% 39%

Formations et/ou informations 22% 68% 34%
Echanges avec les collegues de I'établissemergigcol|  29% 23% 27%
Autre 11% 11% 11%

Deux tiers des
enseignants
interrogés n'ont
pas regu de
formation sur
l'autisme / les
TED

Etude des modalités d’'accompagnement des persaweesTED dans trois régions francaises

Dans la catégorie "autres”, les enseignants citestmembres de leur entourage
ayant une expérience de l'autisme, la vie quotitieavec I'enfant "sur le terrain"”,
AVS, la venue d'un professionnel du CRA dans lasse, ou encore une
expérience professionnelle avec un éléve TED ppadsé.

On note que les échanges avec les autres profeefsoat la formation sont
beaucoup plus fréquemment cités en classe ou dipadapté qu'en classe
ordinaire.

Trente-cing pourcent des enseignants ont recu ameafion ou une information
sur l'autisme et les TED (23% en classe ordinaid&p n classe adaptée) : 65%
des enseignants interrogés n'ont pas regu de fiomstr l'autisme.

Parmi les enseignants qui ont recu une formatiotiautisme (N=78), il s'agissait
d'une formation institutionnelle, organisée etfiioée par I'Education nationale ou
I'établissement privé (N=60), d'une formation seiidie leur propre chef (N=20),
et/ou d'un autre type de formation (N=9). La forioratest dispensée en majorité
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Expérience
enrichissante
mais manque de
formation,
sentiment
d'isolement et de
frustration des
enseignants

par I'Education nationale (N=31) : INSHEAAmphis de I'ASH’, IUFM, et, pour
I'enseignement privé, Formiris. Certains enseighantt suivi des formations
organisées par des organismes extérieurs (N=2RA, @ssociations de familles
(Autisme France, Sésame Autisme, Opale AutismejaAlr, centre hospitalier
ou établissement médico-social, EDI formation.

AUTRES REMARQUES

La derniére partie du questionnaire vise a re¢utsh remarques des enseignants
par rapport a leur expérience aupres d'un ou deeapits éléves avec TED, sous la
forme d'une question ouverte.

Les points positifs abordés par les enseignants: son

- une expérience enrichissante au niveau humaiédzgtgogique ;

- l'intérét de l'intégration d'un éléve avec TEDuptes autres éléves, solidarité,
tolérance, apprendre a accepter l'autre avec éredces ;

- Iintérét de la présence de 'AVS ;

- la valorisation de leur travail en lien avec pesgrés de l'enfant.

Les points plus négatifs, en lien avec les diftiésirencontrées, sont :

- le manque de formation et dinformation des emeeits, qui les conduit a
travailler a partir de leur ressenti et de leutsifions ;

- le sentiment d'étre seul, le manque d'aide sbdéen, le manque d'interlocuteur
avec pour certains un sentiment d"abandon” pdutBtion nationale ;

- un sentiment de frustration ou de déception, immession de travail mal fait,
les enseignants se sentent "démunis", "incompétentencore "désemparés" ;

- la difficulté a gérer a la fois le groupe et fam avec TED, avec un sentiment de
culpabilité dés lors que la priorité est donnéeradu a l'autre ;

- une géne et des répercussions négatives poautes éleves de la classe ;

- des difficultés liées a I'effectif dans les ckss

- des échanges insuffisants avec les professiomuilsuivent I'enfant (dans les
milieux sanitaires et médico-sociaux) et avec &R ;

- des difficultés dans les relations avec les fiesil

- le manque de formation des AVS ;

- des difficultés liées aux troubles du comportemen

- un projet personnalisé de scolarisation (PPSpidong a mettre en place ;

- des difficultés a généraliser I'expérience esaide la variabilité des profils des
enfants.

Les enseignhants notent enfin que la scolarisationl&sse ordinaire est possible
mais sous certaines conditions, et que parfoidlidgositifs adaptés répondraient
mieux aux besoins de ces éleves. lIs insistenténergie, le temps et le travalil
supplémentaire que l'accueil d'un éléve avec TEDasionne, et certains

14 INSHEA = Institut National Supérieur de formatiende recherche pour I'éducation des jeunes Hamétioet
les Enseignements Adaptés
5 ASH = Adaptation scolaire et Scolarisation des&$éHandicapés
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proposent de réduire les effectifs dans les classasernées par l'accueil d'un
éléve avec TED.

SYNTHESE

L'analyse a été réalisée sur 223 questionnaireigmes par des enseignants des
trois régions participantes ayant accueilli dams tdasse au moins un enfant avec
TED au cours de lI'année scolaire 2008-2009. Au, té5&6 des enseignants ayant
renseigné le questionnaire exercent en classe abrelinprincipalement en
maternelle) et 25% en classe ou dispositif adaygtéjui correspond a un total de
427 éleves avec TEDeurs établissements sont majoritairement pub8884).

Ces enseignants indiquent qu’un projet personndksgcolarisatiofPPS) ou un
projet d'accueil individualiséPAl) a été établi dans 81% des cas et prévoyait de
aménagements du temps scolaire, des mesures gpésifi(pédagogiques,
psychologiques, éducatives, médicales et paraméd)caassurées par des
intervenants extérieurs et 'adaptation des obfectiapprentissage. lls indiquent
également qu’une_auxiliaire de vie scolaimdividualisée (AVS-i) a été affectée
auprés de I'éléve avec TED dans 78% des cas ee datinaire. Dans 100% des
cas, les enseignants exercant en Clis ou UP| améficé& de la présence d'une
tierce personne dans la classe (AVS collectiveutre

Des réunions de I'équipe de suivi de |la scoladratnt eu lieu dans 96% des cas.
La plupart des enseignants (94%) ont eu des conmtagidiers avec la famillest
environ 70% des enseignants ont eu des relatiom®laborations avec d'autres
professionnels de I'Education nationala avec des professionnels extérieurs
intervenant dans le suivi de I'enfant.

Les objectifsde I'enseignant pour I'éleve avec TED concernaarnpremier lieu
sa socialisation, son autonomie et son développeémeotionnel, ce constat étant
probablement lié au fait que la majorité des emseits exercent en maternelle.
Cependant, dés la grande section maternelle masi @ans les classes ou
dispositifs adaptés les objectifs concernent dagmtles apprentissages
fondamentaux et les connaissances disciplinaires.

La quasi totalité des enseignants interrogés diaeoir adapté leurs stratégies
pédagogiques par exemple en adaptant les consignes (stratégiglus
fréquemment citée) ; ces adaptations sont plusiémriigs en classe ou dispositif
adapté, avec le recours aux emplois du temps thailisés, au fractionnement ou
séguengage des activités et aux supports visllscdmmunication.

Les enseignants indiquent s'étre appuyés pour edaptr pédagogie sur les
compétences particulieres de leur éléve avec, HERDcipalement sur la mémoire
visuelle et les capacités d'apprentissage partioitaLes enseignants soulignent
aussi que cette adaptation pédagogique peut gtitédi par les_difficultés propres
a l'éléve avec TEDdont ses faibles capacités d'attention et de ctrat®n, son
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intégration insuffisante dans le groupe et sesbtemudu comportement. Les
autres difficultés davantage signalées par les enseignants deg<lastinaires,
sont liées a leur impression de manquer de corargiss sur l'autisme et sur les
adaptations pédagogiques nécessaires et a leimsent'isolement. La plupart
des enseignants considérent que leurs éléves ibaefaprogrésprincipalement
dans les domaines de la vie en collectivité etrdizgions avec les autres éléves.
Les progres dans les apprentissages scolaires epldbles du comportement sont
plus frequemment décrits par les enseignants deseas ou dispositifs adaptés.

Deux tiers des enseignants déclarent que leur iexpér aupres d'éléves avec
TED a modifié leurs pratigues professionnells évoquent aussi lorsqu'ils
exercent en classe ordinaire que les connaissgndksont acquises sur l'autisme
et les TED sont essentiellement le fruit d'un tilede recherche personnel et, dans
une moindre mesure, d'échanges avec d'autres gimfesls. Ainsi peut-on
remarquer que seuls un quart des enseignants@nune formation sur l'autisme
(deux tiers en en classe / dispositif adapté).

Finalement, les enseignants font part de sentimeatsgés vis-a-vis de cette
expérience, a la fois qualifiée d'enrichissantdesptan humain et pédagogique et
a la fois générant un sentiment de frustrationeesalitude en raison du manque
de formation, d'outils adaptés, de soutien et aefiotuteurs. Les enseignants
exercant en classe ordinaire, peu nombreux a aegu une formation sur
l'autisme, regrettent de facon plus marquée erlearemanque de connaissances
sur l'autisme.
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5.2ENQUETE QUALITATIVE AUPRES DES ENSEIGNANTS

Les résultats du volet qualitatif sont présenté$agen distincte pour chaque région ; une synthese
intégrant les données des trois régions est réatisdin de chapitre.

NORD - PAS-DE-CALAIS

Les entretiens se sont déroulés entre le 22 fégtitr 23 avril 2010. Tous les enseignants sadkcit
ont accepté de patrticiper a l'entretien.

DESCRIPTION DE L'ECHANTILLON
Parmi les 10 enseignants ayant participé aux @meetsix enseignaient en classe ordinaire, ereuat
en classe spécialisée au cours de I'année 2008-2009

CLASSE ORDINAIRE (N=6) DISPOSITIF ADAPTE (N=4)
4 maternelle 2 Clis

1 primaire 1 UPI

1 lycée 1 unité d'enseignement (IME

PERSONNE INTERVIEWEE , TYPE DE CLASSE ET EXPERIENCE PROFESSIONNELLE

Parmi les 10 enseignants, huit sont des femmesuet sbnt des hommes. lIs ont entre 4 ans et 30 ans
d'expérience professionnelle, et quatre d'entre(lesxquatre qui enseignent en classe spécialiste)
une certification d'enseignement spécialisé (CAPARkon D). Au cours de toute leur carriére, ils
ont eu en moyenne 3 enfants avec TED dans lewseclastre 1 et 10 selon les cas). L'année derniére,
la majorité d'entre eux avait un seul enfant aveéb Hans sa classe; un enseignant avait deux enfants
avec TED (dans une classe de maternelle), et uie aotavait six (dans une unité d'enseignement en
IME).

AMENAGEMENTS DE LA SCOLARITE

Des aménagements de la scolarité sont décritsepdiremseignants ; le dixieme précise qu'il n'y & pa
eu d'aménagements particuliers puisque le diagno'gtiait pas connilon ne savait pas [...] tout s'est
déclenché vers la fin de l'année"

Le premier aménagement listé (8/10) est la présehaee auxiliaire de vie scolaire (AVS). Les
objectifs de la présence de I'AVS concernent leaftacolaire"reformulation des consignes, aide au
travail, structuration du travail, recadrer I'enfarsur l'activité, lui préparer son matériel", "le

pousser, le stimuler, faire les activités avec ,Idifaider a réécrire ses lecons"ainsi que le

comportement”le canaliser’, "veiller a sa sécurité" "gérer les crises, les probléemes de
comportement”ou encore I'autonomlgaccompagner aux toilettes”, "l'aider a tenir lesitils".

Vient ensuite I'aménagement des horaires ou dusemglaire (7/10)le temps scolaire est aménagé
au cas par cas"pour permettre les prises en charges a l'extén®is aussi prendre en compte la
fatigabilité de l'enfant. Des aménagements sutda gu matériel ou des équipements ont également
été mis en place (3/10), ainsi qu'une structuratier'espace (2/10un coin travail qui est isolé"
"chaque lieu avait une fonctionUne intégration ponctuelle dans d'autres clasiess un objectif de
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socialisation, a été proposée par deux enseigffpatsi les quatre enseignants en dispositif adapté)
"inclusions dans les classes d'age pour le spdpbur qu'ils ne soient pas toujours qu'entre eux"
Enfin, un enseignant a bénéficié d'interventionsghaelles en classe du service qui suivait I'erf@nt
suis bien aidé par le service qui suit I'enfant, e donne des conseils"

Récapitulatif des principaux aménagements :

P4
1

[any
o

AVS

Aménagement des horaires

Matériel / équipements

Structuration de I'espace

Décloisonnement / intégration dans d'autres classes

RN N Wl N| oo

Intervention d'un service spécialisé en classe

STRATEGIES PEDAGOGIQUES

Tous les enseignants interrogés ont utilisé destégfies pédagogiques particulieres pour I'(les)
éléve(s) avec TED. La reformulation ou l'adaptati@s consignes est citée en premier lieu (7/10) :
"on donne toujours des consignes trés clairesest éxplicites, rien d'implicite ou de second degrg,
répéte toujours les consignes pour renforcer uiit pet la mémoire de travajl”les consignes sont
visuelles! "une consigne a la fois'Le fait de décomposer les activités en séquermases constitue
également une stratégie fréquemment utilisée (6fjE0fractionne les activités a faire en petites
activités', "des temps de travail trés courts%'il y a plusieurs choses sur une feuille, je pdideuille
pour gqu'il ne voie qu'une chose a la fqislli expliquer par étapes™par petite étape, avec des
choses qui nous paraissent trés simples”

Le systeme de notation ou d'évaluation est sousgapté (5/10), et ce de différentes maniértem :
est monté dans I'échelle des [trés bien], il y a figavo], des [super], parce qu'il fallait diverf@r le
[trés bien] et I'éléve regarde toujours quand jer@e quelque chose) "j'ai tendance a le noter en
fonction de ses capacités, par exemple en traveabigpes, je sais qu'il a du mal a toucher certaine
matiéres, je vais étre indulgent, par contre poomttce qui est mémoire, j'ai tendance a le noter
comme les autres parce qu'il a une trés bonne nmréfmdpour la notation, je précise si c'est fait avec
aide ou si c'est fait seul, si c'est la premiérs fyu'on aborde la question, etc. pour que les pere
puissent aussi se rendre compte de I'évolutioredéahnt”; "les évaluations ¢a me sert a savoir ce que
je dois encore faire retravailler ou ce qu'il saiéja faire, ce n'est pas du tout le méme objectf g
pour un enseignant dans une classe normale”

Plusieurs enseignants utilisent des supports @sueldes emploi du temps visuels (4/10u début
je ne notais pas au tableau le déroulement de dange [...] mais j'ai su qu'avec cet éléve il fallait
que les choses soient notées, dans l'ordief poésie, I'éléve a ses petites images pour esuésr
déroulement'"'éléve a son emploi du temps affiché de facotioae avec a chaque activité les
horloges a coté qui correspondent, et dés queiliattest finie elle la met dans son petit hddh
essaie de limiter les imprévus, on anticipe, onveitg, "un réglement avec un code de coulepm!
encore'des points de réussite au niveau du comportement”

Certains ont recours de maniéere privilégiée a laipudation avec ces enfants (2/1%ut ce qui est
travail sur fiche, c'est trop difficile pour lui éonc on manipule beaucoup, énormémesttt'octroi de
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temps supplémentaire peut également s'avérer méeeé®/10)"pour s'organiser sur le papier c'est
pas évident, on leur laisse un peu plus de temps"

Récapitulatif des principales stratégies pédag@agidaitées par au moins deux enseignants) :

N=10
Reformulation / adaptation des consignes 7
Séquences courtes / fractionnement des activités 6
Systéeme de notation / d'évaluation adapté 5
Emploi du temps visuel / supports visuels 4
Supports de manipulation 2
Octroi de temps supplémentaire 2

Les autres stratégies pédagogiques listées stratvial en petit groupe ou en individuel, I'adaiatat

du contenu des activités (par exemple adapterdesale gymnastique le jour ou I'éleve avec TED y
assistait), le passage par l'oral plutdt que tgpaour un éléve scolarisé au lycée), l'utilisatibm
supports écrits a la communicatidharticulation est difficile, donc il y a des foisl je ne la
comprends pas alors elle note sur un petit calepnenfin, pour un éléve scolarisé en maternielle,
fait de le prendre sur les genoux.

COLLABORATION AVEC LES AUTRES PROFESSIONNELS

Tous les enseignants interrogés ont collaboré Egeautres professionnels intervenant dans le suivi
de l'enfant : hopital de jour (4/10), Sessad (2/X0RA (2/10), CMPP (1/10), Camsp (1/10),
professionnel libéral (1/10). Les modalités deecetillaboration étaient essentiellement des résnion
de l'équipe de suivi de la scolarisation (7/10JusPtarement, des séances de travail avec un
professionnel dans le cadre de I'école ont eu (R&LO) "ca a levé un peu d'inconnu®ca nous a
permis d'avoir quelques pistes de travgl]é ne me suis jamais sentie abandonnée parce gueute
fagon je voyais I'éducatrice ou la psychologue,étaient la pour me donner des conseitai encore
des séances d'information sur l'autisme (1/10),cdesacts informels (1/10), et un groupe de travail
avec d'autres enseignants (1/18) CRA avec d'autres enseignants je fais partig djroupe qui
travaille avec des enfants autistes et on créeodéts de travail'! Cette collaboration a constitué une
aide pour la majorité des enseignants interrogd®)6pour lesquels elle est décrite comme esdlentie
"il nous faut absolument de l'aidée’e suis informée des objectifs qui sont travailldans la structure

qui suit I'enfant]”. Parfois cependant l'aide apportée est consid@mene insuffisante, ou est apparue
trop tardivement dans I'année (3/10jls venaient juste a I'école quand il y avait l&sinions PPS"

"ils se réfugiaient beaucoup derriére le secret ivaldje leur ai demandé ce qu'ils faisaient avée e

et eux disaient ne pas pouvoir nous le dire [...Jigsdonnaient pas de conseils, on était vraimautt to
seuls” Pour I'un des enseignants interrodggs crois qu'il faudrait que le centre envoie uruédteur

ou un psychologue dans I'école et que nous almmsla-bas, je pense que ca serait beaucoup plus
efficace”

COLLABORATION AVEC LES COLLEGUES DE L 'ETABLISSEMENT

Parmi les dix enseignants interrogés, deux dédlam&@voir pas eu de collaboration avec leurs
colléegues de I'établissement. Pour les autres,ajissait d'une collaboration avec les autres
enseignants (8/10), le psychologue scolaire (4/Mléh)seignant référent (3/10), le directeur ou chef
d'établissement (3/10), le médecin scolaire (2/EOnaitre G ou E (2/10), les collégues éducateurs
pour l'unité d'enseignement, le CPE pour le lyogeencore I'ATSEM pour une classe de maternelle.
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Le plus souvent, cette collaboration prenait lanfede réunions de I'équipe de suivi de la scol@isa
(7/10), ou de contacts informels (7/10). Plus rametnune intervention en classe sous la forme d'une
observation est citée (1/10). Cette collaboraticzpastitué une aide pour la moitié des enseignants
interrogés (5/10Yune aide psychologique pour mpfj'ai eu des pistes de travajl”ca évite de se
sentir isolé, en cas de difficulté on sait qu'd yn travail d'équipg...] c'est vraiment indispensable”,
mais méme lorsqu'il existe une collaboration ceilest souvent décrite comme insuffisante sur un
plan quantitatif et qualitatif‘on est souvent seuls'lls viennent voir la situation mais ce n'est jamai
trés réactif', "c'est trop ponctuelce sont des gens qui ne connaissent pas tred'bigant”, "on ne

les voit qu'exceptionnellementil n'y avait pas vraiment de pistes d'aigéélles ont aussi beaucoup
de travail", "méme eux ils ne sont pas formés pour l'autistiog’ que je sais c'est ce que jai lu, ce
gue j'ai vécu, c'est tout"

COLLABORATION AVEC LA FAMILLE

Les enseignants ont collaboré avec la familleééve avec TED dans la plupart des cas (8/10), mais
deux enseignants décrivent une absence de coltaboravec la famille. En général, cette
collaboration prend la forme de réunions de l'égude suivi (7/10), de contacts informels (6/10),
d'entretiens individuels avec les parents (3/1@¢hhnge d'information au moyen d'un cahier de
liaison (2/10), de participation aux fétes de lécou de contacts téléphoniques (1/10). Cette
collaboration est décrite comme un élément importantravail avec I'enfant, et constitue une aide
pour la plupart des enseignants (7/10¢a nous permet d'avoir une image de l'enfant emdede
I'école”, de"voir une nouvelle facette de I'enfantt;est indispensable cette relation avec les pa'ent
"pour savoir si ce qui est mis en place a I'écalectionne a la maison et inversemerita nous a
aidé a comprendre"'ca permet de voir qu'on ne travaille pas dans ide\i D'autres fois, la
collaboration est plus difficilél y a eu plein de non-dit de la part de la famill "la maman n'avait
pas encore accepté et du coup, elle ne m'aidalt. pas

ELEMENTS QUI ONT FAVORISE LA SCOLARISATION DE CET (CES) ELEVE (S)

L'élément le plus frequemment cité est limplicatées parents (7/10)'les parents nous ont aidé, ils
étaient impliqués™ils n'ont jamais laché, ils se sont battusta maman lui a bien expliqué, elle a
réussi a lui donner le godt de venir a I'écglainsi que, pour un enseignant, l'avantage d'wsi€b
MDPH constitué avant le début de I'annéis: étaient bien conseillés, parce que sinon isyaient
trés bien I"inscrire sans rien derriérella présence d'un auxiliaire de vie scolaire gatement citée
(4/10)"sans I'AVS, il n'y aurait pas eu de scolarisatidrfaut absolument étre deuxie méme que
'avantage d'une classe spécialisée avec un éffédtiit (3/10), ou encore I'aménagement du temps
scolaire et les transports (2/10) pour permetteepise en charge spécialisée en dehors de I'dédole.
enseignant en college met l'accent sur les béséfies prises en charge réalisées en afj@meux
vraiment mesurer le travail qui a été fait dans kasnées précédenteskt un autre, en unité
d'enseignement, sur l'intérét de structurer I'emviement'grace a la structuration et a tout ce qui a
été mis en place, on obtient des choses qui auragigninimaginables avantEnfin, concernant le
diagnostic, pour un enseigndgt a facilité le fait de mettre un nom sur quelghese, parce que moi
je me suis beaucoup remise en question au début”

Cette question portait sur les éléments liés ategta mais deux enseignants pointent également des
éléments liés a I'enfant qui sont susceptiblesaderfser la scolarisation, tels que la motivatitan,
curiosité ou l'intérét de I'enfantc'est grace a lui-méme, c'est un enfant qui &t turieux de ce qui

se passe autour de lui”
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Récapitulatif des principaux éléments qui ont feséla scolarisation de cet(ces) éléeve(s) :

N=10

L'implication des parents 7

La présence de 'AVS

Une classe ou dispositif adapté / a effectif réduit

L'aménagement du temps scolaire / transports

Eléments liés a I'enfant (motivation, curiosité)

Les prises en charge spécialisées en amont

Le travail en équipe

La structuration de I'environnement

Le fait de le considérer comme un éléve a paréenti

Le fait d'avoir donné une information aux autres/ék de la classe

R R R N DN R ES

Le fait d'avoir un diagnostic

ELEMENTS QUI ONT ETE DES OBSTACLES A LA SCOLARISATIO N DE CET(CES) ELEVE(S)

Plusieurs éléments liés a I'enfant et non au ctmteant mis en avant la-aussi par les enseignants
(3/10). Il s'agit essentiellement des troubles almmortement et de la communication, et de l'absence
de certains pré-requis tels que rester assis auléearayon :"l'obstacle c'est les cris, c'est le bruit,
c'est le comportement qui est complétement towtefse de ce gu'on demande a I'écolelle est
dans son monde, je ne décrypte pas bien si elbergigs ou si elle n'a pas compris”

Parmi les éléments qui ont été des obstacles éolarsation de I'éléve avec TED, les enseignants
évoquent leur manque de formation (3/10h nous donne les enfants, parce qu'ils doiverg ét
inscrits a I'école, mais on ne sait rien"quand j'ai su que j'allais avoir un éléve TED dana classe,

je ne connaissais pas du tout les adaptations dauit" ; "ca ne m'aurait pas dérangé d'aller me
former, mais sur des choses pratiques, concrétas inn'y en a pas e{de formation]. Plusieurs
notent également un mangue d'information en délmnnde scolaire (3/10), avant d'accueillir I'éléve
dans leur class&néme un dossier scolaire je I'ai pas eu pour céagt”, "je ne sais pas ce qui s'est
passé avant"'l'absence d'information avant de recevoir I'él§ve] du coup on a pris un peu de
retard", "on perd du temps pour mettre les choses en pleg peut éviter aussi aux collegues d'étre
surpris, parce qu'il peut y avoir un temps d'adaipta’. Le partenariat avec les autres intervenants est
décrit comme insuffisant (2/10)"t'absence de lien avec les autres intervendnt$ c'est vraiment

une chose qui a été un gros obstacle, étre toutle'séchacun travaille de son cotgtle méme que le
mangue de places en établissement spécialisé rnarigue de classes spécialisées telles que des Clis
TED (2/10). Les modalités de recrutement des AM8 aassi un obstaclé'probléme de recrutement
des AVS, ce ne sont pas du tout des gens fartu@g' personne pour I'école on I'a répartie sur tous
les enfants qui ont des PPS, c'est du jonglageerihit a I'école que 8 heures parce qu'elle desait
partager aussi' "I'AVS a des horaires trés précis, 4h sur notrelécet c'est tres difficile parce

gu'elle ne peut pas étre la en dehors de ces heures

Les autres éléments évoqués sont la longueur deséjes et la fatigue pour I'enfant, la scolarisatio
en milieu ordinaire sans adaptation par le pdkseéléves avec TED ont été mis dans des écoles
normales ou ¢a se passait trés rhal] c'est pour cela qu'ils ont le niveau qu'ils ont ntanant; la

difficulté a proposer un accompagnement individigglien particulier lors des sortib lui faut
quelgu'un pour lui tout seul'les relations avec la famillpour elle [la mére]c'était ma faute parce
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gue je ne savais pas enseignddh enseignant en lycée évoque la question duatuife pense qu'il
lui a manqué une personne référente, une sorteadaip [...] pour discuter, voir ce qui va ou pas"

Récapitulatif des principaux éléments qui ont &g abstacles a la scolarisation de cet(ces) é)eve(s

N=10

w

Eléments liés a I'enfant (troubles du comportendmta communication)

Manque de formation sur l'autisme

Manque d'information avant d'accueillir I'éleve

Partenariat insuffisant avec les autres intervenant

Manque de places en établissement ou en classelsgc

Modalités de recrutement / emploi du temps des AVS

Des journées trop longues pour I'enfant

Le probleme de I'accompagnement lors des sorties

La scolarisation en milieu ordinaire par le passé

La manque de moyens pour un accompagnement indliséu

Eléments liés a la famille

L'absence d'une personne référente dans I'étahksgescolaire

La taille de I'établissement scolaire

PR R R R R R RN NN W w

L'absence d'AVS

ELEMENTS QUI DONNENT A L 'ENSEIGNANT UN SENTIMENT DE REUSSITE
C'est en premier lieu le développement des rekatiorierpersonnelles (8/10) qui donne aux
enseignants un sentiment de réussitié y a maintenant des échangfsvec les autres élevesls

peuvent se parleril y a tout un travail d'approche de l'autre quiéé fait', "elle a accepté qu'on la
touche’, "en récréation, je le vois moins isolé parmi lesres!', "il nous regarde plus dans les yeux et
il parle directement”, "des petits signes de jeordi dans la cour avec un autre enfanCette
évolution est cependant souvent relativement I&htdlait vers les autres mais méme en allant vers
les autres vers la fin de I'année il n'y avait pkéchange, c'était que dans un sensi majorité des
enseignants (7/10) note des progrés dans les digsegges scolaires, du moins dans certains domaines
"ils ont leur mode de fonctionnement, il y a dessels qui fonctionnent trés bieritles progrés au
niveau de la discrimination visuellethéme si ceux-ci sont parfois difficiles a évall@mr a du mal a
savoir ce qui a été compris et ce qui reste a retiller". Concernant les troubles du comportement
(7/10), les enseignants notent également une éwolut'l y a des choses qui bougentélle fait
vraiment des progrés immensge4l' avait canalisé un peu ses angoisses et il cissat aussi, au
bout d'un moment, I'environnemeil' n'y a plus de crig...] il ne court plus dans la classe”

L'évolution des compétences communicatives (3/$0pbservée par certains enseignants, de méme
que des progres sur le plan de l'autonomie (2@ arrivait & capter le regard, elle avait commeénc

a parler”, "[I'éléve] utilise certains pictogrammes, les plus concretsfaton autonome'Enfin, pour

un enfant chez lequel aucun progrés n'a pu étrerabsl'enseignant note cependant, malgré les
nombreuses difficultés rencontrées au cours ded&@rscolaire, un sentiment de réussite lié au fait

gu'il "aime bien venir avec nolis.] il a plaisir a étre 1a"
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Récapitulatif des principaux éléments qui donndréseignant un sentiment de réussite :

N=10

Amélioration des relations avec les pairs 8

Progrés dans les apprentissages scolaires

Diminution des troubles du comportement

Evolution sur le plan de la communication

Progrés dans I'autonomie

Plaisir de I'enfant a étre a I'école

RPN N W NN

Progrés sur le plan de la motricité

ELEMENTS QUI DONNENT A L 'ENSEIGNANT UN SENTIMENT D 'ECHEC

Les éléments qui donnent aux enseignants un seritidtéchec concernent les mémes domaines que
ceux qui donnent un sentiment de réussite : leseafipsages scolaires, la communication, les
troubles du comportement, et les relations avepdés.

Concernant les apprentissages scolaires (7/10gimerenseignants ont un sentiment d'échec par
rapport a 'absence de progrés réaligégsy a pas eu de progrés dans les apprentissages'agit des
trois enseignants qui n'avaient pas de sentimeméulgsite par rapport a ce point dans la question
précédente). D'autres ont observé des progrés, jugént quils sont insuffisants eu égard aux
exigences scolaires'jiai du mal a les faire décoller"'des progrés dans les apprentissages ils en ont
eu, forcément, mais ils ont progressé a leur niyeamusachant que par rapport aux objectifs offiiel
gue nous avong..] ces enfants-la ne peuvent pas..Malgré le travail qu'on avait fait, il ne savait
pas encore lire les syllabes, c'est quand mémelecsd

Pour certains enseignants, I'absence d'évolutioguéa dans le domaine de la communication (2/10)
est vécue comme un échgmur la communication on attendait vraiment plus mrogrés. D'autres
enseignants évoquent la persistance des troubleomportement (2/10)au moment ou il est en
crise, on n'arrive pas a savoir pourquoi, on n'asgde réponse"D'autres encore regrettent que les
relations avec les pairs soient restées relativependéveloppéed est encore isolé quand méme, il
faut le dire", "je déplore une chose que j'ai vraimha coeur : le vivre ensemble, le fait qu'ilsemiai
pas vraiment intégré la classedvec des difficultés dans les temps de regroupeem particulier
"quand on a des activités collectives c'est |a goer moi c'est le plus gros problénje.] il ne

supporte pas le moment des livres, de rester gssise que ¢a ne l'intéresse pas, ¢a ne lui paais'.p

Les autres points évoqués sont l'irrégularité degrps'on n‘avance pas linéairementt la difficulté

a obtenir l'intérét de I'enfant pour ce qui estpp® en class®n n'a pas réussi a le stabiliser, a lui
faire utiliser les jeux...] on n'a toujours pas d'accroctie.] il nous manque le fil"Enfin, certains
expriment un vécu d'échec personnel par rappoHti& @xpérience "je suis un petit peu sur un
constat d'écheg...] c'est quand méme tres frustrarfe regrette de n'avoir pas pu l'aider davantage
I'année dernierg...] je m'en veuX...] j'aurais di y arriver’, "je me pose la question de savoir s'il est
judicieux de les intégrer dans des classes ordawimvec 30 autres enfants, pour I'enfant, pour

I'enseignant et pour les autres enfants”
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Récapitulatif des principaux éléments qui donndmréeignant un sentiment d'échec :

N=10

Pas ou pas assez de progrés dans les apprentissalgges 7

Peu de progrés en communication / langage

Persistance des troubles du comportement

Manque d'intégration dans la classe, de relativas ks pairs

Interrogations sur l'avenir de cet enfant

Progres non réguliers, non linéaires

Manque d'autonomie dans le travail

Sentiment d'avoir perdu du temps

R RRPIRFRINDNDNDN

Manque de participation / d'intérét

En résumé, les apprentissages scolaires sontasladurce de satisfaction pour les enseignants en
raison des progres effectués par la majorité démntm et & la fois source d'insatisfaction enorais
soit de l'absence d'évolution, soit de progres timapprentissages qui sont réels mais qui restent
decad de la norme et hétérogénes. Concernant lebldso du comportement et les relations
interpersonnelles, les enseignants éprouvant umrsamt de réussite sont plus nombreux (entre gept e
huit enseignants) que ceux éprouvant un sentiméciiec (deux enseignants).

EXPERIENCE POUR L'ENSEIGNANT ET LES AUTRES ELEVES
Quatre enseignants disent avoir été inquiets auenbul ils ont appris qu'ils allaient accueillir un
enfant avec TED dans leur clasge me suis demandé ce que j'allais faire, je nenedssais pas du

tout...", "c'était la panique, parce qu'on n'est pas infordugtout’, "au départ j'ai eu peur, je me suis
lancée un défi"je connaissais une petite fille qui est autistasptévérement atteinte et donc je me
suis demandé comment j'allais faireTrois n'‘ont pas eu de réaction particuliéga ne m'a pas
dérangél...] je n'avais pas d'a priori, pas d'angoissg¥'était de la découverte, une expérience"
Une enseignante était volontaire pour accueills édigéves avec TEga m'intéressait énormément”
Deux enseignants ne savaient pas en début d'anokire que I'enfant était atteint de TED puisque

aucun diagnostic n'avait été posé jusqu'alors.

Cette expérience représente une source de satsfactur huit enseignants ; un enseignant n'erereti
pas de satisfaction et un autre explidiley a des enfants qui m'ont apporté de la satsta et
d'autres non parce que je me suis senti impuispantrapport a leur évolution"Les sources de
satisfaction sont multiples'ca m'apprend beaucoup de chosélgs familles sont trés investies, c'est
aussi valorisant de ce cété-la"quand on voit les progrés c'est trés satisfaisaht’est vraiment
passionnan{...] on sait que si on trouve le bon support, il y aguelque chose, donc il suffit de

chercher’, "c'est beaucoup plus enrichissantjuand on arrive a un petit résultat, c'est vrairheo
plaisir".

Huit enseignants disent que cette expérience afi@oglirs pratiques, par rapport dladaptations de
I'environnemerit au niveau du travail de préparatiam cahier avec tous les jours, les activités qu'on
va travailler”, dans la formulation des consigrigassaie d'étre plus concise et plus clajreli encore
"je suis plus patiente™je suis plus a I'écoute™j'essaie de savoir pourqudil y a des difficultés
d'apprentissaggjarce gu'il y a toujours une explicatianPour les deux autre§l n'y a pas vraiment

de choses transposables"
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La réaction des autres éléves est jugée par laéntigis enseignants plutét positive (5/10), paradest
plutdt négative (2/10%il y a un peu de rejet quand méme", "ils ont plyp@ur de lui; les autres
n‘ayant pas noté de réaction particuliére. Aitles enfants sont trés tolérants.] ils prennent assez
vite conscience que ce n'est pas parce qu'il y en gui s'autorise a transgresser les régles de vie

qu'ils peuvent le faire™ils étaient plus posés, ils faisaient attentiorelée", “ils sont méme un peu
trop protecteurs;"les enfants sont solidairds..] ¢a fait beaucoup de bien a toute la classe”

ELEMENTS QUI PERMETTRAIENT AL 'ENSEIGNANT DE REPONDRE AU MIEUX AUX BESOINS DES

ELEVES AVEC TED A L'AVENIR

Le premier élément cité est la formation (7/10)ai fait plein de formations, mais personnelles,
n'est pas du tout I'Education nationale qui m'a @ayuoi que ce soit"'ce que j'ai eu comme
formation, honnétement, par rapport a l'autismest'vraiment trés trés peu, 2-3 heurdsgjue les
instituteurs aient l'occasion d'aller observer dagess classes un enfant avec handifdyrant leur
formation],au moins pour gu'ils se rendent compte un pewetgg ne leur tombe pas dessus comme
¢a". La formation des AVS est aussi évoquée (2/10).

Vient ensuite la collaboration avec les professagmui suivent I'enfant par ailleurs (5/10), pafo
qualifiée d'insuffisant®on n'avait vraiment pas beaucoup de communicadigat eux, c'est surtout ¢a
qui me génait" Les enseignants souhaitent que ce travail deerpiit soit renforcé, et émettent
quelques suggestions a ce propgsnsiste sur le travail de collaboration avec Ipsofessionnels des

services, "on devrait nous aussi les enseignants, voir cominganfonctionne ces structures-la,

comment on pourrait apporter de l'aide pédagogigues enfants™il faudrait plus de réunions dans
I'année pour étre plus réactifs"

Des besoins en termes de matériel ou d'outils fipdes sont également identifiés (4/106¢ sont des
enfants qui aiment beaucoup l'informatique, etiltfque je vienne a I'école avec mon portable pour
gu'ils puissent travailler,"de méme que du personnel supplémentaire pourmpagmer ces enfants
(4/10)"surtout la présence de quelqu'un, si on veutragait qu'ils profitent de la vraie vie de I'école”
Un enseignant souhaiterait la présence d'un psyotimien dans I'écoléon va a la piscine, a la
patinoire, je ne suis pas spécialiste et ils ordrgliméme de gros troubles psychomotelsi' autre
insiste sur le nombre d'éléves avec TED par clagsmn veut que ce soit une scolarisation effi@ent

a partir de trois éléves avec TED ¢a n'est pasiptss

Récapitulatif des principaux éléments qui permiirtaa I'enseignant répondre au mieux aux besoins
des éleves avec TED a l'avenir ;

N=10

Plus de formation / d'informations

Plus de collaboration avec les autres professignnel

Du matériel / des outils spécifiques

Plus de personnel / la présence d'une tierce peestems la classe

Plus de formation pour les AVS

Un psychomotricien dans I'établissement

Des conseils / des choses pratiques, concrétes

Un nombre limité d'éleves avec TED dans une classe

SIS =Y N N1 N N S, T N

Banaliser / dédramatiser l'intégration des enfhatglicapés
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TLE-DE-FRANCE

Les entretiens se sont déroulés entre le 9 féetikr 18 mars 2010. Parmi les enseignants initiefgm
sollicités, deux ont refusé de participer (par mende temps).

DESCRIPTION DE L'ECHANTILLON

Douze enseignants au total ont participé aux eéet®t; en effet, pour l'unité d'enseignement en
hépital de jour, trois enseignants étaient préderdsde I'entretien. Afin de faciliter la présetida des
résultats, lorsque plusieurs enseignants de la nofasee ont participé a I'entretien leurs propog so
regroupés pour arriver a un échantillon final delb8ses.

Parmi les 10 classes concernées, quatre étaienilien ordinaire et six en milieu spéciafisé

CLASSE ORDINAIRE (N=4) |DISPOSITIF ADAPTE (N=6)

2 maternelle 3 Clis (dont 1 Clis TED)

1 primaire 2 UPI

1 college 1 unité d'enseignement (HDJ)

PERSONNE INTERVIEWEE , TYPE DE CLASSE ET EXPERIENCE PROFESSIONNELLE

Parmi les 12 enseignants, neuf sont des femmesigssbnt des hommes. lls ont entre 5 ans et 37 ans
d'expérience professionnelle, et sept d'entre pax(i les huit qui enseignent en classe spécidlisée
ont une certification d'enseignement spécialiseRE3H option D, option E ou CAEI). La huitieme
enseignante exercant en milieu spécialisé étafbenation au moment de I'entretien. Au cours de
'année 2008-2009, ils ont accueilli en moyennenfares avec TED dans leur classe (entre 1 et 12
enfants par classe). L'information concernant lmbre d'enfants avec TED accueillis au cours de
toute leur carriére n'a pas pu étre recueillie deigre précise.

AMENAGEMENTS DE LA SCOLARITE

Des aménagements de la scolarité sont décritopards enseignants. Le premier aménagement cité
concerne la présence d'un auxiliaire de vie s@I@f10)"la présence de I'AVS dans ma classe était
indispensable"Vient ensuite I'aménagement du temps scolairdesuhoraires (7/10)"un emploi du
temps aménagé, des heures qui pouvaient étre suppsiquand les matinées étaient trop lourd@s"

ne vient que le matin"

Des temps de décloisonnement ont été organisédalars les Clis et les UPI interrogées (5/1@n:
avait pour les trois éléves des temps de scolavisatollective, avec les collegues, plutdét dans leu
classe d'age"; "pour un éléve, lintégration n'était pas toujoussmple, une AVS pouvait
I'accompagner pour qu'il puisse participer au colits] par contre le deuxieéme éléve y va seul, ¢ca se
passe trés bien'Des aménagements de l'espace ont égalementaés®s$§2/10) il ne supportait
pas du tout une autre petite fille de la clagsq il a fallu mettre une sorte de paraventbn a une
petite salle qui permet a la fois d'isoler un éléne a besoin de se sentir un petit peu $eu] et de
décloisonner et de travailler avec I'AVS, faire xleteliers, etc., elle a plein d'avantages cettttg@e
piece", "le fait qu'il y ait des endroits pour faire lesctées, c'est trés importapt.] il faut que ¢a soit

%5l y a d'avantage d’enseignants spécialisésrqurespécialisés dans cet échantillon, c’est paniedait a
I'origine noté dans les fichiers, pour 2 enseigeacdntactés, qu'ils exercaient en classe ordinai@s que
I'entretien a en fait révélé qu’ils étaient en WPkn CLIS
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structuré, pour qu'ils puissent avoir des repérési aménagement du temps de cantine a été proposé
pour un éléve "la pause de midi ¢ca paraissait beaucoup, c'est gl y a du monde, alors il montait

en classe, parce que moi de toute facon je suesrgidi[...] et au bout d'un moment, il me demandait
de retourner un peu dans la cour"

Enfin, dans une classe de maternelle, la rentrékise de I'enfant a pu étre préparée en amont :
"comme les parents nous avaient prévenus avantetdrée, nous avons pu réunir une équipe
éducative dés le mois de juin avant sa premiérgderscolaire, ce qui a permis de mettre en place |
dossier MDPH pour une AVSTe l'ai accueilli dans ma classe sur deux matinéas mois de juin
[...] puis on a défini ensemble avec les parents comgaegitait se passer"”

Récapitulatif des principaux aménagements :

=z
1

[any
o

AVS

Aménagement des horaires

Décloisonnement / intégration dans d'autres classes

Structuration de I'espace

Aménagement des temps de cantine

Réunion / accueil de I'enfant et des parents daaeintrée

NI RN RSN

Rentrée décalée pour cet enfant

STRATEGIES PEDAGOGIQUES

Des stratégies pédagogiques ont été utilisées miusclasses sur dix ; pour un éléve scolarisé en
maternelle, I'enseignante expligiikea fait une petite section standard, la seul&éiience c'était qu'il
avait a coté de lui son AVS qui le guidait"

L'utilisation d'un emploi du temps ou de supporisuels est citée en premier lieu (8/19 suis

passée beaucoup plus par le visuel que pour leesa@nfants""j'ai essayé de faire plus de visuel
parce que les traces écrites n'‘avaient aucun sens @ux’, "¢a l'apaise quand c'est plus visuglje
passe beaucoup plus par I'imag€oncernant les emplois du temps, peuvent étgoges'un emploi
du temps soit a la demi-journée soit a la semagnefonction de leur niveay™certains avaient leur
emploi du temps sur une sorte de porte revuegugss l'avaient affiché sur la tablé'un emploi du

temps pour chaque enfant, avec des pictos"”

Le fractionnement des activités est également &dupent décrit (6/10) “fractionner les activités,
parce qu'il était tres fatigablg...] on stoppait l'activité, il se posait un petit pgujs il revenait me
voir [...] il savait gérer lui-méme ces moments ou il seraé ¢ca débordait™une alternance des
activités qui demandaient beaucoup de concentratiodes activités plus ludiques'une activité
suivie par un quart d'heure de jeyrocédetpar petites étapes'Les consignes sont souvent adaptées
ou reformulées (5/10jJtravail de ré-explicitation de la consigne, aveneuconsigne simple, pas
double'; "I'AVS reprenait les consignes avec |ulfeformuler et fractionner, étape par étape, les
consignes un peu compliquéespas de questions trop ouvertes'tépéter, insister, re-capter
l'attention”.

Concernant le systeme de notation (5/1®s bulletins contiennent les compétences acquises
compétences a renforcer, il n'y a pas de not§e"ne notais pas les enfants, j'utilisais des earts,
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au fur et a mesure ca a pris du sens pour ekxifin, les enseignants utilisent également knale
temps supplémentaire, et ont recours a des supgrtsmnipulation ou gestuels.

Récapitulatif des principales stratégies pédageagiqu

P4
1

[any
o

Emploi du temps visuel / supports visuels

Fractionnement des activités / séquences courtes

Reformulation / adaptation des consignes

Systéme de notation / d'évaluation adapté

Octroi de temps supplémentaire

Supports de manipulation

=N~ Oo1 01 O 00

Supports gestuels

COLLABORATION AVEC LES AUTRES PROFESSIONNELS

Deux enseignants interrogés n'ont pas collaboreé lageautres professionnels intervenant dans \& sui
de I'enfant. Les autres enseignants ont collabegé des professionnels libéraux (4/10), des hopitau
de jour ou CMP (3/10), des Sessad (3/10), un streanédico-sociale (1/10), une association de
familles (1/10), et, pour les enseignants exereantinité d'enseignement, des enseignants de I'école
ordinaire (1/10). Les modalités de cette collahoraétaient essentiellement des réunions de I'équip
de suivi de la scolarisation (7/10) qui permettdientendre tous les professionnels autour de
I'enfant”, "c'est le moment ou tous les partenaires autourl'@efant peuvent échangerCette
collaboration peut également prendre la forme etiintions de professionnels dans I'établissement
scolaire (3/10)la psychologue venait tous les 15 jours en corimetion’, "deux psychologues sont
venus dans la classe, ils ont fait une observagibont donné des conseils qui, manifestement, ont
porté leurs fruits, "une psychologue et une éducatrice qui viennentaigi college"ou d'échanges
téléphoniques (2/10)e peux les avoir régulierement au téléphangeétte collaboration a constitué
une aide pour la moitié des enseignants (5/10) prseignant souligne que l'aide apportée était
variable en fonction des professionnels avec ldsdue travaillé, et pour un auttd n'y a pas eu le
temps d'apporter quelque chose si ce n'est de enettiévidence le probleméd'es enseignants qui en
ont retiré un bénéfice soulignent dlaal niveau de I'échange c'est riche, ¢ca permetalpas se sentir

isolé", "elles venaient me demander comment ¢a se passdliivais besoin d'aide, c'était un bon

partenariat’, "j'ai besoin d'avoir I'avis des autres, on parlesdgroblémes s'il y en a, des difficultés,
des améliorations, on échange beaucoup"

COLLABORATION AVEC LES COLLEGUES DE L 'ETABLISSEMENT

Parmi les dix enseignants interrogés, un seul c&davoir pas eu de collaboration avec ses cakegu
de I'établissement. Pour les autres, il s'agislaaiie collaboration avec les autres enseignarit).ae
psychologue scolaire (5/10), le directeur ou ppatidu college (4/10), I'enseignant référent (3/10)
l'infirmier scolaire (3/10), le médecin scolairg1@), les collegues de I'hdpital de jour pour kéni
d'enseignement (1/10pn échange beaucoup avec eux sur la situatiorieféaint et c'est important
cette vision pluridisciplinaire de [I'enfant"Un enseignant a collaboré avec la conseillere
départementale a l'inspection académiduenue dans la classe 2-3 fois dans I'année, am@nents
charniéeres' Le plus souvent, cette collaboration prenaiblarfe de réunions de I'équipe de suivi de la
scolarisation (8/10), d'échanges informels (5/10¢e temps d'observation et d'intervention en elass
(4/10). Cette collaboration a constitué une aiderpa moitié des enseignants interrogés (5/10), et
parfois c'est I'enseignant lui-méme qui pouvaieaises colleguek'était plutdt moi qui donnait des
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conseils & mes colléegued'a collaboration avec les collégues est souvemwtidienne"je suis en
relation constante avec les professeurs qui lesgint dans leur cours"on se parle, on échange, on
prépare’, "le directeur était toujours 1a, on échangeait beaup, parce que quand l'éleve était en
crise moi je pouvais pas toujours géretl'infirmiére scolaire est une sorte de relais, gartenaire
guand I'éleve ne se sent pas bien, elle le prendhemge' Cependant, cette collaboration reste
insuffisante pour plusieurs enseignantta:psychologue scolaire a fait des observationssnagres
rien n'a été mis en place, c'est vrai qu'on étaitstun peu démuni”la psychologue est sur plein
d'écoles, elle est débordée.] le médecin scolaire c'est pareil, il a des millie'enfants a suivre"
avec parfois un sentiment d'isoleméah s'entraide mutuellement mais au bout du congptese

débrouille quand méme tout seuls"

COLLABORATION AVEC LA FAMILLE

Tous les enseignants ont collaboré avec la fardild'éléve avec TED (10/10). Cette collaboration
peut prendre la forme de contacts informels (9/d@);éunions de I'équipe de suivi de la scolaogeati
(8/10), d'entretiens individuels (4/10), de réusiate début d'année (2/10), de contacts téléphanique
(1/10) ou d'un carnet de correspondance (1/10)r Boudes enfants, scolarisé au colléege en classe
ordinaire, le péere est intervenu dans la clddsest venu deux fois pour en discuter avec léveas"

La collaboration avec la famille est décrite comumeélément important du travail avec I'enfant et
constitue une aide pour I'enseignant dans la ntéjdes cas (6/10)¢échanger avec les familles, c'est
une aide} "c'est une trés bonne collaboratiqrifl y a eu une vraie écoute de la part des parentis
étaient confiants envers I'éducatiotiles parents des enfants autistes que j'ai eu jasmaintenant
ont toujours été trés impliqués, trés au fait, todwerts[...] c'est vrai que je n'hésite pas a demander
des conseils aux parents, ce sont eux qui conmaisenieux leur enfant™mon intérét c'est que les
familles soient vraiment partie prenante du prgjélie pense que si je n'avais pas eu ¢a [la
collaboration avec la famille] ¢a aurait été catagphique', "les parents ont été trés trés disponibles,
il y a eu un travail énorme de la maman qui repiietes cours avec lui le soir'Parfois les relations
avec les familles se sont avérées plus difficitespermettant pas une réelle collaboratitpour un

des enfants, olinous avons collaboréfpais pour l'autre non, c'était tres tres difficiierelation avec

les parents, ils avaient une attitude de déni @gaport a la situation de leur enfant"

ELEMENTS QUI ONT FAVORISE LA SCOLARISATION DE CET (CES) ELEVE (S)

L'élément le plus fréquemment cité est la présehmee AVS (7/10) 'ne pas étre tout seul dans la
classe, ca me parait indispensablél'y a des progrés considérables de I'enfant gradAVS, c'est
évident, "quand il y avait un trouble du comportement quxavait pas pu anticiper, on s'arrangeait,
I'AVS permettait a I'enfant de sortir se calmerpeu|...] au mois de mars il y avait déja beaucoup
moins de troubles™ce qui a été essentiel c'est le fait qu'il a eméme AVS quand il est arrivé €n 6
le fait d'avoir un élément stable, un repére, dtéasentiel’ Un enseignant note cependémt a des
chances comme a une loterie et ce n'est pas ngrmplmoi je suis bien tombée, sur une dame
investie avec plein de bon send’a collaboration avec les familles (5/10) et audes autres
professionnels (3/10) sont également des élémeawntsisants !le fait de travailler avec les parents
en amont;' "le fait simplement d'en discuter, ca aide, parcd gua toujours des idées auxquelles on

ne pense pds"c'est enrichissant, ¢ca aide a aller dans le méeres'$
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Récapitulatif des principaux éléments qui ont feséla scolarisation de cet(ces) éléeve(s) :

N=10

La présence de 'AVS 7

La collaboration avec les familles

La collaboration avec les intervenants extérieles Autres enseignants

L'aménagement de I'emploi du temps

Un enseignant sans a priori, sans craintes

Une ambiance sereine dans la classe

Des moyens pour du matériel adapté

Une autonomie de fonctionnement (hépital de jour)

PR R R Rk wlox

Le soutien de la hiérarchie

ELEMENTS QUI ONT ETE DES OBSTACLES A LA SCOLARISATIO N DE CET(CES) ELEVE(S)

Plusieurs éléments liés a I'enfant et non au ctateant mis en avant par les enseignants (6/10). Il
s'agit essentiellement des troubles du comportemiede la communication, de I'absence d'intérét
pour les activités proposées, et des troublesatierition.

Parmi les éléments contextuels qui ont été desaclest & la scolarisation, les enseignants citent en
premier lieu le manque de formation (5/10: formation c'est la maman qui me I'a donnée,daer

des vacanceg..] ce qui me géne c'est qu'il n'y a rien de la parf'Hducation nationale"'manque
d'information, méme si les parents m'ont beaucddp"a"j'ai eu une petite formation sur les TED
guand jai fait ma spécialisation mais c'est tquitles fois on est un peu découragés, démunis"
Certains regrettent un partenariat insuffisant alesc autres intervenants (3/10a m'a manqué
I'année derniére le lien avec d'autres intervengrdsce que j'étais perdue, je ne savais plus quoi
faire, je n'avais aucune arme surtout dans les nmisnde crise""j'aurais aimé échanger plus avec
des professionnelsLa question de la formation et du recrutementAMS fait également partie des
obstacles relevés (3/10)"te probléeme des AVS c'est que ¢a bouge beaucoaternent, "le
changement de personnes n'est pas trés souhaitdladeformation des AVS pose aussi probleme”
"'avais l'impression d'avoir un Z&léve dans ma clas§e.] vu qu'elle nous posait plus de problemes
que d'aide on a décidé de ne plus continu&dnt qu'ils ne seront pas correctement formés et
rémunérés il n'y aura personne et c'est normbaé’ nombre d'éléves dans la classe est pointé eomm
un obstacle par deux enseignants spécialisés tjsepgue dix éléves c'est trop pour une classe [...]
parce qu'ils ont tous des niveaux différents et diffcultés différentes”. Il existe par ailleursiu
manque d'information, voire une incompréhensiorteltains colléguecertains se demandaient ce
que l'enfant faisait ici parce qu'on n'arrivait pascommuniquer avec lyi"suite aux troubles du
comportement, la conseillére d'éducation a souhgité y ait un conseil de disciplirfe..] j'ai réussi

a lui faire comprendre qu'il y a des choses qusoet pas du méme ordre que n'importe quel éléve qui
va en agresser un autre"

Les autres éléments cités sont les durées de isetilan"le temps de classe était trop long, il a fallu
aménager pour lui des temps dans la journée pour@o se poser,'l'absence d'un diagnostie fait

de savoir le diagnostic permettrait d'éviter cem@s erreurs,' et, dans les dispositifs adaptés, le
mangue d'une AVS individuelle dans les momentséidotsonnementien UPI comme on a déja une
AVSco on n'a plus droit a une AVSi, mais chague dalil y a une inclusion de ce jeune dans une
autre classe, moi ou I'AVS on s'assoit a coté detlan fait un travail individuel avec lui"
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Récapitulatif des principaux éléments qui ont & abstacles a la scolarisation de cet (ces) &lgve(

N=10
Eléments liés a I'enfant 6
Manque de formation sur l'autisme 5
Partenariat insuffisant avec les autres intervenant 3
Modalités de recrutement / emploi du temps des AVS 3
Nombre d'éleves dans la classe 2
Manque d'information du personnel de I'école 2
Journées trop longues / fatigue de I'enfant 1
Absence de diagnostic 1
Manque d'AVSi dans les classes spécialisées 1

ELEMENTS QUI DONNENT A L 'ENSEIGNANT UN SENTIMENT DE REUSSITE

Les progrés dans les apprentissages scolairesituenstla premiére source de satisfaction (8/10),
méme si ceux-ci sont souvent relatien francais et en mathématiques, il était le reeillde sa
classe! "il a appris certaines choses, pas tqutjuelques acquisitions scolaires, quand méme assez
relatives. Une amélioration dans les relations avec lesspest également décrite (6/10), de facon
plus ou moins marquée selon les enfdote ébauche de relation a l'autre’l'année derniére il ne
voulait pas aller dans la cour mais cette annéeeilit bien) "au fil de I'année il arrivait a reconnaitre
ses camarades et méme a donner la main a une ¢apirg faire passer des émotiongécemment
c'est lui qui va chercher les autres pour jouer@yeainsi que des progrés en communication (3/i.0)
s'est mis a lever la main, & dire des chos&€#rtains enseignants mettent l'accent sur leiplde
I'enfant (2/10)leur épanouissement, leur envie de venir a I'édel@ense que c'est la premiére chose
a atteindre avant de pouvoir commencer a rentrarsdas apprentissages'autres sur le maintien de
la scolarisation en milieu ordinaire (2/10 projet est de le faire passer en CP ordinalenc c'est
plutdt une réussite™le plus gratifiant c'est quand on arrive a scokei des enfantglans des écoles

ordinaires],ou a maintenir l'intégration”

Récapitulatif des principaux éléments qui donndi@rseignant un sentiment de réussite :

N=10

Progrés dans les apprentissages scolaires 8

Amélioration des relations avec les pairs

Diminution des troubles du comportement

Evolution sur le plan de la communication

Epanouissement / plaisir de I'enfant a étre alBéco

Maintien de l'intégration en milieu ordinaire

RN N W w o

Plus l'autonomie dans le travail

ELEMENTS QUI DONNENT A L 'ENSEIGNANT UN SENTIMENT D 'ECHEC

Le manque d'intégration dans la classe et de oglat@vec les pairs est I'élément le plus fréquemmen
cité par les enseignants (4/100s"ont du mal a échanger avec les autres éléveln dtasse et du
collége encore plus"le sentiment d’échec c’est plus par rapport a skation aux autres"Plusieurs
enseignants (4/10) expriment ensuite des inquiétpde rapport a I'avenir de ces enfafds se pose
beaucoup de questions, quel avenir va-t-il avast;ae que I'AVS va étre la 'année prochaine, @est-c
qu’il peut suivre une scolarité « normale » ? "n"se pose la question de la réorientation a patér

14 ans", "on ne sait pas si ce qu'on a travailléeawux va vraiment les aider dans I'avenir".
L'insuffisance des progrés dans les apprentissalyesioins chez certains éléves, peut également étre
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a la source d'un sentiment d’échec (3/1€)ricernant un des deux éléves, je n'ai rien pwefaour
lui, il N’y a eu aucun progrés pédagogique, tieBnfin, deux enseignants pointent les difficuliéss

a I'évaluationc’est trés dur d’évaluer un enfant autigte] on ne sait pas ou il en est", "c’est un peu
frustrant, un peu stressant, parce qu’on ne sait pails en sont au niveau des apprentissggesin
enseignant met I'accent sur la question de la gdisétion des apprentissagesanque de transfert de
ce gu’ils ont appris ici, ils ne savent pas génisel et ca c’est vraiment une difficulté”.

Récapitulatif des principaux éléments qui donndiriseignant un sentiment d'échec :

N=10

Manque d'intégration dans la classe, de relativas ks pairs 4

Interrogations sur l'avenir de cet enfant / I'otaion

Pas ou pas assez de progrés dans les apprentissagaées

Difficulté a évaluer les connaissances / les progre

Manque de généralisation des apprentissages

Sentiment d'impuissance

Persistance des troubles du comportement

N ENES

Difficultés de communication avec une famille

EXPERIENCE POUR L'ENSEIGNANT ET LES AUTRES ELEVES

Cinq enseignants avaient déja une expérience adjgafants avec TED et n'ont pas eu de réaction
particuliere lorsqu’ils ont appris qu'ils auraiestins leur classe un enfant avec TER n’était pas
une crainte, plutét un questionnement par rapporiaapédagogie a mettre en placeTrois
enseignants disent avoir été inqui&ia a toujours une petite appréhension”, "une peais qui est
plutét positive, parce qu'on essaie de trouver gekitions"et un enseignant était volontaire pour
accueillir cet enfant dans sa classe.

Cette expérience représente une source de satisfgmur cing enseignants'festime qu’il faut
accueillir les enfants handicapés et la preuvegest cet enfant a eu quand méme des réussites et moi
¢a m'a appris des choses", "la satisfaction c’estilg| font des progrés"Deux enseignants n’en
retirent pas de satisfactidit’était plutét frustrant, on se sentait impuissgparfois” et, pour un
enseignant, cela dépend des enfants et de leurtiéol

Trois enseignants disent que cette expérience afitndelirs pratiquesj'étais obligée de me poser
encore des questions, d'essayer de trouver desi@my ca remobilise”, "travailler plus par le jeu,
par I'expression du corps, avoir plus de temps dassprogrammes, dans les apprentissages, chose
qui me manquait énormément en classe ban&ept enseignants n’ont pas modifié leurs pratique
pour certains parce qu'ils avaient déja une ceataxpérience de I'accueil des enfants avec TgD

n'a pas modifié mes pratiques, par contre ¢ca med#i travail des professeurs qui les intégrfent

cas de décloisonnemeht]

La réaction des autres éléves est jugée plutbtigmgar quatre enseignarisavais peur pour le
reste de la classe parce qu’on sait qu'au collélgene sont pas toujours trés gentils entre eux, et
bizarrement ¢a a eu l'effet inversétine ambiance plus solidaire que dans d’autres sga$ "les
autres éleves de I'école les accueillent trés higih'est en tutorat avec un autre éléve de la stds
"pas de rejet du tout". Pourois enseignants, la réaction des autres éléevgsigegeplutdt négative

"ca perturbait quand méme le groupe", "quand ik&di des crises mon groupe classe était aussi trés
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perturbé", "avec ses difficultés de communicatiorcales autres ¢a ne se passe pas toujours trés
bien", "au sein d'un groupe c’est assez difficpparce que les autres ont aussi leurs difficultés.
enseignant note enfin une évolution dans les @atiles autres éléves au fil de lI'annéky. a des

enfants a qui ¢a faisait peur, mais aprés il y auee adaptation qui est étonnante".

ELEMENTS QUI PERMETTRAIENT AL 'ENSEIGNANT REPONDRE AU MIEUX AUX BESOINS DES

ELEVES AVEC TED A L'AVENIR

L'élément le plus fréquemment cité est la formatid®s enseignants (6/10)e pense qu'il faut
absolument faire participer les enseignants a dages de formation"'une formation, des supports,
des outils, des choses trés concretda’connaissance des livres aide, mais dans laiguat je pense
quil faut plus de formation"Vient ensuite la collaboration avec les autresfgwsionnels, de
I'établissement scolaire ou extérieurs (3/10)j'ai besoin de plus d'aides, de réponses a mes
guestions,'"au college il n'y a plus d'heures de concertatjar] ca aurait été bien d'avoir un temps
pour discuter, pour faire le poirfavec les collegue’s] La présence d'une tierce personne dans la
classe est également un élément important poundépa@ux besoins des éléves avec TED (3180)
présence d'une AVS c'est indispensable et sutttati avoir la possibilité d'avoir cette AVS leupl

vite possiblg...] je pense que c'est trés bien, quand on peut, dmédse dans un cadre normal, a
condition de donner les moyens a linstituteur e dérer, c'est-a-dire une personne supplémentaire
pour s'en occuper'la condition étant que I'AVS ait bénéficié d'Unemation (2/10)'qu'il y ait des
AVS formées [...] il faut tout un travail en amariDes besoins en termes de matériel pédagogique
sont également recensés (2/14)) construit des jeux nous-mémes et ce seraitdreemouvoir acheter

du matériel pédagogique, donc d'avoir plus de msygmnciers"

Les autres éléments abordés sont les échangefeavearentsje peux avoir des éléments de réponse
de la part des parents'la question de l'information données aux autlége§"le regard des autres
éléves sur un enfant autiste est assez diffjcilg peut-étre qu'une sensibilisation des autres éléves
serait bien I'amélioration du dépistagen maternelle, on est interpellé par un certairmtwe de
signes, c'est anormal qu'un médecin ne les aivpaf...] quand on découvre les choses en arrivant a
I'école c'est assez violentu encore les conditions de travail en unité s#é@nementce n'est pas
intéressant financiérement pour nous de venir, [¢8rsqu'il y a des enfants avec TED il faudrait plu

de personnel"

Récapitulatif des principaux éléments qui permigitriaa I'enseignant répondre au mieux aux besoins
des éléves avec TED a l'avenir :

N=10

Plus de formation / d'informations 6

Plus de collaboration avec les autres professisnnel

Présence d'une tierce personne dans la classe - AVS

Plus de formation pour les AVS

Plus de moyens pour du matériel pédagogique spéeifi

Echanges avec les parents

Sensibilisation des autres éleves

Améliorer le dépistage

Plus de structures spécialisées

PR R R R NN w

Amélioration des conditions de travail du persordeais les unités d'enseignement
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AUTRES ELEMENTS ABORDES

D'abord, plusieurs enseignants mentionnent ladd®@D5 sur l'intégration des personnes handicapées,
et en soulignent l'importance tout en mettant éatsur un certain nombre de limite¥'intégration

c'est bien, mais pas a tout piix.] il faut que tout le monde soit partant, soit préfay "pour moi

c'est une bonne chose, mais il ne faut pas noniptiisre pour inclure, juste parce que c'est écrit
dans la loi, il faut inclurgun enfant]parce que c'est bon pour luj"'si jamais il y a de gros troubles,
au moins adapter la scolarisation, ne pas meteaffint en milieu ordinaire juste pour le mettre en
milieu ordinaire"; "la loi dit bien que les enfants doivent étre imt&gen milieu ordinaire, donc je
n‘ai pas du tout l'intention de me transformer ersadgnante spécialiséfe..] s'il est possible de
I'accueillir en milieu ordinaire et de travaillen&c les autres enfants, on l'accuejlle] si ca dépasse
mes compétences, il doit partir en spécialisé”

Une autre question abordée est celle du financerpemé (par la famille) des AVS, et des
interventions de certains professionnels apparteaales associations de familles dans les classes,
dans un cadre qui n'est ni celui d'un Sessad ni delne équipe sanitaire ou médico-socidleette
année la nouvelle inspectrice a refusé que leshmdggues de l'association viennent dans I'école,
alors que l'année derniére linspecteur avait adégp "les parents ont embauché une
accompagnatrice AVS privée formée a la méthode [ABAils ont pris rendez-vous avec l'inspecteur
d'académie pour obtenir le fait que leur accompdgoa puisse suivre I'enfant sur le temps scolaire
[...] elle est formée a I'autisme, co-pilotée par unepsiogue spécialiséfe..] a I'école I'AVS se plie

a ce que l'enseignante a programmeé] par exemple elle lui amenait a la maison le livoe kequel

on travaillait, ce qui fait que I'enfant supportai¢ mieux en mieux les lectures collectives"

FRANCHE-COMTE

Les entretiens se sont déroulés entre le 23 maeslét juin 2010. Tous les enseignants sollicités o
accepté de participer aux entretiens.

DESCRIPTION DE L'ECHANTILLON

Quinze enseignants au total ont participé aux tet® ; en effet, pour une classe de maternell& deu
enseignantes étaient présentes, et pour I'UPI Igtéle collége ordinaire, trois enseignants ont
participé a l'entretien. Afin de faciliter la présation des résultats, lorsque plusieurs enseigrdeta
méme classe ont participé a l'entretien leurs @aomt regroupés pour arriver a un échantillon fina
de 10 classes.

Parmi les 10 enseignants concernés, six enseignaierclasses ordinaires et quatre en dispositif

adapté

CLASSE ORDINAIRE (N=6) DISPOSITIF ADAPTE (N=4)

3 maternelle 1 Clis TED

2 primaire 2 UPI (1 college et 1 lycée)

1 college 1 unité d'enseignement (IMpro)

PERSONNE INTERVIEWEE , TYPE DE CLASSE ET EXPERIENCE PROFESSIONNELLE

Parmi les 15 enseignants, onze sont des femmasagegont des hommes. lls ont entre 4 ans et 40
ans d'expérience professionnelle. Onze exercentasse ordinaire, et, parmi les six enseignants qui
exercent en classe spécialisée, trois ont undicatibn d'enseignement spécialisé (CAPASH option

Etude des modalités d’accompagnement des persaweesTED dans trois régions frangaises  153/246



D) et trois sont en cours de formation (2 CASHanoée derniere, ils ont accueilli en moyenne deux
enfants avec TED dans leur classe (en majoritéeuth enfant par classe, a l'exception de l'unité
d'enseignement en IMpro qui en comptait deux,dRllau lycée qui en comptait quatre, et de la Clis
spécialisée qui en comptait dix). Au cours de tdete carriere, ils ont accueilli en moyenne quatre
éléves avec TED.

AMENAGEMENTS DE LA SCOLARITE

Tous les enseignants interrogés décrivent des ayedrents de la scolarité. Le premier concerne la
présence d'un auxiliaire de vie scolaire (8/10gcapour objectifs dél'intégrer dans le groupe,
reformuler une consigne et essayer de le relaneesda motivation™l'aider a se mettre au travail,
retrouver ses affaires™rassurer, éviter les crises"prendre des notes pendant que la jeune fille était
absente!' La présence de I'AVS est souvent décrite commispensabléc'est un éléve qui travaille
pas du tout en groupg™une présence quasi permanentd”’AVS était tout le temps présent, il
reprenait tout; mais parfois, lorsqu'il s'agit d'une AVS collgeti"au détriment des autres éleves”

Les enseignants décrivent également des aménagehemnemps scolaire (5/10)n allégement du
temps scolaireet de I'environnement (3/10)"y'a pas de miroir, pas de fenétre, pour qu'il soit
sollicité le moins possible™dans un endroit précis, au calme, pour ne pas égeangé par les
autres, c'était pas de l'isolement mais c'est cergnous avait conseillé aussi'des espaces trés
cloisonnés, trés contenants, on fait telle chosel &ndroit”. Des temps de décloisonnement ont été
organisés dans la Clis et les deux UPI interro¢@d®) :"des intégrations individuelles, ou les éléves
de la classe spécialisée vont dans des classesaimes”, a partir des intéréts et des compétences de
I'enfant"il est revenu de vacances, il ne parlait plus gpagnol [...] j'ai demandé a la collégue si elle
était préte a le prendre. Elle le prend avec l'aitie'AVS, ¢a ne se passe pas trop mRbur deux
éléves, certains moments de regroupement ont @risiés (2/10)'il venait aprés que les autres
soient rentrés et a la sortie c'était impossiblél@itende comme les autres que les parents amtfye
"qu’elle ne se mette jamais avec ses camaradesldamangs, le bruit et la foule provoquaient des
peurs paniques"

En ce qui concerne le matériel (2/10), certainsremgéments ont pu étre faftanger tout ce qui était
dangereux,' des"logiciels particuliers', des"timer", "la MDPH a financé une partie du matériel dont
j'ai besoin, et j'ai un soutien de la mairié€gnfin, il y a eu une intervention d'un servicéaplisé dans
une classéune éducatrice ou deux qui accompagnent les emnfams en charge sur I'IME...] elles
prennent les enfants en petits groupes sur untjenoe je travaille avec cet enfant-la, ou alorsesl|
travaillent avec cet enfant-la sur une intégratemmaternelle”.

Récapitulatif des principaux aménagements :

zZ
1

10

AVS

Aménagement des horaires / du temps scolaire

Aménagement de I'environnement / structuratioriedpace

Décloisonnement / intégration dans d'autres classes

Evitement des temps de regroupement (accueil,atons)

Matériel / équipements

Rentrée décalée pour cet enfant
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Intervention d'un service spécialisé en classe
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STRATEGIES PEDAGOGIQUES

Tous les enseignants interrogés ont utilisé destégfies pédagogiques particulieres pour I'(les)
éleve(s) avec TED. Un systeme de notation ou diétiah adapté a été utilisé par plusieurs
enseignants (5/10)"aller moins loin sur I'objectif'"il y a des évaluations ou il ne rend rien, je ne
m'amuse pas a mettre des zéro partolj&' note la stratégie et le résultat de facon déficiée’
"faire en sorte que, pour les évaluations, 'AVE® Eg méme sans trop l'aider, elle lui redonnait
confiance! "des évaluations qui permettaient de voir si lefectifs qu'on s'était fixés étaient atteints"
Les supports de manipulation sont souvent utildgsfacon plus importante que pour les éleves
ordinaires (5/10)"l'entrée dans I'exercice était difficle donc ellge faisait beaucoup par

manipulations; "une méthode de lecture ou les lettres sont desopeages et on peut les manipuler
[...] rendre concret ce qui est abstrait”

Concernant l'adaptation des consignes (3/10pgdissait dedécortiquer les consignes, ne pas donner
en bloc', "l'obstacle c'est souvent la difficulté pour unvééautiste de parler a la premiére personne
et de défendre une opinion personnglle] donc on a essayé d'adapter les consignes pour se pa
solliciter I'enfant en frontal, et rester dans umerrogation indirecte)' "poser les questions pas
devant, mais a c6té, en étant assis, en regardatédleau comme si on était partenaire de la méme

recherche:

Des supports visuels sont parfois utilisés (2/18)l n'a pas la parole on peut utiliser des
pictogrammes, des imagesiu d'autres types de supports adaptés (2ikQ)ail a la verticale’, "faire
sur de grandes feuilles, parce qu'au début il apai du tout I'appréhension de I'espacééster les
différents supports par rapport au geste graphiguesupport plus accidenté, un support plutét lisse
Les enseignants citent également le fractionnemestactivités (2/10)travailler par étapes; "on
sentait bien qu'a un moment donné il n'était pdysdbnc I'AVS allait lui lire une petite histoingyis il
revenait’, le travail en individuel a certains moments (2/Un temps de travail en individuel qui
était un petit peu plus important mais tout en eswant un temps collectif'et l'importance de
préparer / d'anticiper les choses avec ces él&/e8)(l'anticipation était pour nous la premiére arme
pour pouvoir essayer de gérer les débordementsir patilisation de documents audio "la préparer
sur ce qu'on allaientendre, mettre plus doucement"

Récapitulatif des principales stratégies pédageasidcitées par au moins deux enseignants):

N

1
[y
o

Systéme de notation / d'évaluation adapté

Plus de supports de manipulation

Reformulation / adaptation des consignes

Emploi du temps visuel / supports visuels

Supports adaptés (travail a la verticale, suppacsles)

Fractionnement des activités / séquences courtes

Temps de travail en individuel

NINN NN W ool

Préparer / anticiper / informer

Les autres stratégies utilisées (citées par unesmgignant) sont l'octroi de temps supplémendaire
évaluations, l'aide gestuelle, la récompense, &8y Makatoripour certains éléves ¢a marche, ca
aide énormément du coypa négociation relativge ne lui laissais jamais le choix de ce qu'il @va
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faire, mais plutdét de quand tu le fais, commerietiais, et avec qui tu le faigu encore, par rapport
aux particularités communicatives, la mise en pldee stratégies pour comprendre et se faire
comprendréprendre la peine de trouver les bonnes ¢lé3 on a presque fabriqué un glossaire"

COLLABORATION AVEC LES AUTRES PROFESSIONNELS

Tous les enseignants interrogés ont collaboré Egeautres professionnels intervenant dans le suivi
de I'enfant : milieu sanitaire (hépitaux de joumME, CATTP, 6/10), IME (2/10), Sessad (1/10), centre
documentaire du CRA (1/10), et aide sociale adecd (1/10). Les modalités de cette collaboration
étaient essentiellement des réunions de I'équipsuilé de la scolarisation (7/10), des contacts
informels ou téléphoniques (4/10), et des intelemst d'un professionnel extérieur dans le cadre de
I'école (3/10). Cette collaboration a constitué aitke pour la majorité des enseignants (6/10).eCett
aide concerne d'abord la compréhension du fonctimemt de ['enfant'm'expliquer certains
comportements™la connaissance de I'enfant, ses réactions possjtdur comment travailler*avoir

des conseils pour ne pas commettre trop d'impafiand je ne savais pas comment aborder telle
notion parce que javais l'impression qu'il ne maitt pas dedans"La collaboration permet ensuite
que les différents intervenants travaillent de fagohérente et que leurs places respectives dm@mt
définies"travailler avec un objectif commupca m'a permis de voir qu'on agissait ensemble dans
méme directior]...] et surtout tu travailles plus sereinement quandsais que quelqu'un d'autre
travaille autre chosg™quand on a tous les mémes lignes directrices ¢angied'avoir un travail qui
est suivi; et elle permet également a I'enseignant de ¢& seatenu’on se sent moins seulParmi

les enseignants pour lesquels cette collaborateoopas constitué une aide (4/10), la collaborattait

soit insuffisanté'c'était un bilan qu'on faisait ensemble, on n'angs travaillé ensemble™c'était
juste pour entériner la décision qu'il fallait pawivre avec I'AVS"soit impossible en raison d'un
déséquilibre entre les partenairés médecine avait toujours raison, on n'avait pdes possibilité
d'échanges, et tout ce qu'on pouvait suggérer étaitrent contesté de la maniére la plus autoritaire
Un enseignant explique qu'elle ne pouvait pas éffieace en raison d'un désaccord entre les
professionnels et la famillon n'a pas vraiment travaillé ensemble parce q@ehassez d'accord sur
le fait que c'est un éléve qui n'a pas vraimerglaae dans le college”

COLLABORATION AVEC LES COLLEGUES DE L 'ETABLISSEMENT

Parmi les dix enseignants interrogés, un seul c&davoir pas eu de collaboration avec ses cakegu
de I'établissement. Pour les autres, il s'agisiaaite collaboration avec I'enseignant référent0j7les
autres enseignants (3/10), le psychologue scofaii®), le directeur de I'établissement (2/10)leet
médecin scolaire (1/10). Cette collaboration pret@iforme de réunions de I'équipe de suivi de la
scolarisation (5/10), de contacts informels (2/8@)conseil de classe (1/10), ou de stage de fammat
(1/10). Cette collaboration a constitué une aidarpa majorité des enseignants interrogés (6/10),
“collaboration au niveau du comportement et debné@es de mise en place des apprentissajes”
médecin scolaire était trés présentéle directeur impulse énormémenton a une psychologue
scolaire qui est toujours a I'écoute et qui trouwejours un petit moment pour passer si on a un
probleme".Dans le cadre des décloisonnements, la collabaratntre les différents enseignants est
essentielle et permet, au moyen'fiehes navette sur les adaptations a mettre eoglpar exemple,
de maintenir un objectif et un projet comniles éléves sentent qu'il y a une cohésion par oapi
¢ca'. Pour les autres enseignants, la collaborationpa®s été considérée comme une difie
psychologue scolaire] se contentait de noter I'étioh”, "c'était un dossier nouveau pour lui
['enseignant référent]
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COLLABORATION AVEC LA FAMILLE

Les enseignants ont collaboré avec la familleéévé avec TED dans la plupart des cas (8/10), méme
si deux d'entre eux soulignent que cette collabmraitait variable selon les enfants. Deux enseitgna
décrivent par contre une absence de collaboratiea la famille. En général, cette collaboratiomplre
la forme de contacts informels (6/10), de réunidasl'équipe de suivi de la scolarisation (5/10),
d'entretiens individuels (1/10), d'échanges d'imfations par le biais d'un cahier de liaison (1/10),
d'une réunion de rentrée (1/10), ou de participatida vie de I'établissement (1/10). La collatiorat
avec la famille constitue une aide pour I'enseigilams moins de la moitié des cas (4/f@)ur un
peu plus cibler ce que je devais mettre en plaae passurer I'enfant'"parce que les parents les
connaissent mieux que nous&y'a une belle collaboration de temps en tempEs parents étaient
trés présents trés a |'écoufeé'a chaque fois qu'il y avait un incidefit.] les parents en étaient
informés et puis de leur c6té, ils nous disaieihtysavait une période ou I'enfant était angoissée

fait qu'ils me fassent confian¢e.] ca m'aidait dans le sens ou je me sentais libR8ur les autres
enseignants, la collaboration était insuffisantét garce qu'elle est unilatérdla chaque fois qu'ils
venaient le chercher, je leur disais tout ce quaeait fait, mais c'était plus un échange venantrae
que des parents'soit en raison de points de vue divergéentse présence de la famille mais des
divergences sur les choix ou les stratégies a metirplaceune famille qui a du mal a accepter les
difficultés de I'enfant donc c'est trés difficil€nfin, un des enseignants interrogés souhaitevaniir
pouvoir développer davantage la collaboration deedamilles’les familles c'est le point que je dois
améliorer, c'est a dire les rencontrer plus régrdi@ent et plus souvent”

ELEMENTS QUI ONT FAVORISE LA SCOLARISATION DE CET (CES) ELEVE (S)

L'élément le plus fréquemment cité est la présafige auxiliaire de vie scolaire (6/103'est la
condition sine qua non™sans I'AVS je n'aurais pas pu m'occuper dg Iuj elle a permis de rendre
utile la scolarité’; "quand on a I'AVS, c'est moins pesariélle avait compris quelle était sa place
dans la classe, quel réle elle devait jouét'était beaucoup plus facile quand il y avait I'83parce
gu'on sait qu'il y a un suivi, que quelqu'un varesmre..., "on a la chance davoir un AVS
extraordinaire” méme si l'aide apportée est variable en fonctiem gersonnes recrutéd4\Vs, c¢a

dépend..."

Plusieurs enseignants (4/10) pointent par ailleles éléments liés a I'enfant qui sont susceptitdes

favoriser la scolarisation, tels que les capaditésllectuelles”ils pouvaient rentrer relativement

facilement dans les apprentissagest la motivation"on donne beaucoup parce qu'ils veulent
beaucoup:'

Les autres éléments cités sont l'implication deslfes (3/10)"une volonté farouche des parent&
collaboration avec les partenaires (3/X)e n'avais pas trouvé tous ces points d'apjgune sais pas

si j'aurais pu garder cet enfantét I'acceptation des autres éléves (3/EDfomportement exemplaire
de certains éléves qui I'ont beaucoup entour@elr les dispositifs adaptés, un accompagnenoent s
plusieurs années (avec le méme enseignant) estérgongcessaire (3/10)'ca permet de poser des
choses et de ne pas recommencer tous les ‘gait-&tre qu'il leur faut un ou deux ans pour pen
leurs reperes, étre plus apaisés, au bout de @ois il y en a beaucoup qui sont rentrés dans les
apprentissages notamment la lectust; a cet effet, certains enseignants notentténtde débuter
précocement la scolarisatidy'a plein de choses qui se jouent a cet age'est important qu'ils
arrivent jeunes!"Les valeurs de I'établissement scolaire (2/16) également partie des éléments qui
favorisent la scolarisation des éléves avec THEe équipe enseignante qui n'a pas baissé les bras
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[...] des valeurs qui vont plutét dans le sens de l'dtque de I'exclusion™je suis dans une super
école, qui joue vraiment la carte de l'intégratipg® méme que les aménagements du temps scolaire
(1/10), la ritualisation des activités (1/10), @nhaintien du lien avec le milieu ordinaire (1/10).

Récapitulatif des principaux éléments qui ont fesfla scolarisation de cet(ces) éléeve(s) :

N=10

La présence de I'AVS 6

Eléments liés a I'enfant

L'implication, la détermination des familles

La collaboration avec les partenaires

L'acceptation des autres éleves

Un accompagnement sur plusieurs années

Les valeurs de I'établissement scolaire

Les aménagements du temps scolaire

La ritualisation des activités

PR RPN W W w w s

Maintien du lien avec le milieu ordinaire

ELEMENTS QUI ONT ETE DES OBSTACLES A LA SCOLARISATIO N DE CET(CES) ELEVE(S)
Ce sont en premier lieu des éléments liés a I'enéeméme (6/10) qui sont mis en avant, parmi
lesquels lI'absence d'acquisitions scolaires dtdebles du comportemetdans une classe on ne peut

pas fiche en l'air les pots de crayon, de peintles, tables,’ "c'est un éléve qu'il est difficile de
ramener a l'ordre; "une violence verbale et physique, des cris instpptes qui alertaient tout
I'établissement""un enfant qui a vraiment beaucoup d'automutilasian arrive a la limite de la

scolarisation".

Parmi les éléments liés au contexte, le manqueoheation arrive en premiére position (5/10n
n'est pas formés, je me sens démuyri@ést le gros hic de la loi de 2005, la loi est@osnais y'a pas
ce qui suit, on nous impose mais on nous proposel@dormations™on découvre au coup par coup,
on nous met devant le fait accompliiéme pour les enseignants spécialie@sa plus une formation
par rapport a la déficience intellectuellé'moi je suis un obstacle a sa scolarisation, j@iGAPA-SH
mais les TED c'est quelque chose qui m'était caemplént étranger et je ne sais pas par quel bout le
prendre”. Viennent ensuite les éléments liés a la famifa), parmi lesquels un niveau d'exigences
parentales parfois trop élevé avec des enfantsisaudes pressions trop importarites parents ont
tendance a la charger d'optionsdu des projets d'avenir en inadéquation avecdpacités de I'enfant
"pour les parents ce serait qu'il trouve un traveilgu'il se débrouille, ce n'est pas réalisablelans

le projet professionnell'éléve] n'est pas dans le concretn enseignant évoque des difficultés a
prendre en compte les demandes des patetsit assez paradoxal parce qu'il fallait qu'tienne
compte du handicap mais il fallait aussi qu'onrkite comme une autre enfant”

Les enseignants regrettent également un manquartinariat, a différents niveaux (2/1Pattendais
plus au niveau des maitre référents, de la MDP¥g&s problémes de cohésion dans I'équipaés
divergences entre les parents et le méde€ighcernant les AVS (2/10), les enseignants évttoes
difficultés liées a leur contrdfai une AVS en or, elle avait pas le drfide renouvelet], et a un temps
de présence insuffisant en clasqaand I'AVS n'était pas Ia, il n'arrivait pas a seettre au travalil
[...] les 9h devenaient insuffisanted"hétérogénéité de la population accueillie pégalement
constituer un obstacle (2/10), en particulier dEssUPI :"j'ai eu un éléve qui était trés difficile ;
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quand cet éléve-la était présent, c'était quelduese qui embétajtéléve avec TED], "probléme lié
a la nature du dispositif UPI, les jeunpdéves avec TED$ont scolarisés avec des éléves ayant des
troubles plus marqués..] y'a des parents qui peuvent mal supporter cette loitditzon".

Les autres obstacles cités sont certains ensegyrarimémes (1/10yuand I'enseignant, étouffé par

un préjugé, refuse la possibilité de faire courdes éléves avec TED, y'a encore une méconnaissance
des troubles, une ignorance de ce que les éléwesptapprendrg”le manque de structure post Clis
pour des éléves qui n'ont pas le niveau pour aelletUPl mais qui pourraient continuer a bénéficier
d'une scolarisation (1/10), le manque de temps pEléchir et travailler avec le collegues (1/1dgs
questions par rapport au diagnostic (1/XBaucoup d'interrogations ne serait-ce que pouiritéle

profil de mes élévestin manque de moyens pour du matériel (1/48¢ imprimante qui ne marche
pas", et le nombre d'éléeves dans la classe (1fL€ut que je réfléchisse pour les vingt-sepivéke et

puis pour I'enfanfavec TED] je n'ai pas le temps"

Récapitulatif des principaux éléments qui ont &g abstacles a la scolarisation de cet(ces) é)eve(s

N=10

Eléments liés a I'enfant 6

Manque de formation sur l'autisme

Eléments liés a la famille

Manque de partenariat

Modalités de recrutement / emploi du temps des AVS

Hétérogénéité de la population accueillie

Certains enseignants eux-mémes

Manque de structure post Clis

Manque de temps pour réfléchir, travailler en commu

Manque d'éléments précis sur le diagnostic

Manque de matériel

S RN RN ES RS

Nombre d'éléves dans la classe

ELEMENTS QUI DONNENT A L 'ENSEIGNANT UN SENTIMENT DE REUSSITE

L'élément cité en premier lieu est |'amélioratioms drelations avec les pairs, et une meilleure
intégration dans la classe (7/10)se fondait dans la mass€'ll avait trouvé sa place™il donnait la
main aux autres"'au niveau des cours, j'ai pas l'impression d'étioly c'est plus au niveau de la
socialisation’} "il arrive a aller jouer au babyfoot avec les audrau bout de trois ans"il y a
vraiment des interactions avec les autfes] c'est une petite victoire™que les éléves de I'école les
considérent comme les autres, qu'ils soient acegmtést le plus grand facteur de réussitBes
progrés dans les apprentissages scolaires somnégyatl notés (6/10), quel que soit le niveau seolair
"dans ses dessins on va retrouver ce qu'on a tavafil a laissé des traces, il a écrit son préngm"
"deux ou trois enfants sont vraiment entrés darigdture’, "des connaissances, des savoir-faire qui
ont été acquis™il suit quasiment le programme complet, et de gplus tout seu)ca lui a permis

d'avoir son brevet"

Les enseignants évoquent ensuite, de fagon mangadnte, des progrés en communication (3fil0)
veut beaucoup communiquetil était capable de raconter”sur le plan du comportement (2/1@u
niveau du comportement, des améliorations, j'ai m@nque dans certaines situations il faut agir
comme c¢a alors qu'avant j'agissais comme ea'tle I'autonomie (1/10j)l repére son porte-manteau,
il a progressé dans I'habillagel.e maintien de la scolarisation en milieu ordiadée plus longtemps
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possible est également source de satisfaction )(1j&Osuis contente d'avoir réussi a le garder
jusqu'au CE2, c'était une vraie volonté de la p@#gs parents, mais je crois qu'on peut étre fiers de
nous'; de méme que les bénéfices pour les autres eritantert aux deux partiesét, pour un éléve
avec TED,'la capacité a expliquer son trouble devant lesesigléves”

Récapitulatif des principaux éléments qui donndi@rgeignant un sentiment de réussite :

N=10

~

Amélioration des relations avec les pairs / meikkemtégration dans la classe

Progrées dans les apprentissages scolaires

Evolution sur le plan de la communication

Diminution des troubles du comportement

Progres en autonomie

Plaisir de I'enfant a étre a I'école

Maintien de la scolarisation en milieu ordinairglas longtemps possible

Bénéfice pour les autres éleves

Rl R R PR N w o

Capacité a expliquer ses difficultés aux autregesie

ELEMENTS QUI DONNENT A L 'ENSEIGNANT UN SENTIMENT D 'ECHEC

En premier lieu, plusieurs enseignants évoquergemtiment de frustration (5/10quand il n'y avait
pas mon AVS, j'étais frustrée parce que j'avaigdiiession qu'il vagabondait dans la classe, queeje
m'en occupais pas™ne pas se sentir a la hauteur, c'est doulourelik'y a des moments ou on est
confronté a quelque chose qui nous dépag&sest pas valorisant quand on se rend compte qu'on
n'arrive pas a entrer dans le monde de cet enfdlst'titent ensuite la persistance de certainsales

du comportement (4/10ne pas avoir de prise sur certains comportemeettssur la durée ne pas
avoir vu d'évolutions™ne pas trouver comment le calmedbnt certains ont des répercussions sur les
apprentissagean enfant qui a énormément de capacités cognitdtesn n'arrive pas a trouver le
moyen de l'apaiser pour qu'il puisse apprendr&®es progrés insuffisants sur le plan des
apprentissages scolaires aménent ainsi égalementsantiment d'échec (3/1@)n se dit au niveau
purement pédagogique on n'a pas vraiment joué néte, "ce qui a été difficile pour moi c'est de
me départir de mes objectifs pédagogiqug&vais de la frustration parce que je me disaisilcgtait

pas en train d'apprendre comme les autrd38ux enseignants évoquent des difficultés a st
travail engagé dans la continuité (2/1€)mment mettre en relation ce qui s'est passétaeargui se
passe ici, et ce qui se passera apres, c'est canous échappe"D'autres citent les troubles de la
communication (2/10)ils peuvent étre complétement fermés, hermétiqliégtait dans sa bulle"et

des progrées limités sur le plan des relations &xid/10)"les difficultés existent toujours, on ne peut
pas remédier a tout'Le manque de généralisation des apprentissage£galement étre a la source
d'un sentiment d'échec (1/10F appliquent leurs savoirs de maniére mécaniqueis aprées pour les
appliquer a des situations concrétes c'est la oudgwient problématique”"de méme que la
confrontation de I'éléve a ses propres limftesr difficulté a faire le deuil de métiers, defmations,

on passe par des phases de déprime, de dépressioncertains” Enfin, les enseignants citent le
manque de temps (1/10gu stage, on nous a donné plein de pistes dexiéflemais je n'ai pas le
temps’ ou les relations difficiles avec la famille sentiment d'échec vient des mauvaises relations
qu'on a eu avec la mére a la fin.] c'était quand méme un reniement de ce qu'on aipaifendant 4

ans.
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Récapitulatif des principaux éléments qui donndmréeignant un sentiment d'échec :

N=10

Sentiment de frustration, d'étre démuni, de nespasentir a la hauteur 5

Persistance des troubles du comportement

Pas ou pas assez de progrés dans les apprentissalgges

Difficulté a s'inscrire dans la continuité / prafié d’orientation

Troubles de la communication / repli

Progres limités sur le plan de la socialisation

Manque de généralisation des apprentissages

Difficulté pour I'éléve a étre confronté a ses tami

Manque de temps

RlRl R R RN W) s

Relations difficiles avec la famille

EXPERIENCE POUR L'ENSEIGNANT ET LES AUTRES ELEVES

Cing enseignants n’ont pas eu d'appréhension plgtie lorsqu’ils ont appris qu'ils auraient daasi
classe un enfant avec TED, mais se sont questi®urdges adaptations a mettre en plamesc des
interrogations mais pas d'a priori, pas de rétices¢ "j'ai pris des précautions a savoir que jai
demandé un AVSDeux enseignants disent avoir été inquitgremiere inquiétude c'est que je ne
voulais pas mettre en danger le reste de la classelhe enseignante était volontaire pour accueillir
cet enfant dans sa classe. Deux enseignants aedest pas avant la rentrée.

Cette expérience représente une source de satisfagbur huit enseignantsils m'apportent
énormément™je vois I'évolution|...] je suis contente de le voir en classe, qu'il saitp les autres,
"j'ai appris plein de choses sur l'autisme, arriveerfaire qu'un enfant comme c¢a soit intégré] ca
c'est une satisfaction”le métier d'enseignant prend tout son sens kcé#'s deux enseignants restants
n'en retirent aucune satisfactitelest vraiment un gachis pour moi et pour lui; njien tire pas de
bénéfice parce que j'ai plutét I'impression d'@treompétente, et pour lui parce que j'ai I'impressi
que c'est une année qui ne lui a pas servi a gbe”

Six enseignants disent que cette expérience a iddifrs pratiquescette année jai une éléve en
difficulté, j'ai pas attendu pour mettre en placesdchoses""décentration, adaptation, support,
consigne, tout sauf la discipline"peut-étre lacher un peu prise avec certains ersfarfPour les
quatre autres, il n'y a pas eu de modificationlmetdans leurs pratiques.

La réaction des autres éléves est jugée plutotipwgar la plupart des enseignants (8/18) n'ont
jamais fait de réflexion méchante®jamais il n'y a de moqueries, ils sont sympasyvisbies,
attentionnés;""ils se respectent beaucoyples éléves de I'école les considérent comme leesiu
Cela a permis dé&voir qu'il y a des gens différents, des réactidifférentes, et donc que la maitresse
va utiliser des stratégies différentggt ca apprend aux autres la différencé®lusieurs enseignants
expriment ainsi leur étonnement face a la réact@Emautres élévés sont tolérants, j'ai été épatée”
"j'ai été agréablement surprisg'j'ai été vraiment impressionnée par l'acceptatiss autres éléves”
Deux enseignants ont observé malgré tout des ofactégatives de certains éléves a certains

moments, “certaines remarques désobligeantes peuvent maéttmaal les progrés""c'était trés
perturbant pour les autres adolescents"
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ELEMENTS QUI PERMETTRAIENT AL 'ENSEIGNANT DE REPONDRE AU MIEUX AUX BESOINS DES

ELEVES AVEC TED A L'AVENIR

Le premier élément cité est la formation (7/10)ssdifférentes formes"des stages, ou du temps
libre pour étudier la question™je vais pas demander la spécialisation sans &iire sjue ¢a me plait,
on devrait pouvoir demander trois semaineé$aurais aimé avoir deux petits joufsle formation],
avant ou quand je dis au secours, mais pas apragfs aussipas une formation de deux jours, ¢a
c'est du pipeau, il faudrait qu'on puisse aller'@pital de jour voir comment ¢a fonctionnéJne
collaboration plus étroite avec les familles estlégent un élément important pour répondre au
mieux aux besoins des éléves avec TED a l'avgr@rce que les parents sont de plus en plus
collaborateurs! "je suis en train de travailler sur un livr¢t..] pour pouvoir transmettre aux parents
tout ce qu'on fait" Des besoins en termes de matériel pédagogiquetgatement recensésn n'a
pas les outils, ca demande un boulot monstre, opens pas le faire pour un enfantil faut qu'on
trouve des stratégies pour favoriser l'expressi@s émotions"La collaboration avec les autres
professionnels, qu'ils soient extérieurs a |'éssblinent scolaire ou non, doit étre maintenue et
renforcée (2/10)si on n'a plus tout ce travail fait pdféquipe du RASEDt'est une catastropheUn
enseignant explique qu'il serait intéressant devgiofaire le lien avec les enseignants de l'année
précédentejé prendrais plus les devants pour contacter las@enes qui ont pu I'entourerD'autres
enseignants citent le fait de donner une informmasiox autres éléve'sa aurait été bien de pouvoir
leur expliquer, et 'amélioration du statut des AV®a mérite de se battre pour que ce soient des

postes professionnalisés et reconnus”

Récapitulatif des principaux éléments qui permigtitaa l'enseignant de répondre au mieux aux
besoins des éléves avec TED a l'avenir :

N=10

Plus de formation

~

Collaboration plus étroite avec les parents

Des outils / du matériel pédagogique

Maintenir et renforcer la collaboration avec lefresiprofessionnels

Présence d'une tierce personne dans la classe - AVS

Du temps (pour la préparation des cours)

Faire le lien avec les enseignants de l'année peéte

Encourager les collegues pour l'intégration daastrds classes

Donner une information aux autres éléves

Améliorer le statut des AVS

AN R ENENEN

Effectif réduit pour une pédagogie différenciée
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SYNTHESE

Les résultats de l'analyse de contenu permettentndire en évidence dans le discours des
professionnels interrogés un certain nombrealifférences mais aussi deoints communsentre les
trois régions.

D'abord, il existe des différences régionales dansonstitution de I'échantilloravec davantage de
dispositifs adaptés en Tle-de-France (6/10) en esaigon au Nord - Pas-de-Calais ou a la Franche-
Comté (4/10). Cela peut constituer un biais et igupr une partie des différences interrégionales
listées ci-dessous. Les enseignants interrogésinsit plus souvent une certification d’enseignement
spécialisé en lle-de-France.

Dans les trois régions, les stratégies pédagogispésifiques les plus fréquemment utilisées sont la
reformulation des consignete fractionnement des activitde recours aux supports visyett a un
systéme de notation adapfen Tle-de-France et dans le Nord - Pas-de-Catis, de la moitié des
enseignants déclarent les utiliser, alors qu'endierComté elles sont moins fréquemment utilisées
(entre 2 et 5 enseignants).

Concernant leurs partenariats, les enseignantsaréétl tous avoir collaboré avec d'autres
professionnels intervenant dans le suivi des esfantleux exceptions prés (en lle-de-France). Cette
collaboration s’est faite essentiellement avecplegessionnels du sanitajra l'exception la-aussi de
I'le-de-France ou la collaboration se fait surtauéc les professionnels libéra®n note dans notre
échantillon que la collaboration avec les Sesssi# relativement marginale (entre 1 et 3 enseignant
selon les régions). Au sein de I'établissementasmlles enseignants déclarent avoir collaboré@sur
avec les_autres enseignaetsavec les enseignants référemtsde facon moins fréquente avec les
psychologues scolaires, les directeurs ou chefmlaiésement, et les médecins scolaires. Dans les
trois régions, environ la moitié des enseignantsriogés indiquent que ces collaborations les ont
aidés (entre 5 et 6 enseignants sur 10). Pounukessaenseignants, l'aide apportée est inexistamte
insuffisante, les moments de collaboration étanvent cantonnés aux réunions de I'équipe de suivi
de la scolarisation, et les professionnels étantdigponibles (pour les psychologues ou les médecin
scolaires par exemple) ou peu enclins a collabererraison du secret médical (pour certains
professionnels des hépitaux de jour par exemple).

Les enseignants déclarent avoir eu une collaboratiec la famillede I'enfant avec TED dans la
quasi totalité des cas. La moitié environ des gnsegits interrogés (4 & 7 selon les régions) disent
avoir retiré un bénéfice et mettent I'accent simplication, la disponibilité voire parfois I'expise
des parents. Dans certains cas cependant, cetgbaraltion a été plus difficile, en raison de
divergences de points de vue concernant les cépatdt|’enfant ou son orientation scoldwedinaire
vs. spécialisé).

Parmi les éléments contextuels qui ont favorisésdalarisation des éléves avec TED, les plus
fréquemment cités sont la présence d'un auxilidéreie scolaire (AVSilans la classe et I'implication
des familleset ce dans les trois régions. Les obstaclesédiarisation de ces éléves recensés par les
enseignants des trois régions sont leur manquerdeafionsur I'autisme, un partenariat insuffisant
avec les autres intervenants, et des difficuléssliau statut des AVi@ode de recrutement, type de
contrat, formation...). Des éléments liés a I'enfanhon au contexte sont également pointés comme
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des obstacles a la scolarisation ; il s'agit esskgrment des troubles du comportemestt de leurs
effets sur les possibilités d’intégration et lepamtés d'apprentissage. En Franche-Comté, des
obstacles liés & la famille sont également recefréésau d’exigences trop élevé, projet d’avenir en
inadéquation avec les capacités de I'enfant).

Les éléments qui contribuent au sentiment de r&udsis enseignants sont d’abord les progrés des
enfants dans le domaine de la socialisa(retations avec les pairs, intégration dans lasga et ses
progrés dans les apprentissages scolaioes deux cités par une grande majorité d’enseigndans

les trois régions (entre 6 et 8 sur 10). Viennersude, de fagcon moins importante mais également
dans les trois régions, la diminution des troulllescomportement et I'évolution des compétences
communicatives. Quelques enseignants indiquenh d'éfpanouissement de I'enfant et son plaisir a
étre a I'école. Les éléments qui donnent lieu asentiment d’échec sont plus variables selon les
régions : les enseignants du Nord - Pas-de-Cakss attribuent essentiellement aux progres
insuffisants des enfants dans les apprentissagdaires Ainsi, les progrés réalisés par les enfants
restent aux yeux des enseignants insuffisants gardele leurs objectifs pédagogiques ; ces constats
sont partagés par les enseignants des deux aégiess également, mais de fagon beaucoup moins
marquée. En lle-de-France, les enseignants sohbmigpréoccupés par le manque de relations des
enfants avec TED avec leurs padissi que par leur avenir et leur orientafiafors qu’en Franche-
Comté au moins la moitié des enseignants exprimensentiment de frustratioface a ce type
d’éleves (se sentent démunis, pas a la hautewt®vant la persistance des troubles du comportement

L'expérience d'avoir accueilli un ou plusieurs ékavec TED dans leur classe représente pourtant
une_source de satisfactipour la plupart des enseignants dans le Nord -dP&3alais et en Franche-
Comté, et ils disent avoir modifié leurs pratiquéesissue de cette expérience. En lle-de-Franee, i
sont moins nombreux a en avoir retiré une satisfact a modifier leurs pratiques par la suite ; la
différence entre les régions peut étre en padiediu plus grand nombre d'enseignants spécialisés
lle-de-France, ayant déja une expérience de 'datéves avec TED.

La majorité des enseignants jugent que les réactien autres éléves sont positigeds les décrivent
comme tolérants, solidaires et respectueux. llgj@ent des expériences de tutorat bénéfiques. Des
réactions plus négatives sont également rappoetées général reliées aux troubles du comportement
qui peuvent perturber le groupe ou provoquer Let.rej

Dans les trois régions concernées, les élémentisipar les enseignants comme susceptibles de leur
permettre de mieux répondre aux besoins des éwsEsTED sont en premier lieu la formatides
enseignants et des AVS, ensuite la collaboratios @troite avec les autres professionrasmatériel
pédagogiquet des outils spécifiguedt enfin I'assistance d’une tierce personne essela

A partir des besoins identifiés, un ensembl@mgpositions ont émergé des entretiens :

Concernant la_formatignles enseignants souhaitent des formations pesticet concrétes, leur
permettant de mieux comprendre le fonctionnemesitéieves avec TED et d’adapter leurs réactions.
Certains proposent des stages, d'autres des éshiamegeclasse ou des échanges entre les milieux
spécialisés et ordinaire. Des besoins en termefoutiation peuvent étre recensés a différents
niveaux. Un enseignant suggére ainsi qu'il seraéiréssant de donner une information aux autres
éléves, afin de les sensibiliser au handicap de tmmarade et d'expliquer certains de ses

comportements. Plusieurs enseignants en Clis oURInsouhaitent également qu'une information
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puisse étre donnée aux autres enseignants ddis$sembent scolaire, afin de rendre plus aisés les
décloisonnements et la gestion des temps intetstiti

Une collaboratiorplus étroite avec les autres professionnels esled@nt souhaitée, avec une forte
demande d'aide et de conseils. Au sein de I'éphlesieurs enseignants proposent de développer
davantage les collaborations entre les enseigiidats les cas ou I'enfant est accueilli dans plusie
classes par exemple), afin de favoriser la corténdé la prise en charge scolaire pour I'enfarié et
partage d’expérience entre les enseignants. Le ueaghg| continuité d'une année sur l'autre est et eff
souvent pointé comme source de difficultés poueleseignants, les enfants et les familles. De fagon
plus générale, les enseignants souhaiteraient poyréparer I'accueil des éléves a besoins
particuliers avant la rentrée. Ainsi a titre d'dteation, un enseignant souligne a quel point la
préparation de la rentrée d’'un enfant en amont asefamille et le dépdt du dossier MDPH avant le
début de la scolarité ont favorisé sa scolarisatiancollaboration avec les professionnels qui estv
I'enfant a l'extérieur de I'école est égalemenfpaimt & améliorer, étant actuellement trés variable
selon les personnes et le type de structures.

La présence d'une auxiliaire de vie scoldi#d/S), permettant un accompagnement individualisé
lorsque cela est nécessaire, est considérée comuispénsable par la plupart des enseignants. Si
l'aide apportée est globalement considérée paersegignants comme trés satisfaisante, plusieurs
enseignants évoquent également des expérienceson@amoins positives ou la présence de 'AVS
n‘aidait ni I'enfant ni I'enseignant. Cela est mislien avec l'absence de formation et des contrats
précaires qui contraignent parfois a des changentenpersonne en cours d'année ou des découpages
de I'emploi du temps peu fonctionnels. Ainsi, sptésence d'une tierce personne a certains moments
se révele précieuse, pour les enseignants le di@mministratif n'est pas satisfaisant et ddieé
amélioré.

Enfin, si pour la plupart des enseignants intersogétte expérience représente une source de
satisfaction, certains émettent des réserves jpaoraa la loi de 2005, soulignant que l'intégnatio
n'est possible que si un ensemble de moyens ser@mplace, ce qui est rarement le cas selon lsux. |
expriment également leurs difficultés et leur seetit d'impuissance et d'isolement face a certains
troubles du comportement, qui peuvent compromdtse apprentissages et lintégration et face
auxquels ils sont particulierement démunis.

Etude des modalités d’accompagnement des persaweesTED dans trois régions frangaises  165/246



6. RESULTATS DE L'ENQUETE AUPRES DES FAMILLES

6.1 ENQUETE QUANTITATIVE AUPRES DES FAMILLES

TAUX DE REPONSE ET REPARTITION GEOGRAPHIQUE

Taux de réponse

40.8%

212

questionnaires

Etude des modalités d’'accompagnement des persaweesTED dans trois régions francaises

Le questionnaire a été diffusé via les associatdmsamilles et les CRA a 530
familles, dont 190 en Franche-Comté, 180 en llé&dace et 160 dans le Nord -
Pas-de-Calais.

Au total, 216 questionnaires ont été remplis evogas par les familles, soit un
taux de réponse de 40.8% ; le taux de réponseee48.@% en Franche-Comté,
40% en lle-de-France et 38.3% dans le Nord - PasatEsC

Parmi les 216 questionnaires, quatre ont été exdtudanalyse (trois étaient
insuffisamment ou non remplis et la famille étaitrdciliée en dehors des trois
régions pour le quatrieme) ; l'analyse a par camséi été réalisée sur 212
familles questionnaires.

Les familles sont domiciliées dans les départenmntants :

Tableau 47 : répartition par région et par départemh

Région Département N %
Franche-Comté | Doubs (25) 43 20%
(N=80) Jura (39) 25 12%
Haute Sabne (70) 3 1%
Territoire de Belfort (90) 8 4%
lle-de-France Seine et Marne (77) 35 17%
(N=69) Seine St Denis (93) 34 16%
Nord - Pas-de- Nord (59) 49 23%
Calais (N=63) Pas-de-Calais (62) 14 7%

En Franche-Comté, pour un questionnaire la faneiie domiciliée hors région
mais l'enfant est suivi dans un établissement dégian.

Le questionnaire a été rempli par la mére (63%pele (13%), les deux parents
(22%), ou une autre personne (le tuteur, les grpadsats, le beau-pére, une
voisine, 2%).

DONNEES SOCIOPROFESSIONNELLES

Concernant la situation du foyer, le pére et laanérent ensemble dans 79% des
cas, les parents sont séparés dans 13% des ca&@gitit'un parent isolé dans 8%
des cas.
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Deux tiers des
parents sont
membres d'une
association de
familles

Leurs enfants
sont agés entre 4
et 53 ans

}

Concernant la situation professionnelle des paréim%o des péres et 55% des
meres travaillent, alors que 1% des péres et 20%mn@ess sont au foyer ; cet
écart peut s'expliquer par un nombre important dges qui ont arrété leur

activité professionnelle pour s'occuper de leuraenfavec TED. Le taux de

chbmage est inférieur a 5% et environ 10% des paesinterrogées sont a la
retraite. La catégorie socioprofessionnelle desrmtar (profession actuelle ou
derniére profession exercée) est la suivante :

Tableau 48 : catégorie socioprofessionnelle desptar

pere mere
Agriculteur 1% 1%
Artisan, commergant et chef d'entreprise 3% 2%
Cadre et professions intellectuelles supérieures % 22 10%
Professions intermédiaires 26% 29%
Employé 21% 39%
Ouvrier 20% 5%
Sans objet 7% 14%

Ces données indiquent que les cadres et les pmfesitermédiaires sont
I[égérement sur-représentés dans notre échantalorapport a la moyenne.

Enfin, 66% des parents de notre échantillon sont onesnd'une association de
familles. Ceci s’explique par le mode de recrutengem passe principalement par
les associations et qui entraine une sur-reprédgemtde cette catégorie de
parents. Les parents d’'adultes (plus de 20 ang)moreilleurs plus nombreux a
faire partie d'une association (83%) que les parelf¢nfants et d’adolescents
(60%).

CARACTERISTIQUES DE L 'ECHANTILLON ET TYPE D 'ACCOMPAGNEMENT
Les enfants, adolescents et adultes avec TED deiflefs interrogées sont agés

entre 4 et 53 ans (moyenne = 17 ans, écart-typans)p:

Figure 6 : effectifs en fonction des ages

20
18

4 6 8 10 12 14 16 18 20 22 24 27 29 31 33 36 41 43 53

age (en années)
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Diagnostic CIM
10 ou DSM IV
dans 85% des
cas

Dans notre échantillon, 170 personnes sont de sexsculin (80%) et 42
personnes de sexe féminin (20%).

Cent soixante dix-huit parents ont répondu a lastime portant sur le diagnostic
de leur enfant (34 valeurs manquantes). Cing @exix déclarent qu'il n'y a pas
eu de diagnostic posé de maniére formelle par wfegsionnel mais qu'ils
connaissent la nature des troubles de leur enfant.

Les parents rapportent parfois qu’ils ont recu iplws diagnostics : un (66%),
deux (27%), trois (3%) ou quatre diagnostics (1%). diagnostics d'autisme et
de TED sont ceux qui reviennent le plus fréquemmeBarmi lI'ensemble des
diagnostics, 85% (correspondant aux six premiérgees du tableau) font
référence a la terminologie de la CIM 10 ou du DIMMTED, autisme, TED non

spécifié, autisme atypique, syndrome d'Asperger).

Tableau 49 : diagnostics

1*" diagnostic 2° diagnostic
TED 24% -
Autisme/troubles autistiques 45% 8%
Autisme profond/sévere 4% -
TED non spécifié 3% -
Autisme atypique 3% 1%
Syndrome d’Asperger 6% 2%
Psychose infantile 2% 5%
Troubles du spectre autistique 1% 1%
Traits autistiques 1% 1%
Dysharmonie évolutive - 2%
"tendance autistique" 2% 1%
Pré-autiste 1% -
Troubles du comportement autistique 2% 1%
Trouble de la communication 1% -
Troubles émotionnels - 1%
Troubles du comportement 1% 2%
Trouble du développement 1% -
Retard mental / déficience intellectuelle 2% 4%
Hyperactivité - 1%
Autres / diagnostics associés 2% 5%

83% des
personnes
suivies par un
établissement
spécialis
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Dans la catégorie "autres" figurent les troubleeigs (IMC, épilepsie, surdité,
syndrome polymalformatif, délétion d'un chromosoregndrome de Little, X
fragile, encéphalopathie, trisomie, maladie autotime...).

Parmi les 212 personnes concernées, 176 (83%) sioigsspar un établissement
ou service spécialisé et 36 (17%) ne sont paseslipar un établissement ou
service spécialisé.
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46% des
personnes
suivies en libéral
(N=97), dont
74% en
orthophonie
(N=72)

Parmi les personnes qui ne sont pas suivies pataloissement spécialisé, 26%
(N=8) bénéficient d'une notification de la MDPH seun établissement pour
lequel ils sont en attente d'une place ; il s'dgitSessad, d'IME, de Fam ou de
Mas et le délai d'attente varie entre 7 mois ebd® selon les cas. Les autres
personnes (N=23, 74%) n'ont pas de notification MDPH

Lorsqu'il n'y a pas de suivi en établissement awise spécialisé, les raisons
invoquées par les parents sont multiples : abselecestructure adaptée aux
besoins de leur enfant (N=7), attente d'une plBis&), préférence pour le suivi
en libéral (N=4), maintien en milieu ordinaire saité (N=3), arrét de la prise en
charge / exclusion de I'établissement précéden2)Nsarents insatisfaits du suivi
proposé (N=2), prise en charge trop psychanalyti@Nrel), diagnostic récent
(N=1), absence de structure innovante (N=1), eentdtde la réponse de la
MDPH (N=1).

Quarante-six pour cent des personnes (N=97) sariesypar un professionnel en
libéral (88% des personnes non suivies en étabisstet 37% des personnes
suivies en établissement). Ce suivi s'effectue esmpmémentarité d'un
établissement spécialisé, pour les raisons suisgqig peuvent étre associées) :
parce que I'établissement ne propose pas ce séNit), par choix personnel,
parce que les parents ne souhaitent pas que |danteroit accueilli en
établissement spécialisé (N=26), ou par défautaion du manque de place en
établissement (N=14). Il s'agit de suivis orthopfoas (74%) psychologiques
(34%), pédopsychiatriques ou psychiatriques (24%)chmsmoteurs (23%),
éducatifs (13%), kinésithérapiques (11%), orthom#q(¥%) ou d'un autre type
(ergothérapie, groupe de compétences sociales,odetABA, musicothérapie,
pédagogie, massages / relaxation, homéopathiexoéfie).

Le questionnaire propose différentes rubriquesvigr établissement ou service
spécialisé, scolarité, formation professionnelle eztploi) que les parents
complétent en fonction de I'age et du profil derlenfant. Ainsi, le suivi en

établissement ou service concerne 176 personnescdiarité concerne 105
enfants ou adolescents, et la formation professitemet I'emploi concernent 10
adultes. Une partie des questions portent surtisfaetion ou l'insatisfaction des
parents par rapport a différents aspects de l'apagnement proposé a leur
enfant.

Etude des modalités d’accompagnement des persaweesTED dans trois régions frangaises  169/246



INTERPRETATION DES TAUX DE SATISFACTION
La satisfaction des parents est évaluée sur urelléan 4 points (trés satisfait
plutdt satisfaits, plutdt insatisfaits, trés insktits). Pour des raisons de
présentation, les pourcentages de satisfaction regmoupés en 2 points dahs
lanalyse (satisfaits / insatisfaits), permettalt chlculer un taux global de
satisfaction (cf. Méthodologie).

i

Les taux de satisfaction sont interprétés en fonctie leur écart par rapport au
niveau moyen de satisfaction dans notre échant{lanl'ensemble des questions
posées). Dans notre étude, le taux de satisfactida entre 68% et 100% selpn
les questions, la moyenne étant8de3% (écart-type = 7.1%). Nous considérgns
commepoints positifs dans I'accompagnement les items qui obtiennentu|t
de satisfaction supérieur a un écart-type au-dedssils moyenne (softupérieur
a 91.4%) et commepoints négatifs dans l'accompagnement les items gqui
obtiennent un taux de satisfaction inférieur a warétype au-dessous de (la
moyenne (soitnférieur a 77.2%). A titre indicatif, la moyenne des parents tfés
satisfaits est a 35%, celle des parents plutdosfaets a 49%, celle des parents
plutét insatisfaits & 12% et celle des parentsitrgatisfaits & 4%. Le détail des
réponses des parents (en 4 points) est égalemésenté sous forme de
graphique.

Les données numériques sont complétées par lesqeesades parents (questipn
ouverte), permettant de préciser les points dsfaation ou d'insatisfaction, qu
sont présentées sous la forme d'une synthéséréde €haque partie.

SUIVI EN ETABLISSEMENT OU SERVICE SPECIALISE (N=176)

IME, service de
pédopsychiatrie
et FAM
principalement

TYPE D'ETABLISSEMENT OU DE SERVICE
Les établissements les plus représentés danséutiagtillon sont les IME (43%),
les Fam (23%) et les services de pédopsychiatrib).14

Tableau 50 : établissement principal (celui ot é&agpnne passe le plus de temps)

Effectif %

Sessad 5 3%

IME / IMPro 75 43%

n | Itep 4 2%

EcmpPp 4 2%

5 8 Camsp 1 <1%
'<z; @ Service de pédopsychiatrie 25 14%
L 8 Structure expérimentale TED 9 5%
W <| Etablissement pour déficients visuels 1 <1%

Esat 1 <1%

FO / foyer de vie 1 <1%

1% Fam 40 23%

E [Mas ] 2%

8 Accueil temporaire 1 <1%
< Etablissement en Belgique 2 1%
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88% des
personnes sont
suivies dans leur
département de
domiciliation

58% des parentg
déclarent avoir
choisi
I'établissement
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Sept pour cent des personnes (N=14) sont suiviesi@ax établissements ou
services différents.

Les personnes sont suivies dans le départemeramwasmiciliées leurs familles
dans 88% des cas, et dans un autre départemeneautre région dans 12% des
cas (N=21), cf. tableau 51. Ainsi, en Franche-Couhd&ize personnes ne sont pas
suivies dans leur département de domiciliationt didnsont suivies dans un autre
département de la région et deux sont suiviesuadlléHautes Alpes et Aube) ;
dans le Nord - Pas-de-Calais, quatre personnesomepss suivies dans leur
département de domiciliation, dont deux dans urealdépartement de la région et
deux ailleurs (Cantal et Belgique) ; en ile-de-Emrcing personnes ne sont pas
suivies dans leur département de domiciliation, tdguatre dans un autre
département de la région et un en Belgique.

Tableau 51 : département de domiciliation de la ifiervs. département de
I'établissement

Suivi dans le dpt| Suivi dans un autre dpt Total
une autre région

Doubs 32 8 40

8 [Jura 22 1 23
E Haute Saéne 2 1 3

5' Territoire de Belfort 5 2 7

% Total FC 61 (84%) 12 (16%) 73

O |Nord 37 7 41
B [Pas-de-Calais 9 0 9

% Total NPDC 46 (92%) 4 (8%) 50
E Seine et Marne 23 1 24
£ | Seine St Denis 23 4 27

é Total IDF 46 (90%) 5 (10%) 51
O | TOTAL 153 (88%) 21 (12%) 174

Ces résultats ont été calculés sur 174 questia@matrnon 176 en raison de deux
valeurs manquantes (établissement dont on ne dqrasie département).

Les parents déclarent que leur fils ou leur fibe @&ccueilli dans cet établissement
depuis 4 ans en moyenne (écart-type = 4 ans, [44 123 ans]).

Au départ, les parents ont entendu parler de ce typtablissement par les
professionnels qui suivaient leur enfant auparav@ii%), des recherches
personnelles (31%), les professionnels de la MDPH{] une association de
parents (15%), l'école (11%), ou autre (amis, cakédg assistante sociale),
médecin de famille, professionnel en libéral, 2626).

Les parents déclarent avoir choisi I'établissendars lequel est accueilli leur
enfant dans 58% des cas, ne pas l'avoir choisi 84%s des cas, et 8% ne se
prononcent pas. Neuf mois en moyenne se sont éceuligée la notification de
l'orientation de leur enfant et son admission (&igge = 11 mois, [0-60 mois]) ;
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L'accueil lors du
premier contact
avec
I'établissement
est un point de
satisfactior
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deux familles ont recu la notification aprés l'agitude leur enfant. Pour les
parents qui ont regu une natification (avant oweapiaccueil), ce délai leur a paru
acceptable dans 67% des cas et pas acceptable 8#nsles cas. Vingt-cing

familles (14%) disent n'avoir jamais regu de natificn pour cet établissement.

ACCUEIL DANS L'ETABLISSEMENT / SERVICE

Les parents déclarent avoir été satisfaits deu&itqu’ils ont recu lors de leur

premier contact avec I'établissement dans 96% dedlsaont également 95% a
se déclarer satisfaits de l'accueil qui a étérvése leur enfant au méme moment.
L'accueil lors du premier contact est globalemenpaoint de satisfaction pour les
familles.

Concernant I'état général des locaux de I'étalblisag les parents se disent
satisfaits dans 91% des cas.

Les parents se disent satisfaits de la distanage &ntdomicile et I'établissement
dans 80% des cas ; la durée moyenne du trajet aktééva 37 minutes (écart-

type = 28 minutes, [5min-3h]).

Figure 7 : satisfaction par rapport a I'accueilsdigtablissement

0% 20% 40%

60% 80% 100%

accueil parents
premier contact

accueil enfant
premier contact

état des locaux

distance domicile /
établissement

41|

mtres satisfaits @ plutét satisfaits [Jplutét insatisfaits [Jinsatisfaits ‘

Dans les compléments apportés de fagon libre gapdeents, les points positifs
concernent d'abord le caractére chaleureux deukdlceensuite le fait que leur
enfant soit entré dans un établissement neuf jeultss parents considérent qu'ils
ont eu de la chance d'avoir une place dans unigtabient spécialisé pour les
TED. Dans les points négatifs, les parents déplodas locaux vétustes ou
inadaptés, des difficultés liées au transport (téardu taxi pour aller chercher
plusieurs enfants, durée du trajet), des horaims @ompatibles avec la vie
professionnelle et familiale (par exemple lorsqaugournée se termine a 16h ou
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16h30). lls notent que la transition avec l'étagliment ou leur enfant était
accueilli précédemment est parfois difficile, et dassage entre I'externat et
linternat parfois trop rapide. Plusieurs parerggrettent enfin le manque de
places dans des établissements spécialisés nseetgdliquent que leur enfant est
accueilli dans un établissement inadapté a sasudiffis dans I'attente d'une place,
d'autres ont di se battre, déménager, ou encerechiércher un établissement a
I'étranger.

COMMUNICATION ENTRE LES PARENTS ET L 'ETABLISSEMENT

C'est avec les éducateurs ou les infirmiers quiahagles ont les contacts les plus
fréquents, les contacts avec I'équipe d'encadrexdimecteur, chef de service,
cadre) et avec le médecin ou le psychologue étastrares :

Tableau 52 : rythme des contacts avec les professle de I'établissement

Fréquents Réguliers Rares Jamais
(tous les jours & (entre 1x/mois e] (1x/an ou
1x/semaine) 1x/trimestre) moins)

Equipe 13% 49% 26% 12%
d'encadrement
Educateurs, 46% 37% 11% 6%
infirmiers
Médecin ou 6% 30% 29% 25%
psychologue

Le rythme des
contacts avec le
médecin ou le
psychologue est
un point
d'insatisfaction

Etude des modalités d’'accompagnement des persaweesTED dans trois régions francaises

Les parents se déclarent satisfaits du rythme dmdacts avec I'équipe
d'encadrement et avec les éducateurs et infirdigns 79% des cas ; ils ne sont
plus que 67% a se déclarer satisfaits du rythmea®sicts avec le médecin ou le
psychologue.

Selon les parents, les contacts avec les profesd®nleur permettent

principalement des échanges d'information (85%)pamage de préoccupations
(76%), la résolution de problémes (60%), une guiddmies conseils (45%), des
informations ou des formations sur des themesquéigis (24%), I'expression de
désaccords ou de conflits (22%), ou un soutien paggigue (18%). Les parents
sont satisfaits du contenu de ces échanges dans&9¢as.

Ces contacts ont lieu sous plusieurs formes : ofsnavec I'équipe / réunions de
synthése (72%), rendez-vous individuels avec le emi@dou le psychologue
(49%), contacts informels (46%), portes ouvertes tésf§42%), groupes de
parents (23%), ou autres (cahier de liaison, éclmangéphoniques, visites a
domicile, conseil de vie sociale, 12%). Les paresatst satisfaits de la forme de
ces échanges dans 89% des cas.

En cas de probleme particulier, 73% des parenttdifize systématiquement

informés par le personnel de I'établissement, 19éndiétre parfois informés, et
4% ne sont pas informés (ne s'applique pas poutYesestants). Au total, 89%
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Les moyens en
personnel sont
un point
d'insatisfaction,
I'engagement et
la motivation
des
professionnels
sont un point de
satisfaction.

des parents sont satisfaits sont satisfaits derfamunication avec I'établissement
en cas de probléme particulier.

Figure 8 : satisfaction par rapport a la commuiicatentre les parents et
I'établissement
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mtres satisfaits @ plutét satisfaits plutét insatisfaits jinsatisfaits

Dans les commentaires des parents, les pointsfpasitlignés sont le respect et
la confiance mutuelle avec les professionnels, trar@smission quotidienne des
informations par le cahier de liaison, et la dispiité des professionnels.

Comme points négatifs, certains parents regrettembanque d'information ou de
précision des informations sur le quotidien de lewfant, un manque de
transparence en cas de probleme et I'absenceatiigr cle liaison. lls ont parfois

des difficultés de communication avec les professits, certains pensent qu'il
n'y a pas assez de réunions et de rendez-vousI&rque les contacts ont trop
souvent lieu a leur demande, et que la communitgurrait étre améliorée par
des groupes de parents dans I'établissement eglettent enfin de ne pas étre
réellement considérés comme des partenaires.

PERSONNEL DE L'ETABLISSEMENT

Par rapport aux moyens en personnel, les parergemtesatisfaits que dans 72%
des cas. lls sont 81% a étre satisfaits du nivedard®tion des professionnels, et
91% a étre satisfaits de leur engagement et dentetivation. Concernant la
capacité des professionnels a prendre en compbesssns de leur fils ou de leur
fille, 81% des parents sont satisfaits ; 79% deergarsont satisfaits de la capacité
des professionnels a prendre en compte leurs estenhteurs préoccupations.
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Trois quarts des
parents sont
informés du
projet
individualisé

Les parents sont]
satisfaits des
explications
données sur le
projet, plutot
satisfaits du
contenu, et
insatisfaits de la
fréquence de
réactualisation

Etude des modalités d’'accompagnement des persaweesTED dans trois régions francaises

Figure 9 : satisfaction par rapport au personnéétigblissement
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Dans les remarques des parents, les points positifg I'engagement, la
motivation et l'investissement des professionnelewe capacité a étre a I'écoute
des parents. Les points négatifs qu’ils citent demhanque de personnel (ratio
d'encadrement insuffisant, certains postes negmpourvus), des professionnels
qui sont parfois découragés ou démotivés, des enamgts de personnel trop
fréquents ou des absences non remplacées (actiyiiésautent en raison de
labsence d'un professionnel), une implication aldé en fonction des
professionnels, ou encore un manque de formatiate®tprofessionnels souvent
démunis.

PROJET INDIVIDUALISE

Les parents sont informés de I'existence d'un piogividualisé pour leur fils ou
leur fille dans 75% des cas ; ils n'en sont pasiinés dans 15% des cas et 10%
ne se prononcent pas.

Lorsqu'ils sont informés de l'existence du profetividualisé (N=131), 87% des
parents ont été associés a son élaboration et 1B%nhpas été associés. Les
parents sont satisfaits de leur implication danpmget dans 85% des cas. Le
projet individualisé leur a été communiqué partédains 76% des cas, oralement
dans 60% des cas, et ne leur a pas été communigaé&#ades cas. Lorsqu'il leur
a été communiqué (N=126), les parents sont globaiensatisfaits des
explications données sur ce projet (92% de pamtisfaits). Le projet de leur
enfant est régulierement actualisé dans 76% des itasest pas régulierement
actualisé dans 10% des cas et les parents ne cesmiajsas la fréquence de
réactualisation du projet dans 14% des cas (N=BfjniFceux qui connaissent la
fréquence de réactualisation du projet (N=113)ndssont que 77% a en étre
satisfaits. Enfin, le contenu du projet est conau9#% des parents (N=122), dont
87% des parents sont satisfaits. Parmi ces parentseqdéclarent satisfaits, on
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Le CVS estun
point
d'insatisfaction.

Outils et
techniques
spécifiques aux
TED dans deux
tiers des cas

remarque que seuls 24% se disent trés satisf&its @ue dans notre échantillon
il y a en en moyenne des parents 35% de trés sjstd. figure 10.

Figure 10 : satisfaction par rapport au projetvitiialisé
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Dans les remarques des parents, les points pafitifsts concernent I'élaboration
du projet en collaboration avec eux, I'adaptatiéguiiere de ce projet aux besoins
de leur enfant et la souplesse dans les modaldaésieil. Les points négatifs sont
leur manque de participation et d'information, deactére peu évolutif du projet
avec un contenu non adapté a l'autisme (trop didi informelles, pas de

rééducation orthophonique), l'absence de compwduregcrit, un projet pas

suffisamment concret, des difficultés dans I'agpien du projet et sa mise en
place au quotidien. Certains parents regrettent lquerojet soit élaboré en

fonction des moyens dont dispose I'établissemenbeten fonction des besoins
de la personne ; d'autres soulignent le manqudild'@lévaluation des capacités

et des progres de la personne.

VIE SOCIALE ET ACCOMPAGNEMENT

Il existe un conseil de vie sociale (CVS) dansabéssement selon 59% des
parents, il n'en existe pas selon 8% des parer®4%tne savent pas et 9% ne se
prononcent pas. Parmi les parents qui connaissaigtence d’'un CVS (N=104),
76% sont satisfaits de son fonctionnement.

Les parents sont informés de I'emploi du temp®dednfant dans 92% des cas et
ils sont satisfaits de l'information recue sur estploi du temps de leur enfant
dans 81% des cas. Dans 46% des cas, les paremsétisetoujours informés des
objectifs des activités proposées a leur enfamsaht 43% a déclarer étre parfois
informés et 11% a ne pas I'étre. Quatre-vingt dixirpoent des parents sont
satisfaits des objectifs des activités proposédesid enfants. lls sont 84% a étre
satisfaits de la fagon dont les besoins de lelargrgfont pris en compte, et 85% a
étre satisfaits de la fagon dont ses préférencessegodts sont pris en compte.
Soixante-huit pour cent des parents déclarent gitablissement utilise des
techniques et outils spécifiques aux TED; 15% déalague I'établissement n'en
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Les conditions
d'hébergement
sont un point de
satisfaction

utilise pas et 17% ne savent pas. Lorsque I'éttient utilise des techniques et
outils spécifiques (N=109), 85% des parents se dtlssatisfaits de la fagon
dont I'établissement les utilise.

Un peu plus de la moitié des parents (53%) dédagea leur enfant a pris un

traitement médicamenteux pendant plus de 30 joomsérutifs au cours des 6
derniers mois ; une seule famille n'a pas été inéer de la mise en place de ce
traitement. En cas de modification du traitemef@&n ont été informés avant la
modification, 17% apres, et 3% (2 familles) ne I'pat été.

Pour les personnes qui sont en hébergement ou spitdlsation (N=51), 92%
des parents sont satisfaits des conditions d'hébengt et 96% sont satisfaits du

respect de l'intimité.

Figure 11 : satisfaction par rapport & la vie deci I'accompagnement

0% 20% 40% 60% 80% 100%

! ! ! !

fonctionnement du CVS

information sur I'emploi du temps

objectifs des activités

prise en compte des besoins de I'enfant

prise en compte des godts de I'enfant

utilisation d'outils spécifiques

conditions d'hébergement

respect de l'intimité

[mtres satisfaits @ plutét satisfaits [Jplutét insatisfaits [Jinsatisfaits

Dans les remarques des parents, les points pasitifsles progrées et le bien-étre
de leur enfant, et le travail sur le long termdiséapar I'équipe. Dans les points
négatifs, les parents citent une durée hebdomaddéreprise en charge
insuffisante, un établissement inadapté a leur nenfie manque de moyens
matériels et une prise en charge insuffisante densdomaine de la

communication. Enfin, certains déplorent le manglespace et de chambre
individuelle dans I'établissement dans lequel estiailli leur enfant.

PARTENARIAT

Lorsque leur enfant a été suivi antérieurement yrarautre établissement ou
service (N=126), 62% (N=78) des parents déclarehingelais a été effectué ;
27% déclarent qu'il n'y a pas eu de relais et 11%ament pas. Ce relais a pris la
forme de réunions (65%), d'échanges téléphonichig%), de courriers / e-mail
(28%) ou autre (17%). Quatre-vingt neuf pour centgieents se disent satisfaits
de la fagon dont ce relais s'est effectué.
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Pas de
partenariat dans
21% des cas ; la
cohérence et la
continuité entre
les interventions
est un point
d'insatisfaction

Si leur enfant est actuellement suivi par plusiettablissements ou plusieurs
professionnels, par exemple un établissement eprofessionnel en libéral
(N=65), 75% des parents déclarent quil existe uolahwration entre les
différents professionnels ; pour 22% des paremty id pas de collaboration et 3%
ne savent pas. Cette collaboration a lieu sousrad de réunions de synthése
(55%), d'échanges téléphoniques (53%), de courriersnail (33%) ou autre
(14%). Quatre-vingt quatre pour cent des parentssatisfaits de la collaboration
entre les différents professionnels mais seuls 7@ satisfaits de la continuité et
la cohérence entre les différentes interventions.

Figure 12 : satisfaction par rapport au partenariat
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Dans les remarques des parents, les points pasitifisla richesse des échanges,
un partenariat fructueux et la régularité de la momication entre les
professionnels. Les points négatifs sont des ctstp@ntitativement insuffisants
entre les professionnels, le manque de coordinatidre les prises en charge et
'absence de partenariat entre I'établissementegtprofessionnels malgré la
demande des parents. Les parents décrivent desullés de communication
entre les professionnels (certains professionnaigpeur du regard des autres ou
sont en compétition). D'autres notent que le partah existe mais est peu
productif, les équipes ayant peu de choses a peopbsfin, les parents déplorent
la difficulté a trouver des partenaires en libéeal particulier des orthophonistes.

SCOLARITE (N=105)

66% des enfants
et adolescents
sont scolarisés

Etude des modalités d’'accompagnement des persaweesTED dans trois régions francaises

Lorsqu'on demande aux parents dont I'enfant estdégéoins 20 ans si celui-ci
est scolarisé, 55% répondent par I'affirmative. @dpat, ils sont en réalité plus
nombreux puisque, lorsqu'on demande aux parentprélgser la classe dans
laquelle leur enfant est scolarisé, ils fournisseite indication dans 66% des cas
(cf. tableau 53). L'écart observé tient a la sidlaen établissement spécialisé
sanitaire ou médico-social (unité d'enseignement)i n'est pas toujours
considérée comme un temps de scolarisation.
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Tableau 53 : type de classe

N %
Classe ordinaire de maternelle 32 30%
Classe ordinaire de primaire 18 17%
Classe ordinaire de collége 6 6%
Clis 16 15%
UPI 4 4%
Lycée 3 3%
Etudes supérieures - -
Scolarité en établissement sanitaire ou médicasoci 35 33%
Autres (EREA, CNED) 2 2%

62% des enfants
sont scolarisés a|
temps patrtiel ; la
durée
hebdomadaire
de scolarisation
est un point
d'insatisfactio

Plus de la moitié des enfants et adolescents enwomt scolarisés en classe
ordinaire (la plupart en maternelle), un cinquiéesé scolarisé dans des classes
spécialisées type Clis ou UPI et un tiers est sis@l@n établissement sanitaire ou
médico-social. Un enfant pouvant bénéficier deiplus modes de scolarisation,

le pourcentage total est supérieur a 100%.

Les enfants sont scolarisés a temps plein dansd&8¥as et a temps partiel dans
62% des cas (2% des parents - en établissement ls@eiae savent pas). S'ils
sont scolarisés a temps partiel, la durée hebddmada scolarisation est en
moyenne de 11 heures par semaine (écart-type @-@4]), cette durée étant tres
variables selon les enfants (cf. Figure 13). Awaltosi on inclut les enfants
scolarisés a temps plein, la durée moyenne derisailan est de 16 heures par
semaine (écart-type = 8h). Seuls 73% des parents satisfaits de la durée
hebdomadaire de scolarisation.

Figure 13 : durée hebdomadaire de scolarisationr(fgs enfants scolarisés a
temps partiel)
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On note que le taux de satisfaction varie en fonctiu type de scolarisation. Les
parents dont I'enfant est scolarisé en établisseisemtaire ou médico-social
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66% des enfants
en milieu
ordinaire ont
une AVSi

La collaboration
entre I'école et
les autres
professionnels
est un point de
satisfaction

(N=33) ne sont que 55% a étre satisfaits de sa digésrolarisation, alors que
75% des parents d'enfants scolarisés en Clis ou(N#20) et que 85% des
parents d'enfants scolarisés en classe ordinair®9Nsont satisfaits de cette
durée.

Les deux tiers (66%) des enfants scolarisés emundrdinaire (classe ordinaire,
Clis ou UPI) bénéficient d'une auxiliaire de vielsire individualisée (AVSi),
31% n'en bénéficient pas et 3% ont un autre acconypag Les AVSi
interviennent en moyenne 13h par semaine (écaet=6p, [2-24]). Quatre-vingt
un pour cent des parents sont satisfaits de leecheédomadaire de présence de
I'AVSi, et 82% sont satisfaits de leurs intervension

Des réunions de I'équipe de suivi de la scoladeagixistent dans 81% des cas
selon les parents (pas de réunions dans 9% ded@¥sne savent pas). Ces
derniers déclarent une fréquence de réunions Variabne fois par an (27%),
deux fois par an (40%), trois fois par an (21%) aate fois ou plus (12%). Les
parents y participent dans 94% des cas, et 86%ssuwisfaits du contenu de ces
réunions.

Il existe des temps d'échange avec les enseig(remtsis les réunions de I'équipe
de suivi) dans 81% des cas, et il n'y en a pas d&8s des cas. Ces temps
d'échange ont une fréguence variable : tous las jd7%), une fois par semaine
(22%), une fois par mois (16%), une fois par trime§8%), ou moins d'une fois
par trimestre (17). Les parents sont satisfaitsedeéchanges dans 79% des cas.

Pour les enfants scolarisés en milieu ordinairasgd ordinaire, Clis ou UPI,
N=76), les parents déclarent que des temps d'éetearmsg le ou la directeur(trice)
de I'école (hormis les réunions de I'équipe deiseixistent dans 53% des cas.
Ces échanges ont lieu une fois par semaine (158)fais par mois (20%), une
fois par trimestre (30%) ou moins d'une fois panéstre (35%). Les parents sont
satisfaits de ces échanges dans 90% des cas.cleredé qu'une collaboration
entre I'école et les autres professionnels intemvedans la prise en charge de
I'enfant (en établissement ou en libéral) existesdé2% des cas ; selon eux, il n'y
a pas de collaboration dans 22% des cas, 5% netgza&net un enfant n'est pas
suivi par des professionnels en dehors de I'écoés modalités de cette
collaboration sont la participation aux équipessdei de la scolarisation (77%),
des échanges téléphoniques (48%), des échangesiierso/ e-mails (35%) ou
autres (7%). Cent pour cent des parents sont sttidéacette collaboration.

A la connaissance des parents, un projet persgénaddi scolarisation (PPS) a été
établi dans 54% des cas ; les parents déclarehh'gla pas de PPS dans 18% des
cas, ils ne savent pas dans 23% des cas et 6% a®néondu. Lorsqu'un PPS a
été établi (N=57), les parents ont connaissancedalcument précisant les
modalités de sa mise en ceuvre dans 82% des cacOmeht comporte des
indications concernant I'emploi du temps de l'enfé@B%), le(s) suivi(s)
spécialisé(s) dont bénéficie I'enfant (77%), l'eshplu temps de I'AVS (62%),
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La mise en
ceuvre du PPS
est un point
d'insatisfaction

l'adaptation des objectifs d'apprentissage (49%ralesport (34%), l'adaptation
du matériel et des équipements (21%), et l'adaptatio systeme de notation
(9%). Les parents sont satisfaits de la mise err@aw PPS dans 77% des cas, ce
qui constitue un score inférieur au niveau de feation globale dans notre
échantillon.

Enfin, par rapport aux enseignements recus et apreatissages effectués par
leur enfant, les parents sont satisfaits dans 7%% chs et par rapport a
'engagement / la motivation des professionnetssdint satisfaits dans 82% des
cas. Le taux de satisfaction varie quelque pewndeltype de classe : en Clis et en
UPI, le taux de satisfaction des parents est de ddb les enseignements regus
et pour I'engagement / la motivation des enseignaeh classe ordinaire le taux
de satisfaction est plus élevé : 82% pour les gneeients regus et 84% pour
'engagement / la motivation des enseignants. Eblissement sanitaire ou
médico-social, le taux de satisfaction par rappodes éléments est difficile a
évaluer en raison d'un nombre important de nonnggs(environ un tiers).

Figure 14 : satisfaction par rapport a la scolarité
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Dans les commentaires des parents, les pointsfpagint les progrés de I'enfant
et linvestissement de certains enseignants. Pasrpoints négatifs, les parents
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citent les variations d'un enseignant a l'autrend@que de continuité d'une année
sur l'autre, le manque d'individualisation et d#tddon des enseignements a
l'enfant, le manque de collaboration avec les pgar@demandes des parents pas
suivies par I'école, pas de coordination au sujetrdvail scolaire a faire a la
maison, contacts avec les enseignants insuffisal@s)réticences de certains
enseignants et leur manque de formation méme ldssgont spécialisés. lls
notent que l'information sur les différentes pasis#is de scolarisation ou d'aide a
la scolarisation est insuffisante ou peu accessatlque scolariser un enfant avec
TED est un parcours du combattant'Plusieurs difficultés liées aux AVS sont
également relevées : précarité des contrats, f@mansuffisante, temps de
présence insuffisant, délais d'attente trop impbd&ant I'obtention d'une AVS.

FORMATION PROFESSIONNELLE ET EMPLOI (N=10)

7 personnes en
formation, 5
personnes ont
une activité
professionnelle

Dans notre échantillon, sept personnes avec TED sanformation pré-
professionnelle ou professionnelle, dont six enemiprotégé (Esat, Fam, IMPro)
et un a domicile. Deux personnes ont effectué ars pin stage en milieu
ordinaire.

Cing personnes exercent une activité professiognedint trois qui sont aussi en
formation. L'activité professionnelle a lieu en imil protégé type Fam ou Esat
(N=2), en milieu ordinaire avec des aménagementd)u sans aménagements
(N=1), ou a domicile (N=1). L'activité professioieezst exercée a temps partiel
(N=3) ou a temps plein (N=2).

Dans les remarques des par&ntsn point positif est la possibilité de pouvoir
faire des stages en milieu professioriiséhges en Esat organisés par le Fam sur
la demande de mon filsl.es points négatifs sont liés a la difficulté&@utver une
place en Esat, l'inadaptation des milieux professis spécialisés pour certains
adultes avec TEDmon fils a été accueilli 3 ans en Esat avant d&e chassé, il
perturbait la tranquillité des travailleurs™essai non concluant en Esaparfois
malgré le souhait des personnes elles-métnemn fils souhaite travailler en
Esat" et la difficulté a trouver un secteur d'activitéi gsoit adapté aux
compétences professionnelles de la personne maisi auses particularités
"formation professionnelle satisfaisante mais empioins porteur par rapport
aux capacités de notre filsl.es parents souhaitent une amélioration de kaacé
la formation professionnell&l serait bien qu'un enfant autiste puisse apras s
scolarité suivre une formation sur le terrain predeonnel’ et un
accompagnement a I'emploi pour leurs enfdhts job coaching spécialisé
autisme de haut niveau serait trés souhaitable”

17 Les parents concernés par le domaine de la fasmptiofessionnelle et 'emploi étant peu nombréeuns
commentaires sont présentés sous forme de verbatitalique.
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AUTRES INFORMATIONS (N=212)

Il reste des frais
a leur charge
dans plus de la
moitié des ¢z

Plus d'un tiers
des parents se
disent
insuffisamment
informés

Quatre-vingt un pour cent des parents bénéficiitles financiéres. Pour 59%
des parents interrogés (N=115), il reste cependastfrais a leur charge non
compenseés par les aides financieres ; 74% d'emtrpugent ce reste a charge trop
important.

Les parents qualifient leur niveau d'information kautisme et les autres TED de
la maniére suivante : trés bon (13%), bon (52%), fiissunt (24%) ou trés
insuffisant (11%), soit au total plus d'un tiers dements qui pensent étre
insuffisamment informés. lls ont acquis ces corsaaises par des recherches
personnelles (lectures, Internet) dans 84% desdems échanges avec d'autres
parents ou associations de parents (65%), des éhargc les professionnels de
I'établissement (51%), des échanges avec d'autaespionnels (46%), des
formations ou conférences (47%), ou autres (expéeie ou formation
professionnelle pour quatre parents, CRA, Conseil\de Sociale, échanges avec
des personnes TED).

Trente-sept pour cent ont suivi des formationd'autisme et les autres TED. Les
principaux organismes cités sont EDI formation (RB}lles CRA / I'Ancra
(N=15), PECS France (N=10) et ISTED (N=9).

Tableau 54 : organismes repérés comme des orgasistee formation /
formateurs

EDI formation Les récrés éducatives Papillons anc
CRA/Ancra CCcC ESF

PECS France Léa pour Samy Autisme Nord

ISTED IRTS Pas a Pas

Autisme France Asperger Aid Autisme et Apprentiesag
Universités OSER CNEFEI

AIR AAD Makaton E. Willaye

OVA Sésame Autisme K. Mahi

SATISFACTION GLOBALE (N=195)

Dans la derniére partie du questionnaire, les pargnt invités a noter sur une
échelle de 1 a 10 leur satisfaction globale papaeapm I'offre de services actuelle
et la qualité de l'accompagnement de leur fils ededr fille. Cent quatre-vingt
quinze parents (90%) ont répondu & cette question.

Une note de 1 signifie que les parents sont treetisfaits et une note de 10 qu'ils
sont trés satisfaits. La note moyenne obtenueeeéti(écart-type = 2.5, [1-10]).
La note de satisfaction est légérement plus élehsz les parents d'adultes
(M=6.7) que chez les parents d'enfants ou d'adettsc(M=6.1), mais cette
différence n'est pas significative sur le planistige.
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Figure 15 : note globale de satisfaction
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La suite de l'analyse porte sur la recherche dedex prédictifs de cette note, a
savoir les éléments déterminants dans la satisfackes familles. Les variables
qui influencent de facon significative la satisfastdes parents sont présentées

dans le tableau 55.

Tableau 55 : variables en lien avec le niveau tsfaetion des parents

Effectif| Note de satisfaction
(moyenne et écart-type
Suivi en établissement spécialis¢ Oui 168 6.6(2.3)
Non 27 3.72.3)
Type d'établissement / service | Médico-social | 146 6.8(2.2)
Sanitaire® 22 5.4(2.6)
Contacts avec les éducateurs | Fréquents 75 7.2.1)
Réguliers 57 6.62.4)
Rares 16 5.712.1)
Jamais 9 4.42.4)
Association des parents a Oui 111 7.1(2.2)
I'élaboration du projet Non 15 4.9(2.4)
Projet régulierement réactualisé | Oui 96 7.22.1)
Non 13 4.92.7)
Etablissement qui utilise des Oui 109 7.1(2.0)
techniques et outils spécifiqgues | Non 23 5.2(2.5)

La variable ayant le plus fort impact sur le nivedri satisfaction parentale est
l'existence d'un suivi par un établissement ou isenspécialisé, la note de
satisfaction globale par rapport a 'accompagnemeénpffre de services étant
plus élevée lorsque leur enfant est suivi en &sdfhent spécialisé que lorsqu'il

ne l'est pas (p < .6%. La note de satisfaction est ensuite plus élémégue leur

enfant est accueilli dans un établissement médic@ksque lorsqu'il est accueilli

18| s'agit dans notre échantillon exclusivemenseevices de pédopsychiatrie.
19 Un seuil statistique de .05 signifie qu'il y a 98%chances que la différence observée ne soitymau

hasard

Etude des modalités d’'accompagnement des persaweesTED dans trois régions francaises

184/246




dans un établissement sanitaire (p < .05) ; cdtetsméme s'il est significatif,
doit cependant étre interprété avec prudence sorrale différences importantes
dans les effectifs (146 personnes suivies en étdtient médico-social et 22
seulement suivies en établissement sanitaire).

Le rythme des contacts avec les éducateurs omiefis est également un élément
déterminant dans la satisfaction des parents (p5% indiquant que, plus le
rythme des contacts est élevé, plus les parentst satisfaits de
laccompagnement. Concernant le projet individéalies parents qui ont été
associés a son élaboration sont plus satisfaitscgur qui ne l'ont pas été (p <
.05), et la satisfaction des parents est plus itapte lorsque le projet est
régulierement réactualisé (p < .05). La note disfsation des parents est ensuite
plus élevée lorsque I'établissement ou servicesaitiies techniques et outils
spécifiques aux TED (p < .05).

COMMENTAIRES APPORTES DE FAGON LIBRE PAR LES PARENTS

Sur la derniére page du questionnaire, les pagtatent invités a faire part de
leurs commentaires. Le détail des remarques demtsafigure en annexe (p.86)
sous forme de verbatim.

Les principales remarques concernent d'abord |lejoeade places et de modalités
d'accompagnement adaptées, en particulier le mateg&uctures adaptées pour
les adultes et pour les personnes ayant de greméislés du comportement. Les
parents regrettent de ne pas pouvoir avoir le chdex |'établissement. lls
souhaiteraient plus de souplesse dans les modalé@éprise en charge, par
exemple un accueil en établissement a temps pautiebuivi en établissement
associé a un suivi en libéral, etc. lls exprimegalément leur insatisfaction par
rapport au contenu de la prise en charge danddbissements et services, avec
un manque de spécificité, un niveau de stimulatimsuffisant, des activités
occupationnelles et non éducatives, une méconmassades approches
comportementales ; ils regrettent de devoir avetours au secteur privé ou de
devoir partir a I'étranger. Les échanges avec refegsionnels de I'établissement
ou service sont souvent insuffisants aux yeux dmemgs, de méme que les
informations sur le quotidien de leur enfant ; likgrettent qu'une véritable
collaboration entre parents et professionnels nepss toujours possible. Le
manque d'information et de formation des profesmtmest encore une fois mis
en évidence, et certains parents souhaitent égatemes formations plus
accessibles pour les familles et des informatiomestination du grand public.
Plusieurs difficultés liées au diagnostic sont égent citées, en particulier un
diagnostic ayant été posé trés tardivemebés parents font plusieurs
commentaires par rapport a la scolarisation dedafant : manque de formation
des enseignants et des AVS, de classes spécialisgeslution adaptée apres le
college, etcles parents notent également la difficulté a trouwdes modes de
garde, des structures de loisirs ou de vacancesémjat regrettent que le colt de
certains d'entre eux ne soit pas pris en chaogetains signalent des difficultés
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liées aux aspects administratifs et financiers,particulier le retard dans le
traitement des dossiers a la MDPH. Enfin, de nombparents ont di arréter leur
activité professionnelle pour s'occuper de leuraenfet notent limpact des
troubles de leur enfant sur leur vie familiale,qoemelle et professionnelle (cf.
annexe).

SYNTHESE

L'analyse a été réalisée sur 212 questionnairepliear les familles dans les
trois régions. Il existe dans notre échantillon légere sur-représentation des
catégories socioprofessionnelles dites supérieufeedres et professions

intermédiaires) et un pourcentage élevé de padfilees a une association de
familles. Les 212 personnes avec TED pour lesquddle familles ont répondu

ont entre 4 et 53 ans (moyenne = 17 ans) et lea#xest de 1 femme pour 4
hommes ; 83% sont accueillies en établissement miceespécialisé, 46% sont

suivies par un professionnel en libéral, principaet en orthophonie, et 66% des
enfants et adolescents sont scolarisés (incluastdéarisation en établissement
sanitaire ou médico-social).

Cette enquéte porte sur l'opinion des parents gadiaiccompagnement qui est
proposé a leur fils ou leur fille, en sollicitarul point de vue concernant certains
aspects factuels de cet accompagnement mais eausgadtisfaction par rapport a
ces aspects. La satisfaction des parents est évaluéune échelle en 4 points,
regroupés en deux points dans l'analyse (satisfaitsatisfaits). Les taux de
satisfaction obtenus sont comparés a la moyendédantillon toutes questions
confondues, permettant de dégager les points asdibn et d'insatisfaction des
familles.

Pour les_personnes suivies en établissement oicaespécialis§N=176), les
parents disent avoir choisi cet établissement eticpber dans plus de la moitié
des cas. lls sont le plus souvent satisfaits_deugil qui leur a été réservé ainsi
qgu'a leur enfant lors du premier contact avec Hligsement. Le_rythme des
contacts avec les professionnaist par contre un point d'insatisfaction, en
particulier avec le médecin ou le psychologue. pasents sont insatisfaits des
moyens en personnedlans ['établissement, mais reconnaissent _les tésiali
humaines des professionnétngagement, motivation) et en sont satisfaits. Le
trois quarts des parents sont informés de l'existetun_projet individualisgils
sont satisfaits des explications données sur letpmeis seul un quart d'entre eux
se dit trés satisfait du contenu. Le projet esuliégement réactualisé dans les
trois quarts des cas, et la fréquence de réaditialis constitue un point
d'insatisfaction. L'existence d'un _conseil de veeiale n'est connue que par
environ 60% des parents et les parents sont globalepeu satisfaits de son
fonctionnement. Les deux tiers des parents dédlapee I'établissement utilise
des outils et technigues spécifiques aux TEBur les personnes qui sont en
hébergement, les parents décrivent les conditiottgbdrgementcomme
globalement satisfaisantes. Lorsque leur fils aur fdle est suivi par plusieurs
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établissements ou plusieurs professionnels, lengadéclarent qu'il n'y a pas de
partenariatlans un cas sur cing ; la cohérence et la cotdimmitre les différentes
interventions constitue un point d'insatisfaction.

Concernant les_enfants et les adolescents scadhsé.05), plus de la moitié
sont scolarisés en classe ordinaire, un cinquiemrgispositif adapté type Clis ou
UPI et un tiers en unité d’enseignement en étabtient sanitaire ou médico-
social. La_durée hebdomadaire moyenne de scolarisast de 16 heures par
semaine (entre 1h et 24h selon les enfants) etit@sin point s'insatisfaction
pour les familles, en particulier celles dont lantfest scolarisé en établissement
sanitaire ou médico-social (unité d'enseignemem@rodispositif adapté (Clis ou
UPI). Les deux tiers des enfants scolarisés eremdrdinaire ont une auxiliaire
de vie scolairdAVS-i). Les parents déclarent qu'il existe unéatmrationentre
I'école et les autres professionnels intervenans d prise en charge de I'enfant
dans trois quarts des cas et, lorsqu'elle exigtte collaboration est source de
satisfaction. Les parents ont connaissance destémde d'un projet personnalisé
de scolarisatiofPPS) dans un peu plus de la moitié des cas ise em ceuvre de
ce PPS est un point d'insatisfaction. Enfin, pppost aux enseignements recus et
apprentissages effectyds taux de satisfaction est globalement bas agticplier
pour les parents d'enfants scolarisés en Clis duiRn

Le domaine de la formation professionnelle et dmploi ne concerne que dix

personnes dans notre échantillon, dont sept sofureration et cing exercent une
activité professionnelle. Les parents notent dassreémarques le manque de
possibilité d'insertion professionnelle tant enieniladapté (difficulté a trouver

une place en Esat, établissements peu adaptés emsonpes avec TED)

gu'ordinaire (probléeme d'acces a la formation psifnnelle, manque

d'accompagnement a I'emploi...).

Enfin, plus de la moitié des parents déclarent cpste des frais a leur charge qui
ne sont pas compensés par les aides financiétdes trois quart d'entre eux
jugent ce reste a charge trop important. Par asljgalus d'un tiers des parents ont
suivi des formations sur l'autisme et les autreB,T& plus d'un tiers des parents
se disent insuffisamment informés.

La satisfaction globalées parents par rapport a I'offre de serviceselietet la
qualité de I'accompagnement de leur fils ou de filerest évaluée a 6.2 sur une
échelle de 1 (trés insatisfait) a 10 (trés satsfale niveau de satisfaction globale
des parents dépend d'abord de l'existence _d'un esuigtablissement ou service
spécialisépour leur enfant ; la note de satisfaction estigaplus élevée lorsque
leur enfant est accueilli en établissement médomas plutét que sanitaire
(élément qui doit étre nuancé puisque le suivi tablissement sanitaire ne
concerne qu'un faible pourcentage de notre éclamtilLes autres éléments qui
apparaissent déterminants dans la satisfactionniadeesont la_fréquence des
contactsavec les éducateurs ou infirmiers, I'associaties ghrents a I'élaboration
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du projet individualis¢la réactualisation réguliede ce projet et l'utilisation de
technigues et outils spécifigues aux TH&Ns I'établissement.

En conclusion, I'enquéte réalisée auprés des gadenpersonnes avec TED met
en évidence une satisfaction parentale par rapportertains aspects de
laccompagnement, tels que la qualité de l'accledl, qualités humaines des
professionnels ou les conditions d'hébergemente@mt, de nombreux points
relatifs a l'accompagnement en établissement oviceerspécialisé font par
ailleurs I'objet d'une insatisfaction parentalés tgue le rythme des contacts avec
les professionnels, en particulier médecins ou lpglpgues, les moyens en
personnel dans I'établissement, la fréquence detudmsation du projet
individualisé, le fonctionnement du conseil de steiale ou encore la continuité
et la cohérence entre les différentes interventi®as rapport a la scolarisation,
les parents d'enfants et d'adolescents souligngaier@ent plusieurs éléments
d'insatisfaction : la durée hebdomadaire de smalion en particulier dans les
établissements sanitaires ou médico-sociaux ali$positifs adaptés type Clis ou
UPI, la mise en ceuvre du projet personnalisé déarssation ou encore les
enseignements regus et apprentissages effectudispositif adapté. Un certain
nombre de facteurs permettant de prédire la natbatg de satisfaction ont pu
étre identifiés ; ceux-ci sont centrés sur la comication entre la famille et
I'établissement, limplication des parents danspiejet de leur enfant, la
réactualisation réguliere de ce projet et la sp#@fde la prise en charge.
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6.2ENQUETE QUALITATIVE AUPRES DES FAMILLES

Les résultats des groupes de discussion sont pédsde fagcon distincte pour chaque région. Une
synthése globale des résultats des trois régiepsemant les éléments les plus fréquemment cités et
les principales différences dans le discours desnps en fonction de I'dge de leurs enfants, est
réalisée a la fin du chapitre.

NORD-PAS DE CALAIS

Les focus groups se sont déroulés entre le 24 BEH8 et le 29 avril 2010. lls ont duré environ 2
heures chacun.

DESCRIPTION DE L'ECHANTILLON

Vingt et un parenten tout ont participé aux groupes : sept pourdeige des parents d'enfants, six
pour le groupe des parents d'adolescents, et buiitle groupe des parents d'adultes. Parmi leg ging
un parents, quatre sont venus en couple et dixsmgtvenus seuls (parmi lesquels treize méres et
quatre péres). Une personne avec TED était prédantele groupe des adolescents.

AGE DE LEUR ENFANT ET TYPE D'ACCOMPAGNEMENT

Groupe des parents d'enfants :

Les six enfants concernés sont tous des garconsnfantre 5 et 13 anQuatre sur les six sont suivis
a temps partiel en établissement ou service spEEIME, Sessad, hopital de jour), quatre ont une
prise en charge en libéral en orthophonie, un gahmsnotricité, et quatre ont une prise en charpe ty
ABA a domicile et/ ou a I'école. Cing enfants & six sont scolarisés, quatre en classe ordieaire
un en Clis, pour une durée hebdomadaire d'enviBdmelires (entre 4h et 24h selon les cas).

Groupe des parents d'adolescents :
Les six adolescents concernés sont 4 garconsils? fjui ont_entre 12 et 18 arSing sont suivis en
IME, le sixieme est scolarisé et suivi dans unacstire expérimentale basée sur I'approche ABA.

Groupe des parents d'adultes :

Les sept adultes concernés sont 4 hommes et 3 fenguieont_entre 20 et 43 anEois d'entre eux
sont suivis dans des établissements en Belgiquet do dans une classe TEACCH et un en
amendement Creton ; les quatre autres sont prisharge dans des foyers d'accueil médicalisé en
France.

POINTS POSITIFS DANS L'ACCOMPAGNEMENT DE LEUR ENFANT ET DES PERSONNES AVEC TED
Groupe des parents d'enfants :

Le point positif le plus fréquemment cité concele® résultats obtenus par_la méthode ABAI est
mise en place au domicile des parents soit pan@mes soit par un professionnel, et parfois alééco
égalementl'ABA c'est super positif parce qu'on voit quandme des résultats"l'ABA ¢a marche
bien[...] la psychologue vient nous superviser une heuresparaine; "j'avais un gamin qui hurlait
du matin au soir et en deux semaines de prise argehABA c'était termin¢...] du coup on a pu
rentrer dans les apprentissaged'es prises en charge ciblées sur la communication également

source de satisfactidien ce qui concerne la prise en charge orthophoaijgusuis trés contente, il dit

Etude des modalités d’accompagnement des persaweesTED dans trois régions frangaises ~ 189/246



des motg...] le PECS c'est pas mal aussi, ¢ca permet de savgieurce qu'il veut, |a on s'attaque aux
commentaires et ¢a a l'air de bien marchdgh diagnostic précoc@ermettant de débuter une prise
en charge le plus tot possible, est également imt positif pour les parentde diagnostic a été posé

a l'age de 2 ans, il a été pris en charge rapidethéil a été diagnostiqué a 2 ans et donc on a eu de
la chance' Les parents dont I'enfant est suivi en établiesgmmettent I'accent sur la motivation des
professionnels”leur volonté’; la communication entre I'établissement et la llanion a beaucoup
d'échanges avec les professionnets'la_structuration du tempse qu'il fait [dans I'établissementh

lui correspond puisqu'il y a tout le rituel, toustestructuré, avec un emploi du tempisa prise en
charge du transpofait également partie des points positifs.

Groupe des parents d'adolescents :

La communication entre I'établissement et la faneitit un élément centran a un bon échange avec
I'équipe][...] j'ai retrouvé ma place de parentj'y vais librement, je tape a la porte du direatesi

j'ai un souci', "on a réussi a avoir une relation de confiance akéguipe”, "la psychologue est fort
présente et on a des bilans mensudl®s progrés de leur enfaftint également partie des points
positifs"il a bien grandi, il a toujours progressg®on est satisfait parce qu'il progresséll fait des
choses qu'on ne le croyait pas capable de faitd"fait des petits progrés mais pour moi c'est
énorme’ L'ouverture de I'établissement sur I'extériest un élément important pour les paretds
points positifs, c'est qu'il est le plus souverggilde en milieu ordinaire™ils essaient de s'ouvrir au
maximum sur I'extérieur et de ne pas rester enferiaés la section autisme, que ce soit au niveau de
I'IME ou bien a l'extérieur de I'lME™ils ont des activités a I'extérieurUn autre point positif est la
formation et les compétences des professioriokdst une équipe qui est trés formée et qui caetén

se former, "quasiment tous les éducateurs ont fait maintenamg formation sur l'autisme”il y a
une réelle recherche de résultgans I'établissement]s veulent s'améliorer et ils y arriventAvoir

eu le_choix de I'établissemertinstitue une grande satisfaction pour les pafents ce qu'on voulait,

je me suis battu, je suis allé jusqu'a la Cour odile des incapacités"je suis satisfait en tant que
pére d'avoir pu choisir son orientatidn.] on a lutté pour que notre fils aille dans un étabdiment
[sans section spécifique TEDIn a pensé qu'il avait les moyens de s'adaptest cie peu a contre-
courant mais on aime bien que notre enfant soiestdrieur, la justement c'est un peu une forme
d'extérieur”. Les parents citent ensuite I'importance d'avoiptojet individualisé "lI'équipe n'a pas
une méthode pédagogique unique, c'est a dire gsisient constamment de s'adapter a I'‘évolution
de ma fille’; "ma fille est vraiment au centre et tout le prograenest fait par rapport a I'enfant et pas
par rapport a ce que I'établissement pourrait faifenfant est vraiment au cceur du processhsfin,

le bien-étrede I'enfant fait également partie des poins desitiest heureux:

Groupe des parents d'adultes :

Les progrégle leur enfant constituent la source de satisfadt plus fréquemment exprimée par les
parents'il a acquis en autonomie psychigquét continue a faire des progrés dans tous les dioes!,

"on communique beaucoup plus facilement avec L' communication entre I'établissement et la
famille est également un élément centibly a une communication avec les éducateuts’tait la
premiére fois qu'on nous demandait notre avis, elgiBue on devenait parents d'éleveti-bas tout
est fait avec nous'Les parents citent ensuite_le bien-&tecleur enfantje pense qu'elle va bien"je
crois qu'elle est heureusg'll est trés heureux dans I'établissemgnt] la preuve c'est que quand on
le conduit il est tout contenit va directement dans sa chamire] on a vraiment l'impression que
c'est chez lui"Concernant le contenu des prises en chargeatests notent l'intérét des interventions
ciblées sur la communicatipmises en place dans I'établissement ou au detlieiPECS m'a sauvé
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la vie", "ils essaient de mettre en place des moyens de goimation par pictogrammesét des
interventions éducativesivec I'objectif de continuer a apprendre en éaolte"ce n'est pas parce
gu'il est adulte qu'il ne doit plus apprendre'ils sont dans I'éducatif, ils ne sont pas dans
I'occupationnel; "ils se prennent en charge, on leur donne une tigdlhommes et de femmes"
Plusieurs éléments liés aux professioniselst également cités : leurs compétences et ¢eavation

"il est tombé sur des gens qui avaient une exgedis I'autismeg""ils sont toujours en train de
chercher des réponsesthais aussi leurs qualités humairiles éducateurs venaient travailler avec
plaisir", "j'admire le personnel qui est capable de prendneckarge, sans jamais se décourager, des
gens aussi difficiles"Les autres points positifs cités sont_un praetlement individualiséil n'y a

pas deux projets pareilsfa formation des parentsn budget s'est libéré a la demande des familles,
pour former les parents'et la_structuration du temps et de I'espaceemploi du temps c'est bien,
parce qu'ils savent que la journée est structyréé c'est pareil pour I'espaceParfois cependant le
seul point positif consiste a avoir trouvé une plale n'est pas a la maison la journée, mais jesvou

avoue que je m'attendais a mieux, d'autres poios#ifs, j'ai du mal a vous en trouver”

DIFFICULTES RENCONTREES DANS L'ACCOMPAGNEMENT DE LEUR ENFANT ET DES PERSONNES

AVEC TED

Groupe des parents d'enfants :

Plusieurs parents déplorent un diagnostic tropiftaotbtenu au terme d'un long parcours qui les a
amené a consulter de nombreux professionnels aggcads contradictoires parfois sur plusieurs
années ; ils regrettent d'avoir perdu du tempsseintl ne pas comprendre les réticences de certains
professionnels 2mettre une étiquette”ils ne savent pas, donc ils préférent ne pas Veusre", "il a

fallu se battre pour avoir un diagnostjcles familles qui veulent savoir ce que leur enfafjé pense

qu'il faut leur apporter la réponse, et apres ilayaussi des enfants qui veulent savoRarmi les
difficultés rencontrées, les parents évoquent égahé la_prise en charge financiére des intervestion
ABA qui est insuffisantél'idéal c'est d'avoir plus mais financierement e peut pas™il y a une
méthode qui existe, 'ABA, mais financierementeaapas”, "¢ca m'a mis hors de moi, parce que j'ai
vu le colt de I'hépital de jour, alors que moi p@auvoir faire de I'ABA je ne demande pas autant
que ¢a' Un sentiment de fatigue,_d'usure morat perceptible, lié au fait de devoir se battre e
permanencénous les parents on n'est pas spécialistes, ost pa&s avocats, on n'est pas éducateurs,
on n'est pas infirmiers, et on est obligé de sérdatour tout, sans arrét"c'est un combat de tous les
jours", avec des implications sur la vie guotidiefitteuver une nourrice adaptée n'est pas forcément
évident, donc on est obligé de baisser notre tedepsavail”.

Par rapport aux établissements et services quivegdeurs enfants, les parents regrettent le mang
de formationdu personnefquand les personnes qui arrivent ne sont pas fesm& l'autisme, ni
informées, forcément les choses dégringoldet'manque de moyeriis ne peuvent pas mettre en
place tout ce qu'ils veulent par manque de moyegts'le discours culpabilisant de certains
professionnelgjui ont des conceptions passéistes de l'autl$esespécialistes et les médecins qui
disent que c'est la faute des parent$8 médecin lui a dit que de toute facon c'étaitause de sa
mére".

Sur un plan plus administratif, les parents pengalils ont une information insuffisantgiant a leurs
droits et aux aides dont ils peuvent bénéficieceatains rencontrent des difficultés au niveau des
échanges avec la MDPHls n'écoutent pas les parentsils profitent de lignorance des gens pour
donner le minimum™ils ne nous disent rien sur nos droitaiéme si d'autres soulignent qiga
dépend des personnes”
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Groupe des parents d'adolescents :

La-aussi, plusieurs parents évoquent un diagntstictardif"de ses 2 ans jusqu'a ses 6 ans, on n'a
pas su quel était le probléme", "au début c'étds tifficile parce que je n'ai pas eu de diagraisti
"le diagnostic a été fait vers 3 ans et demi, maisis on I'a su bien plus tard parce que le
pédopsychiatre ne voulait pas mettre des étiquetteg voulait pas nous le dirg'tlans la région ou
j'habitais, si I'on s'en remet aux structures l@sglon peut ne jamais savoir ce qu'a notre enfant"
Cela génere souvent des regrets voire de la clitgalsi j'avais su plus tot ce qu'elle avait, jaurais
cherché plus t6t un endroit ou elle puisse étregéde, et a I'heure actuelle elle serait mieux dgiet
I'est", "j'ai beaucoup regretté de ne pas avoir pris lelgéane en main plut tat'Des difficultés dans
les relations avec la psychiats®nt également relevé&gsychiatre trop généralistg..] pas a la
hauteur de la situation™je vais dire un truc qui va peut-étre choquer uta@e qui est psychiatre et
psychologue n‘ont aucune place dans l'autisme"

Par rapport aux établissements et services quivetideurs enfants, les parents regrettent le guan
de formationde certains professionnélsn autre point négatif, c'est la formation du pmreel, de
tout le personnel, parce que mon fils, quand ildgsts la cour, il n'a pas forcément son éducateur a
coOté de lui} "le souci dans son établissement c'est qu'il ry'ane seule orthophoniste a 50%, qui ne
connait rien a l'autisme, qui a peur des autistgs,donc refuse de prendre en charge les autistgs"
aussi l'existence de certains a priut 'autisme’je me demande pourquoi d'emblée ils disent que le
milieu ordinaire ¢a va étre compliqué, je penseoguie peut pas se faire hara-kiri a 17 ans et tirer
trait sur le milieu ordinaire [...] on ne peut padmngérdire, il faut tout essayer'Un des parents
évoque une_perte d'informatien lien avec I'éloignement géographique, qui daié leur enfant
bénéficie d'un transport pour se rendre dans lissgiment et qu'il existe par conséquent peu de
moments d'échanges avec les par&msme peut pas non plus écrire tout le temps dacshier. Par
ailleurs, trouver une place dans un établissendagtéreste difficile"c'est ¢a la principale difficulté,
trouver des établissements, parce qu'on en margjugest toujours nous, les parents, nous on doit
trouver", et l'orientationest une préoccupation constataa parle d'orientation future, de ce qu'il va
devenir, et pour les parents ce n'est pas faciten'est jamais préts”

La difficulté dans les relations avec la MDRont relevéesc'est plus dans le regard que les
administrations ont sur I'ABA, parce que c'est tdifficile de défendre mon cas a la MDHH.]
quand je présente mon dossier on ne me comprerid'@ashaque fois il faut expliquer pourquoi on
veut une UPI, un accompagnement en centre aéré..."

Enfin, plusieurs parents déplorent_le retard dErncepar rapport a la problématique des TER

qui est regrettable c'est que ce qu'on fait ne pag pour les autreg..] ¢ca va mettre des années, je
pense, pour faire évoluer les choses", "la Frammyr tout ce qui est traitement des troubles TER -
change peut-étre récemment mais jusqu'a peu -ungiiays sous-développé&t certains regrettent le
manque d'information du grand publion se rend compte que les gens ne savent pasece'egt
l'autismel...] soit ils s'imaginent que ce sont des enfants suslagpit ils s'imaginent que ce sont des
enfants qui cassent tout”

Groupe des parents d'adultes :

Méme si la plupart des parents constituant le gg@agpdisent a I'heure actuelle satisfaits de & mmn
charge, ils ont eu un parcours souvent difficilelogty avant de trouver un établissement qui leur
convienné'on a beaucoup vadrouillé™un itinéraire trés tourmenté™elle a beaucoup bouggét les
parents regrettent le_manque d'établissements édapéc du_personnel form#autisme est un
handicap spécial ou il faut des établissements ifgées et du personnel compétent et formé

spécialement"lls évoquent leurs inquiétudes par rapport &havet au vieillissemerte leurs enfants
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"on ne sait pas comment ils vont vivre la vieillgssest une énorme angoiss&kertains n'ont plus de
familles et personne ne viendra plus les cherch@aeza me fait mal au coeyt’'bn n'a pas trop de
préoccupations pour le présent mais plus pour kenir". Une autre difficulté rencontrée est liée
aux rupturegians I'accompagnemeéidrsqu'une personne fait des crises de violencgolation c'est
de les mettre en hdpital psychiatrique] et aprés on met beaucoup plus de temps a les pattfa.]

le pire dans la vie d'un autiste ce sont les rugsir'ce sont les ruptures entre les différents
établissements qui posent probléme, parce qu'oraiita d'une fagon et aprés on change, donc on les
déstabilise constamment"

Par rapport aux établissements et services quivegdeurs enfants, les parents regrettent le mang
de personrie'ils étaient obligés d'isolefles jeunes trés violentglarce qu'il n'y avait pas assez de
personnel dans I'établissemengt, pour certains, le manque d'activités éduestidans la classe
l'institutrice se retrouve avec huit enfants, c'dist minutes de prise en charge le matin, dix Bespr
midi, le reste du temps ce sont des activités dapg : collation, musique, cuisine, et¢dvant[dans
I'établissement précéderild le laissaient faire tout ce qu'il voulajt..] une fois il est revenu sans
chaussettes, sans chaussures, pieds, Hi&ucatif, ca englobe tout, pas forcément queaetvités
scolaires" Les parents évoquent aussi le discours culpabtlide certains professionn&lsn médecin
nous a dit : si vous aviez mis cet enfant a I't@pjuand il avait trois ans, nous n'en serions pas
nous en sommes"

Dans la vie quotidienne, certains regrettent le qnand‘accompagnement a domicilaurais aimé
aussi avoir un accompagnement a la maison, paré¢ellgune veut plus trop rester avec nous, elle
s'ennuie [...] nhous a la maison on ne peut pas luiffiv un rythme d'éducateur”on s'est retrouvés
dans une région ou on n'a aucune famille, aucugre diocial, on se retrouve tout seuls avec note fil
[...] je nai pas de relais", "il manque aussi des savid'aide & domicile"Les relations avec les
autres parentsont parfois difficiles'il y a des parents qui ne supportent pas le haaylides autres
enfants; mais constituent aussi une ressource importgetdaisais partie d'une association de
parents, on s'aidait beaucoup entre nough besoin de soutiegst expriméil faut passer le message
gue tout seuls on ne va pas s'en sortir et quiit fraiment que nous soyons aidéEs parents
signalant limpact des troubles de leur enfantl@awie familiale"vous imaginez le désastre dans les
familles?", "c'est vraiment destructeur"

M ODALITES DE SCOLARISATION

Groupe des parents d'enfants :

La plupart des parents se disent insatisfaits dedaltés de scolarisation de leur enfant. Leurs
principales préoccupations concernent le manquéoiigation des enseignants et du personnel de
I'école"c'est encore a nous, les parents, d'informer efatmer les institutrices™c'est moi qui ai
expliqué a la maitresse, a I'AVS", "tout le persrdoit étre informé des problémes de I'enfaht's
parents reconnaissent la motivation de certainsigmants'la maitresse a fait beaucoup d'efforts”
"elle s'investit; mais également une grande variabilité au niveaul'accueil qui est source
d'incertitude pour eux et nécessite un réajustedehiaque rentrée scolaliette année la maitresse
s'investit moins™'pour I'année prochaine on ne sait pas ou on varall's'ils ne s'investissent pas ¢a
ne marche pas™quand ils sont motivés ils cherchent, ils essa@mtse former eux-mémes, ils se
renseignent un peu a droite et a gauche"

Concernant les auxiliaires de vie scoldif&/S), les difficultés relevées par les parentstdiges au
fait que, pour plusieurs d'entre eux, la totaliés tieures attribuées par la MDPH n'est pas afféctée

leur enfant'normalement il a 12 heures d'AVSi, mais seulemdmtures sont utilisées'ai d0 me
battre pour que I'AVS soit la pour mon fils et pasir les autres enfants"il y a une décision MDPH
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pour 18 heures d'AVS et mon fils n'a que 6 heur®g3l, et ils soulignent qu&c'est au bon vouloir
des écoles"Plus rarement, les parents expriment leur satisfa lorsqu'ils obtiennent une AVS a
temps pleirffje me suis battue pour l'avoirbu lorsque le changement d'AVS se fait rapiderfmma

eu une autre AVS tout de suite, il n'y a pas ecod@ure’ Une autre difficulté relevée par les parents
concerne le statutes AVS et leur manque de formatitiny a un probléme de recrutementfl faut
gu'on les forme sur l'autisme"elles ont une formation de 10 heures je crois, Smsir tout le
handicap]...] ce sont des emplois de misgre] on nous donne des AVS mais c'est bradé"

Enfin, pour un des parents, la scolarisation epddigif adaptéa été bénéfiquéil n'a jamais vécu
I'échec scolaire"alors que la manque de classes spécifiques psurED est souligné, de méme que
la difficulté & avoir une information claire surscelassesil n'y a pas vraiment une liste claire et nette
qui faciliterait notre tachg...] j'ai d( appeler toutes les écoles des environs"

Les autres points positifs sont les progi@alisés par leur enfant sur le plan des appsages et des
relations interpersonnellédl joue avec les enfants, chose qu'il ne faisas lu tout avant""il
commence a lire des phraseké fait que I'école accepte la présence d'umeetipersonnééducateur
spécialisé recruté par les pareritsh'y a pas de barriéres a ce niveau-la&st un élément positif pour
les parents, de méme que le travail du Segsatait le lien entre la famille et I'école pour qgea ne
dégénére pas"

Groupe des parents d'adolescents :

Un seul adolescent est scolarisé en milieu ordénairsa mere exprime sa satisfaction par rapgdart a
continuité entre |'école et I'établissement spisg@dpar exemple, s'ils commencent les additions a
I'école, ils vont les continuer au centre, plustdsnent La-encore, des préoccupations par rapport au
manque de formation des enseignatat perceptible$ca va étre difficile 'année prochaine, parce
que linstitutrice qu'il va avoir n'est pas formée"

Concernant la scolarisation en IME, les parentsretegnt parfois des durées hebdomadaires
insuffisantes'nous, en tant que parents, c'est vrai qu'on veupours plus, donc je dirais qu'il y a un
manque; mais notent que, sur un plan qualitatif, ce tgpescolarisation présente des avantdgas
permet d'aller & son allure, d'apprendre quelquesa, et reconnaissent la difficulté pédagogique
pour les enseignantpour nos enfants leur apprendre & lire c'est unesdoce’ "il sait lire et écrire
mais il a appris tout seul”

PROPOSITIONS

Groupe des parents d'enfants :

Les parents souhaitent en premier lieu une offrsatgices diversifiée et ouvertdans laquelle ils
auraient le choix du type de prise en chdegsayer de nouvelles méthodes et de nouvellescpgs
dont les résultats se vérifient par ailleurs et denle choix, au moins proposei! peut s'agir de la
méthode ABA"¢a doit étre proposé aux parents”, "il faut faicennaitre I'ABA et le reconnaitre
mais aussi d'autres méthodésy en a tellement” parmi lesquelles les parents, aprés avoir été
informés, doivent pouvoir choisir quitte & panadesrdifférentes approchésfaut choisir ce qui est
le mieux pour I'enfant et prendre des choses daague domaine"

Les parents proposent ensuite que la scolarisaetiomilieu scolaire ordinairsoit poursuivie le plus
longtemps possibléil faut laisser les enfants autistes avec un pilzchs le milieu scolaire™'s'il

commence a lire, je ne vois pas pourquoi il faudtai sortir et le mettre en IME"mais pas
d'intégration’'a tout prix", "¢ca ne sert a rien de leur faire vivre I'échec"
lls évoquent également la nécessité de créer pludadses et de structures spécialispkes de Clis

TED, des UPI au collége et au lycégd'ldéal, ce que nous aimerions avoir, c'est unt@éal technique
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avec une Clis TED et le Sessad qui va §vetplus de structures spécialisées, en parmicplour
l'avenir de leurs enfantdls vont en Belgique, ils ont leurs frais de traost remboursés, mais c'est
dingue qu'on ne fasse pas plus pour ceux qui soRtance'"

Les parents souhaitent davantage de transparente lda établissementgt proposent que les
contrbles soient renforcégai demandé si je pouvais voir les activités gufont, ils m'ont dit non™il
faut que les instances aillent visiter les étaklimsents quand ils donnent les enveloppes et les
dotations supplémentaires, pour voir ce qu'ils fantintérieur”, "il faut vérifier ce qu'on fait a
l'intérieur des établissements”

Il s'agit enfin de former les professionnetsde_former, informer et soutenir les familtésaut plus
d'assistantes sociales par rapport aux aides quivpat exister,"il y a des pays ou I'Etat donne des
formations aux familles™le CRA propose des week-ends aux familles, a¥iratits ateliers, aussi
pour les fratries; "son frére me pose beaucoup de questions et @dstipdifficile de lui répondre de

la meilleure fagon" "c'est bien qu'on s'intéresse aussi 8 commengiblple’

Groupe des parents d'adolescents :

Les propositions des parents d'adolescents sont gpentie superposables a celles émises par les
parents de jeunes enfants et pour partie diffésetiéms a d'autres préoccupations :

Les parents souhaitent d'abord que le choix deise pn chargele leur enfant leur revienrig faut

gue toutes les prises en charge soient connuasa@t git la possibilité de choisir une prise en &
qu'on souhaite pour nos enfantgarmi une offre de services diversifiée et owe/eur ce qui se passe
dans les autres paysn est quand méme l'avant-dernier des pays eurogéant a la prise en charge
des autistes""les personnes qui dirigent les hopitaux psychiptes en France, ils auraient dd
regarder un peu ce qui se faisait dans les auteshavec des modalités d'information lisibles pour
les familles'c'est épuisant de se dire que peut-étre on estgascoté de plein de choses alors que ¢a
existait", "avoir des centres comme le CRA qui centralis€'tout

lIs souhaiteraient un diagnostic et une prise esrgeh plus précoce8in dépistage dés 18 mojs”
"quand il y a une suspicion, il faut tout de suikedire aux parents et entamer tout de suite une
méthode de stimulationtlavantage de scolarisatjaen milieu ordinaire'il faudrait pouvoir inclure

un enfant en milieu ordinaire le plus longtempssiae" ou spécialiséil faut s'opposer a les inclure
en milieu ordinaire sans les moyenglus d'éducation donc plus de scolarisation, name ou : en
milieu ordinaire ou en établissementl'y a également selon eux des besoins imporemtermes de
structures et de classes spécialisées qui péche aussi en France c'est qu'il n'y a pasez de
structures”, "il faudrait plus de classes spécigdis’; "dans le primaire il pourrait y avoir des classes
de 4 ou 5 enfants, avec un enseignant spécialisétérieur d'une écoleEn ce qui concerne les
professionnels, la formatiofien médecine l'autisme est tres mal expliqué auxiagtts, dans
I'enseignement c'est pareit le ratio d'encadremetdu niveau du personnel, ils sont quand méme
trés peu“pourraient étre améliorés.

Les parents évoquent ensuite la question de lfatiégp des personnes handicapéats des
discriminationsdont elles sont encore victimé&&ccessibilité pour tous™les enfants autistes sont
victimes de racisme par le reste de la commungutEc'est une discrimination™s'il y avait plus
d'intégration des enfants handicapés dans des efasglinaires, les enfants seraient beaucoup plus
ouverts aprés en tant qu'adultestians d'autres pays le handicap on le cbtoie pdrtoa n'est pas
cloisonné” Il s'agit enfin d'alléger la charge des pareifés parents vivent toujours les mémes
galéres' "il faut pas que ce soient les parents qui doivesrhmencer a penser l'avedit.] devoir
créer des établissemeniisfaut donner un coup de main aux associationsg@aue faire tout ca de A

jusqu'a Z c'est épuisant”
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Groupe des parents d'adultes :

Les propositions des parents d'adultes avec TEDte@s différentes de celles des parents de jeunes
enfants, et pour partie différentes de celles desrts d'adolescents :

La formationest un axe essentiel, formation des professioretales parent$ious les parents, nous
n‘avons pas de formation sur l'autisme", "c'estnbige faire les mémes formations que les
professionnel§...] c'est trés enrichissant"j'ai beaucoup apprécié ce qu'a fait le CRA : lesek-
ends familiaux, c'est une formule extraordinaire”

Sur le plan du fonctionnement institutionnel,_lexfbilité est un élément important'’chez nous le
personnel est embauché sur plusieurs établissefmédiéss I'établissement de ma fille, les équipes ne
sont pas attachées en permanence au méme groype Uhe rotation et c'est trés intéressaht’est
guand méme bien des fois d'aller dans un autreggai de pouvoir souffler un pewle méme que le
panachage de la populatiancueillie” si vous ne faites pas un panachage dans un étastient vous
n‘avez plus que des gens lourdement handicap@y,al plus cette espéce d'émulation, de mélange”
Certains souhaitent que l'orientatioles personnes soit améliorée pour ne pas "emberitdes
établissements "tout faire pour que les jeunes enfants, quandiis les capacités de ne pas aller
dans un établissement, n'y aillent pas] les établissements ne doivent pas étre encombnés pa
certains qui ont les capacités d'étre pris en cleadlgns un Samsah par exemple"

Par rapport au diagnostites parents souhaitent Udépistage et une prise en charge précoas"
soulignent qu'il est important, au moment de I'avweo d'étre diplomate dans la fagcon de leur dire les
choses.' Concernant les adultes, un des parents émetulmsau'un adulte puisse étre évalué a la
demande de la famillfe..] parce qu'il peut y avoir un litige avec I'étabbssent”

lIs soulignent par ailleurs les bénéfices de laagsociativéc'est la que j'ai trouvé tout ce dont j'avais
besoin, c'est la qu'on s'est réinsérés dans laés&timais il s'agit aussi d'alléger la charge des ggren
"soutien a domicile pour les familles qui vieillsd et veulent encore prendre en charge l'adulte
autiste au domicile™je ne sais pas si vous voyez le travail immenseaaygeces projets nécessitent"
"ce n'est pas un parent bénévole qui peut fairgé @@l Enfin, la question de Il'accueil en milieu
ordinaire et de l'accessibéitest également évoquépourquoi un enfant handicapé n'a pas la
possibilité d'aller au centre aérg"j'ai dii trouver a chaque fois des éducateurs pagcompagner,
ce n'était pas a moi de fournir tous ces efforisd¢@ sont des choses qui devraient exister
naturellement”'

TLE-DE-FRANCE

Les focus groups se sont déroulés entre le 10 etvid 18 juin 2010. lls ont duré entre 1h30 et®2h1
chacun.

DESCRIPTION DE L'ECHANTILLON

Dix-sept parenten tout ont participé aux groupes : sept pourdeige des parents d'enfants, quatre
pour le groupe des parents d'adolescents, et sixip@roupe des parents d'adultes. Parmi lesafix-s
parents, six sont venus en couple et onze sonsvazuls (dix meres et un pére).

AGE DE LEUR ENFANT ET TYPE D'ACCOMPAGNEMENT

Groupe des parents d'enfants :

Les sept enfants concernés sont tous des gargaimsntgentre 6 et 10 anBeux enfants sont suivis a
temps complet en établissement spécialisé (IME)x ades prises en charge en libéral a coté
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(orthophonie, psychomotricité, suivi ABA et Teacch) un enfant est suivi a temps complet dans un
établissement expérimental ABA. Les quatre autoed suivis sont suivis en libéral (orthophonie,
psychomotricité, accompagnement par un psycholegudomicile, groupe d’habiletés sociales), et
deux sont suivis également par un service hosgité@MP, hdpital de jour). Ces quatre enfants sont
scolarisés, deux en classe ordinaire et deux en) 8lec des durées hebdomadaires de scolarisation
trés variables (entre 2 et 24 heures par semaine).

Groupe des parents d'adolescents :

Les trois adolescents concernés sont 2 garcondik, Jqui ont entre 11 et 17 anbln est suivi en
IME & temps complet, un est suivi en Sessad etssél (UPI), et le dernier est scolarisé en classe
ordinaire avec un accompagnement en libéral (ohbioie, guidance parentale, suivi
pédopsychiatrique ponctuel).

Groupe des parents d'adultes :

Les quatre adultes concernés sont 3 hommes etrhidequi ont entre 20 et 37 adeux adultes sont
accueillis en Mas, deux travaillent en Esat (donvi au domicile des parents, et l'autre dansoyetf
d'hébergement).

POINTS POSITIFS DANS L'ACCOMPAGNEMENT DE LEUR ENFANT ET DES PERSONNES AVEC TED

Groupe des parents d'enfants :

Concernant le suivi en établissement, les pointstifs sont la_communication entre I'équipe et la
famille "il y a un dialogue avec les parentdés_gualités humaines des professioniiete équipe
vraiment motivée, impliquée et ouvertd' partenariatils prennent assez facilement en compte les
avis des intervenants extérieuet'une prise en charge centralisée dans le mém#'déivantage dans
'IME c’est que tout est sur placel’’établissement expérimental propose une priseclesrge
individualisée qui emprunte a plusieurs méthodes en fonctiorprddil de I'enfant"une prise en
charge qui est faite sur mesure.] pas une seule approche, on se base sur Teacch,, PE2S...]

on ne prend rien de complet de personne, on adaptenfant”. Concernant le suivi en libérdes
parents notent I'intérét d’'urigrise en charge individuelle'tiblée sur les besoins de I'enfdeatfin, il

a quelque chose d’adaptést sur les progrés de celui*analgré le peu de prise en charge mon enfant
fait des progres'lls se sentent respectés dans leur place detpdepersonnes qui suivent mon fils
m’ont permis de me réapproprier mon fils", "des g€ui réussissent a vous sortir du trou, a vous
donner confiance en vous-mémext"apprécient I'accueil en milieu ordinairgai réussi a l'intégrer

au centre de loisirs".

Les autres points positifs sotés méthodes de communication augmenté&mtroduction du
PECS', "ces méthodes lui ont permis de développer la patdhtention de communicationle suivi

en orthophonié'c’est un point positif, mais aussi un point néfatr rapport au temps qu’on leur
octroie"”, et un_diagnostic précoc¢en a eu le bon diagnostic au bon momenmnis parents citent
également diverses ressourcés possibilité d'accéder aux ressources d'infotioa, ¢a nous a
énormément aidé™ la création du CRAIF,™chez nous dans le 77 il y a un réseau sur l'augisntes
associations de familleSles associations, les groupes de familles, c'ass timportant” " la
mobilisation des parents”, e médiatisatiorautour de I'autismé pour moi, c’est positif'" le fait
gu’il existe une journée mondiale de I'autisme".
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Groupe des parents d'adolescents :

Les interventions des orthophonistnt décrites comme une ressource importante Ipsysarents
"c’est positif d’'avoir des orthophonistes spéciétis dans l'autisme"'je lui fais une totale
confiance! "je n'aurai jamais assez de mots pour la remercié®s séances de guidance parentale
constituent également une aide pour les parentemuiénéficientje passe une heure la-bas et je
reviens avec des choses concrétes, des pisteshjgesifs pour la maison, pour I'école'll faut aider

les parents a comprendre les manies et les bizageate leur enfarft..] déja pour valoriser I'enfant,
ensuite pour comprendre comment étre capable diiea fuelque chose™sans guidance parentale
c’est impossible, parce que c’est déja hyper déleVer un enfant, alors élever un enfant qui n’est
pas standard c’est d'autant plus compliqué® traitement médicamenteuwrrsque”ca se fait dans

un climat de confiance'est également un point positdn a besoin de cette moléculé&f'ai compris
que je n'avais pas la solution, que c'était poubilen de tout le mondeUn autre élément positif est la
stimulation intellectuelldiée a la scolarisatiofia scolarisation c’est trés positif parce que siihvait

pas une stimulation intellectuelle, cet enfansgitait en camisole chimique, il a besoin de nowadn
esprit, son cerveau, il est tres demandeur et etrés fier d’ailleurs” Les autres points positifs cités
sont la_formation des parerij&i eu I'occasion de me former un peu toute seuul€eacch, a 'ABA,

au PECS;' et I'évolution de I'image de l'autism&ine image un peu plus positive et un peu moins
effrayante, ¢a je pense que tout le monde en lodsi&fi

Groupe des parents d'adultes :

Les points positifs se déclinent surtout en réfégeaux situations vécues par le passé, ou aux
situations vécues par d'autres parents : le faibd' trouvé une place en établisseni&mpoint positif
c'est qu'il est accueilli, par rapport a tous cegi ne le sont pas'le respect de la place des parents
"la famille est prise en charge augsi.] le personnel est a I'écoute, ils m'expliquent, mm@ahdent,
me laissent le temps de réfléchir, alors que daablissement précédent, jai été maltraitéet'les
activités proposéesnaintenant il fait beaucoup d'activités, il faiesl sortied...] c'est le jour et la
nuit". Les parents citent également parmi les pointgifsole bien-étrede leur enfantil est heureux;'

"Il va bien", et, pour un des adultes, la possibilit¢ de tikraien milieu ordinaireavec des
aménagement®lle passe plus de six mois dans I'année en ame..] c'est un point positif qu'elle
travaille”.

DIFFICULTES RENCONTREES DANS L'ACCOMPAGNEMENT DE LEUR ENFANT ET DES PERSONNES

AVEC TED

Groupe des parents d'enfants :

La médiatisationsi elle est considérée comme un point positifsdensens ou elle permet une
sensibilisation du grand public, est égalementaarame un point négatitians les médias, ce qu'on
voit n'est pas valorisant'avec une vision souvent trop caricaturéke ne montrant jamais un enfant
autiste qui parle;’ ou "ils montrent trop les Asperger*on voit des reportages trés spectaculaires,
mais il faut savoir qu'il s'agit de grands priviiég, la plupart des parents n'ont pas les finances
pour". Il existe également un_manque de formation etcdenaissancesur l'autisme chez les
professionnelstrés peu de professionnels sont formés a l'autisthae perception stéréotypée de
I'enfant autiste]' "quand vous arrivez au stade ou votre enfant conmpienca peut étre a double
tranchant, parce que la personne qui ne l'a pasnooplus jeune va dire qu'il n'est pas autistdé
psychologue me dit que si mon enfant se componteneoga c'est parce que depuis qu'il est petit il a

entendu parler d'autisme™je regrette que les médecins généralistes ne sgias formés a

l'autisme’; "manque de formation des pédiatre®lusieurs parents ont eu a faire face_au discours
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culpabilisantde certains professionnélsois ans de culpabilité et de suspiciotid chaque séance je
ressortais en pleurantgt insistent sur les traces que cela a ldisg&me aprés plusieurs années, je
n'arrive pas a m'en sortir complétementparfois les parents sont exclus de la prise femge"ils
m'ont interdit de I'accompagnér..] parce que c'est soi disant thérapeutique”

Plusieurs parents ont rencontré des difficultésnaament du_processus diagnostiquensidéré
comme"un parcours du combattant™il a été diagnostiqué trop tardet insistent sur limportance
d'avoir un diagnostiton est content d'avoir ce mot, parce que au moimsait contre quoi on se bat"
lIs éprouvent un sentiment d'isoleméatijourd’hui les parents sont un peu tout seulle's parents
sont quand méme seuls face a leur probléatal existe selon eux un manque de coordinagian
rapport a la multiplicité des prises en chdltpes les professionnels peuvent donner des bquistess

de travail, mais il n'y a pas vraiment un suivi th@gtisé derriére""le probleme c'est qu'il n'y a pas
quelqu'un qui centralise tout ¢d'c'est un peu les parents qui tiennent ce roleélérent’; "on est un
peu livrés a nous-mémes pour faire des bricolage®pt, trouver des gens gentils, c'est un peuwade |
chance' Un des parents met en garde contre le manqgseérimix de certaines approcties sert un
petit peu de cobaygs.] on s'est fait arnaqudfr..] par exemple notre fils ils ont dit maladie cceliaque
régime sans gluten, on a fait une analyse séridass un hdpital il n'a pas de maladie ceeliaques
colt de certaines méthoddss livres, le matériel, les outils, on prend ueuples parents pour des
vaches a lait'est également un probléme.

La durée de prise en chargst parfois insuffisantdla prise en charge de mon fil§ heures par
semainec'est quand méme trés peet il existe un manque d'accessibibtéx différentes prises en
charge toutes les méthodes qu'on aimerait employer n&@xispas, "les alternatives concrétes
n'existent pas, soit on le mettait a I'hdpital darjsoit on le laissait a I'école mais on devaitosdtre
seuls, sans aucune aidet un manque d'accompagnement pour les jeunestglifa'y a pas assez
de prise en charge pour les petitEh établissement, les parents peuvent avoir iffesuttés a obtenir
des_informations sur le contenu des prises en elary a toujours du mal a avoir les emplois du
temps de nos enfanigertaines prises en charge sont insuffisdtéasartie psychomotricité est assez
légére, trés Iégére, c'est pour ¢a qu'on a mislangoun petit complément a l'extériepgt il existe
parfois une instabilité au niveau du persoriiel turnover de personnel assez important, donc une
grosse instabilité" Pour un des parents, trés impliqué dans le pogetréation d'un établissement,
cela a représent@n investissement surhumdin.] j'ai mis mon fils entre parenthéses"

Au quotidien, les parents manquent de solutions faine garder leur enfaripour soulager les
parents’ "il n'y a pas d'activité sportive, pas de loisis de garde d'enfantsét rencontrent des
difficultés financiéres liées & l'arrét du travdiin'y a pas de compensation financiére pour lasepts

qui s'arrétent de travailler"

Enfin, un des parents regrette le retard de ladérgrar rapport a la recherche biomédicgecrois
que les recherches biomédicales ne sont pas agsetogpées en France, nous on est partis aux
Etats-Unis pour faire des analyses et ca aide pajoe ¢a permet de trouver certaines pistes

biologiques!

Groupe des parents d'adolescents :

Les parents regrettent d'abord I'absence de prisgharge financiére de certaines interventiamse

fois par mois c’est strictement pour des raisonaricieres, si la séance était prise en chargegsu |
résultats que jai, j'irais plus souvent"tout ce qui est efficace, les formations, les gsign charge
ABA, les cabinets privés de psychologie, tout gstrpas encore conventionné et pas encore pris en
charge". lls déplorent ensuite le manque de professiorspsialiséSpour les orthophonistes qui ont
suivi un peu une spécialisation, les listes somtrmes, il y a une pénuriegt la longueur des listes
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d'attente dans les centres d'évaluatiby a des listes d'attente énormes et ce serai lgue tout le
monde puisse en bénéficier de ces évaluatiddatis les établissements, il existe selon eux amgue

de formation des professionnélls ne comprennent rien a l'autisnje.] quand on a 'occasion de
les voir, dans une animation poney par exemplessbreffaré, il y a une méconnaissance de l'autisme
et de cet enfant"dés qu’elle se sent bien dans une activité, iltenedes contraintes pas adaptées"
"dans [I'établissement tout ce qu’ils ont trouvé st’ede supprimer les activitégui posaient
probléme], "méme si I'établissement est dédié aux TED, les gersont pas formésjai eu le PEI

la semaine derniére, c’est pauvrdls dénoncent une forme de chantégjeon n’est pas content de le
prise en charge, ils nous rappellent qu'il y a uliwe d'attente” lls regrettent que la_solution
médicamenteussoit souvent proposée en premier llauwchaque fois ils me proposent du Risperdal,
je leur dis non, d'abord vous me proposez une peiseharge éducative™le médicament s'il est
comme une béquille autour d'un tas d’autres trugisspnt constructifs, oui"

Les parents qui ont d0 arréter de travailler pooccaiper de leur enfant rencontrent des difficultés
financiéreset un_manque de reconnaissance sotjaliedll abandonner ma carriere professionnelle
[...] donc c’est un peu la galérg'je me suis rendue totalement disponible pour fécpour venir le
chercher s’ils m'appellent et pour 'emmener mangda maison chaque migli..] j'ai fait un papier

sur I'honneur a la MDPH mais j'ai peur qu'ils sugprent mon complémeft..] jai sacrifié ma
carriere, ma vie, je n'ai pas de vacances, pas dekaend; "je touche un complément 2 alors qu’en
étant a 50% j'aurais droit & un complément 3, jesspassée au Tribunal du Contentieux de
I'Incapacité, et leur réponse c’était de me demarsige ne pouvais quand méme pas aller au boulot
un petit peu plus"lls rencontrent des difficultés a trouver des e®de gardpour leurs enfantdnes
parents ne peuvent pas les garder trop longtemps'n’a pas d’'aide, on a renoncé aux membres de
la famille, c’est vraiment exceptionnel de fairgpapa eux; et ont un sentiment d’isolemewbire
d’exclusion”on a perdu notre famille, nos amis, on a perdut feumonde;'"on est passé pour des
gens a bannir de la sociéfé.] les gens changeaient de trottoir quand ils me \aytai

lIs évoquent le discours culpabilisant de cert@irgessionnel$on est dans des vieux schémag
pense qu’on est encore quand méme dans la conoaj#tita mére fautive" et certaines conceptions
de la prise en chargevec lesquelles ils ne sont pas d'ac¢ordn’est pas dans la remédiation, on est
dans la constatation, dans l'attentive de I'émecgedu désif...] pour l'individu, pour sa vie future,
pour sa famille, on doit étre dans une dynamiqueeteédiation”.La lourdeur des démarches a la
MDPH est également une difficultées démarches sont toujours plus longues pouremdants, j'ai

fait la demande d’orientation en décembre et j@sp@voir la notification en aoltét les parents
s'interrogent sur I'accueil des adultelsns I'établissement il y a beaucoup de jeunesoqtiiplus de

20 ans et il N’y a personne qui est sorti encoteéxiste enfin un probléme de répartition temidle

"on habite en milieu rura]...] les politiques sont en train d’abandonner complé&teties territoires
[...] on a monté un projet avec des parents et des iofesels qui est passé en CROSMS, mais il
n'est pas financé"

Groupe des parents d'adultes :

Les parents regrettent le manque de connaissahdesfermationdes professionnelges personnes
n'‘ont aucune formation dans l'autismél'incompréhension que notre enfant vit tous lasrgode la
part du personnel”, "lincapacité des professiosndd I'Education nationale a détecter les problemes
de ma fille"et le_ manque de communication avec la fanidle n'est pas toujours entendus, il y a des
problémes de communication de la part du persophnélc'est un monde ou il ne faut pas poser trop
de questions"lls se sentent pas suffisamment pris en compte pour certains exclus de la prise en
charge"j'ai eu droit a des remarques du genre : je leglre, vous n'avez rien a dirdls dénoncent

Etude des modalités d’accompagnement des persaweesTED dans trois régions frangaises  200/246



une forme de chantagen ne peut pas essayer d'amener une quelcongead®ation par rapport a
¢a, parce que sinon trés vite on vous montre laegpde sortie;'"'moi, on m'a menacé de me retirer la
tutelle’, et une absence de chdbien siir, comme on a besoin d'eux, on va y restgttains parents
expriment des interrogations concernant la gedtimnciére des établissemefit®)0 euros par jour

et par résident, je considére que c'est un budgisbnnablg...] je me demande ce qu'ils font de cet
argent", "le directeur avait réussi a diviser par deux letal'un résident, avec le prix payé par nos
enfants : il y a eu des blessés, la nourrituretétiecte, etc.,""j'ai appris que le budget transport a
été intégré dans le budget global et je voudraissace qu'ils font de cet argent qu'ils n'utilisgras
pour le transport:’ Des problémes au niveau de la direcont mis en avarite directeur n'était pas

la pour eux, mais pour lui-méme'il faudrait une tracabilité de ces gens-la, parge'il y a des
professionnels qui font des dégats pas possibliésrepartent ailleurs pour recommencer"

Il existe un_manque d'établissements et de resseyrour les adultetapres [I'IME] il n'y a rien,
rien", "il n'y a personne pour s'occuper des adultest' des difficultés au niveau du financement
"actuellement tous les projets d'ouverture de stmecse trouvent bloquésEn Esat, le respect des
droits des travailleurst leur rémunération ne sont pas toujours sadifs'un salaire qui est quand
méme trés bas, a peine un petit plus que la maditiEMIC, pour 35 heures"il y avait une journée
par mois ou ils apprenaient & faire de l'informatiget d'autres choses, avant cette journée étiie pr
sur leur temps de travail mais maintenant ellepeiste sur leurs RTT et c'est lamentablegs parents
déplorent les modalités d'hébergeméinexiste encore des foyers dans lesquels les bhesme font
que 7m, sans WC et sans douch&hon fils avait une chambre juste a coté de laioeigt c'était trés
mal isolé’; et I'absence de chambre d'isolem@non fils avait fait une crise, je n'étais pas ja,ne
pense pas que ¢a justifiait I'nospitalisation dt#f...] la difficulté dans ces établissements je pense
que ¢a vient du fait qu'il n'y a pas de chambrsaément’'

Enfin, l'absence de diagnostst également un problérfien n'a jamais eu de diagnostic écrit, on a
entrepris une démarche diagnostique parce quereitsdie notre enfant sont extrémement difficiles &
faire valoir auprés des institutions, justementqeagu'il n'y a pas de diagnostic, il n'y a rienalé',

et le discours culpabilisade certains professionnéla premiére fois que j'ai vu un psychiatre il m'a

demandé quand méme mon pedigree, mes ancétrespesoque j'étais juste la pour ma fille"

M ODALITES DE SCOLARISATION

Groupe des parents d'enfants :

Les parents regrettent le manque de formaties enseignantsine directrice et une maitresse trés
impliquées, tout le monde a fait de son mieux itmisétaient pas formés"il y a eu la loi, mais il n'y

a rien eu en amont pour que les enfants soient dteneillis’, et notent que la fagon dont se déroule
la scolarisation de leur enfant dépend beaucoupedssignantsparce qu'il n'y a pas de cadre
référent, pas de formationlLe statut des AVPose également problértié n'a jamais eu une AVS
formée', "en cours d'année son contrat s'arrétd'école sous estime le réle de I'AVS et je pense g
¢a a un lien avec le manque de formatidrés parents déplorent également une durée darsadion
insuffisante"il ne va pas plus a I'école parce que l'institagrin'y croit pag...] elle dit qu'elle ne peut
pas le prendre plus de deux demi-journées par s@fdca faisait deux ans que mon fils était a deux
demi-journées™"j'ai demandé a ce qu'il soit intégré a I'école, gaté fait a raison de deux fois 45
minutes par semaine si AVS'lls rencontrent des difficultés en cas d'absafeéenseignant ou de
I'AVS "pour les Clis, comme pour les autres classesgefesignants ne sont pas remplagéq j'ai

dd prendre une semaine de congé pour garder mam#&nfquand I'AVS a été absente pendant 3

semaines il n'a pas été accueilli
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Le contexte socio-économigpeut également étre un obstacle a la scolamsdtim enfant avec TED
"dans sa classe il y avait beaucoup de cas sociaeaycoup de maltraitance, il a eu des coups de
poing dans le ventre, des bleus, il y allait treamt!. Le manque d'ouverture de ['écdedes
approches différentes est également poldifficulté d'introduire certains supports, commesl|
supports visuels™|'école ne m'a pas laissé continuer avec I'AVSyléme de récompenses parce que
apparemment cela affectait les autres enfgra#isi qu'un cadre trop rigiden n'avait pas le droit
d'avoir des contacts avec I'AV.SParfois enfin, la place des parents dans lesagsirde I'équipe de
suivi n'est pas respecté@ me suis imposée pour avoir ma place dans lanighu[...] lors des
premiéres réunions c'est eux qui décidaient, ilBppelaient seulement a la fin pour signer ce qu'ils
avaient décidé"

Groupe des parents d'adolescents :

Les parents notent une évolution positive liéelailde 2005'avec la loi de 2005 il y a des choses qui
sont posées, la jeune génération de professeursenséls ne sont pas formés, savent qu'ils doivent
accepter les enfants avec un handica@uparavant, les choses étaient beaucoup pléisildff
"c’était avant la loi de 2005, il a fallu attendéng ans pour trouver une école qui accepte nafse. f

lIs regrettent cependant le_manque de formation efeseignantset le fait que la qualité de la
scolarisation est trés variable selon les ensetgridry une disparité parce que c’est une activité
humaine par définition™la maitresse cette année elle sature, elle ne pasitse former"Concernant

les AVS si leur présence constitue un point pos8i&fpoint positif c’est 'accompagnement par 'AVS,
sur tout le temps scolaireleur statut, leur formation et la place qui lest octroyée dans I'école ne
sont pas satisfaisarits'est un boulot trés complexe et on confie ¢a sijdanes filles sans formatign”

"il faudrait un meilleur recrutement des AVSles AVS ne sont pas incorporées sur les réunions
institutionnelles! Il manque également des temps de travail eneaséignant et 'AVS'les
enseignants ne se concertent pas avec leurs A¢8n#tat que je fais c’est qu’a 16h30 tout le monde
s’en va" Le dispositif des conseillers départementasiégalement critiqudl y a dans I'Education
nationale des conseillers départementaux, ce seatrsonnes référentes pour chaque handicap
[...] c’est une vitrine parce que ce n’est pas possiblésgsoient efficaces sur tout un département”
"ils ne vont pas chercher d’autres ressources aiepuisqu’ils ont ¢a en interne, c’est malsaineun
administration doit s’ouvrir & des compétences gatges"

Les parents évoquent la question_de l'accueil dideacentsdans des classes ordinaires qui pose
différents problémesje trouve gu’actuellement on est dans un systémero ne veut plus faire
redoubler les enfants et on refuse les maintiemss aiest hyper important de prendre son tempset d
ne pas brller les étapes’e suis partisan d’arréter ce type de maintien deands enfants dans les
petites classeg...] mais il faut aménager la scolarisatianDes _problemes d'orientatiosont
également signalé®n va mettre en Clis des enfants qui posent debl@mes de comportement, du
coup on va mettre les enfants avec un petit hapdioantal en IME, donc il y a une espéce de
glissement, les gens ne sont pas toujours a lageplEnfin, concernant la scolarité étmblissement
spécialiséles parents notent que souvent les apprentissagésres ne sont plus proposés au-dela de
16 ans'l6 ans c'est I'age Iégal pour la scolarisationor « dés qu’on arréte de solliciter la personne,
elle s’écroule’

PROPOSITIONS

Groupe des parents d'enfants :

Les parents souhaitent qu'il y ait moins d'inégaléntre les départemefithez nougdans le 93]l
n'y a rien, je veux que nos enfants aient la mémeaae que les autrestf une meilleure diffusion des
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informations"communiquer ce qui se fait de bien dans une coraraur autres communes, on ne les
connait pas, parce qu'il n'y a pas une vraie sg&é Par rapport a la sectorisatjdil faut pouvoir
aller dans d'autres départements, arréter la sas#iion stricte’; "c'est trop cloisonné"lls font des
propositions par rapport a la MDPks propositions concernent les démarches admaitiies"une
aide au niveau des papiergt la formation du personnel a l'autistj'® di moi-méme rechercher sur
Internet les informationg...] donc il faut aussi former le personnel de la MDPHS$ proposent
également de _développer la formatitfimformation, la formation, c'est essentiglt d'améliorer le
diagnostic'ne pas attendre des années, des outils systéraatigas visites systématisées"
Concernant les modes de gaedédes activités de loisirils souhaitentdes associations pour soulager
un peu les parents pour une soirée ou pour un eeek-et"former aussi les assistantes maternelles,
pour les parents qui ont des difficultés a fairerdga leur enfant, et des centres de loisirs qui
accueillent les enfants avec TEBes enfants progressent beaucoup dans les cemdrésisirs”. Les
échanges avec d'autres parestat a développeites groupes de parole pour les parents, c'est trés
intéressant et enrichissant, pour pouvoir écharggs idées, des informationste serait bien aussi
que les parents qui ont un peu d'expérience puissarir des groupes de parole avec des parents
jeunes, parce que moi j'ai galéré et j'aimeraisnbigie les jeunes parents galérent maiti&imerais
avoir, dans le quartier ou j'habite, des sortiegaw'autres mamans qui ont des enfants avec autisme
ou un autre handicap'de fagon générale, le soutien des familggsitenir plus les familles, les fréres
et sceursést & améliorer.

Concernant les établissements spéciagliésproposent plus de participation des paratass la
création d'établissemeniti faut aider les projets associatifs parce quest'souvent les parents qui
savent ce dont leur enfant a besoiet davantage d'intégration en milieu ordindjee pense que
l'idéal c'est d'avoir un IME dans une école normale"

Enfin, concernant la scolarisation, les parentp@sent une sensibilisation des autres élépesr
favoriser l'intégration de nos enfanfst I'ouverture des établissements scold@regs professionnels
ne faisant pas partie de I'Education natiorigler exemple que les psychologues qui travaillent a
domicile avec les enfants puissent faire officea/&A

Groupe des parents d'adolescents :

Les parents souhaitent en premier lieu plus dedtampour les professionnelte grand mot c’est la
formation", et une_offre de service en libéglus importante'plus d'orthophonistes spécialisées”
"des cabinets de psychologues comportementalistésvigndraient se substituer aux CMP de
guartier »pour« une vraie guidance parentale"

Concernant la scolarisation, ils proposent_de ré&ramles enseignantpui accueillent des enfants
avec TED'il faudrait avoir une espéce de reconnaissancer pesienseignants qui prennent dans leur
classe un enfant avec autisme, parce que c¢ca demandeavail et je crois qu'on devrait étre
rémunéré pour ca"

lIs souhaitent l'ouverture de structures innovarges tout le territoire"des plateaux techniques
partout, parce qu'on sait faire les choses, maifait généraliser a tout le territoife..] arrétons
d’expérimenter, allons-y""les structures innovantes, il faut arréter de diggie ce sont des
expérimentations, parce que ¢a marche, elles foneént', "on a une commande de I'ARS, un projet
qui a regu l'avis favorable CROSMS, mais ils ne danirien[dans cette partie du départeméngt
gue les projets soient fait en collaboration aescdarentsil faut écouter les parents”on sait ce qui
marche'
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Enfin, concernant les activités associatives, diglignent les effets parfois négatifs du bénévtilat
faut arréter de travailler bénévolement parce qfdéce de le faire on ne nous respecte plUgdi
ressenti derniérement, parce que j'étais bénéwvoie,non-valorisation de mes démarches"

Groupe des parents d'adultes :

Les parents souhaitent que le personnel dans dblisSements soit formé a l'autisttien'y a pas
d'école spécialisée dans l'autisme pour les éducste "c'est un probléme que les gens de
I'établissement ne soient absolument pas formiésaut que le personnel soit formélls proposent
que la thématique de la sexuakigit davantage prise en compte dans les étabks#sta'est un vrai
tabou, ils ne parlent jamais de ¢a, c'est commmsienfants étaient des étres complétement asexués
pour accompagner les personnes mais aussi perrdetinéeux prévenir les abus sexuels dont peuvent
étre victimes leurs enfants.

La plupart des propositions qui suivent émanentostrd'un seul parent, et ne sont pas forcément
partagées par les autres. La premiére concernartenpriatplus développé entre les associatitihs

n'y a aucune communication entre les associatiomas aussi avec les mairiggus d'échanges, plus
d'ouverture” Vient ensuite le souhait d'une ouverture du CiblseVie Socialea des personnes de
I'extérieur'ca reste en circuit fermé, moi je voudrais qu'éiy une personne de l'extériefr.] parce

gue nous les parents, si on dit trop, on nous memEcnous mettre notre enfant dehokseé parent
souhaite également avoir plus d'information suralgsvités et le quotidiede leur enfantj'aimerais

voir mon fils en activité, j'aimerais qu'il soilrfié lors de certaines activités'je téléphone souvent
pour prendre des nouvelles et je voudrais que Hl&dsement mette en place quelque chose, par
exemple une boite, avec l'internet ¢a doit étresipbes de faire ¢a, ou nous les parents on puisse
piocher les informations, parce que c'est un pebé&ant de téléphoner tout le tempB"propose de
renforcer le contrélelans les établissemerits Conseil de vie sociale est rarement mis engldans

les temps, pareil pour le projet individualisé, fat un an et demi que mon enfant est dans cet
établissement et je ne suis convoquée que a @ufimois[...] quand il y a des retards comme ¢a, je
propose de couper les subventions, il faudrait sarection quand mémg'les droits et les devoirs ne
sont pas les mémes pour nous les parents et ps@skociations"Enfin, ce parent souhaite que les
parents soient davantage écoufigsvoudrais qu'on tienne davantage compte des estgms des
parents, parce que souvent ils ont tendance a daoesqgu'on n'est pas des professionnels, qu'on ne
connait rien'

FRANCHE-COMTE

Les focus groups se sont déroulés entre le 1320 lmars 2010. lls ont duré entre 1h30 et 2 heures
chacun.

DESCRIPTION DE L'ECHANTILLON

Vingt-trois parent®n tout ont participé aux groupes : neuf pouréaige des parents d'enfants, quatre
pour le groupe des parents d'adolescents, et dixlparoupe des parents d'adultes. Parmi les-vingt
trois parents, six sont venus en couple et dix-sept venus seuls (parmi lesquels quinze méres et
deux péres).

AGE DE LEUR ENFANT ET TYPE D'ACCOMPAGNEMENT

Groupe des parents d'enfants :

Les sept enfants concernés sont 6 garcons ee Ldili ont entre 6 et 9 arQuatre enfants sur les sept
sont suivis a temps partiel en service hospitghépital de jour, CATTP) et deux sont accueillis en
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IME en semi-internat. Trois enfants bénéficiennd'yprise en charge en libéral en orthophonie, un en
psychomotricité. Cing enfants sur les sept sonlass@s : quatre en classe ordinaire et un en Clis,
pour une durée hebdomadaire moyenne d'environ drefi¢entre 9 et 12 heures selon les cas).

Groupe des parents d'adolescents:

Les quatre adolescents concernés sont 3 garcohdilt, qui ont entre 10 et 15 ankes quatre
adolescents sont accueillis en IME : en semi-igepour trois d'entre eux et en internat pour le
quatrieme.

Groupe des parents d'adultes :

Les neuf adultes concernés sont 6 hommes et 3 fepquieont entre 18 et 36 arSept adultes sont
suivis en établissement médico-social, dont troiME/IMpro, trois en Fam et un en Esat ; un adulte
est suivi a la fois en IME et en hopital psych@ig, et un adulte a une prise en charge en libéral
(orthophonie, psychomotricité, kinésithérapie, spaychiatrique et psychologique).

POINTS POSITIFS DANS L'ACCOMPAGNEMENT DE LEUR ENFANT ET DES PERSONNES AVEC TED

Groupe des parents d'enfants :

Le point positif le plus fréquemment cité conceladravail des orthophonistesouvent considérées
comme des personnes ressources, bien forméesauaiillent en collaboration avec les pareleite
nous pousse a aller de l'avant, elle n'hésite pasis encourager, on a l'impression d'avanctglle

est ouverte aux formations, au Makatotson discours a toujours été trés positif depuisip a
compris, je trouve, que j'étais la fameuse co-thétae", "c'est les orthophonistes qui lui ont appri
les signes et les pictas'Plusieurs parents citent également le CBvec les quelques conseils qu'on
nous a donné, c'est impressionnant ce qu'on peutcav avec les bonnes cléfinfirmiére du CRA
nous a ouvert les yeux sur beaucoup de chpSestiocumentaliste nous a beaucoup aidé, en vidéo,
en documents”, "grace a la documentaliste on at#cheaucoup de petits livres pour expliquer aux
enfants ce qu'est l'autisme, la maitresse a trévaec ces ouvragesla stabilité de I'équipest un
élément importantc'est un lien; "le temps que le professionnel percute commenhdtfonne, on ne
peut pas mettre une nouvelle personne chaque année"recours a certaines méthodes
comportementalesonstitue une aide et un point positif pour lesepts"je commence a mieux me
sentir, je sais mieux quoi faire parce que j'ai @ois qu'il fallait utiliser plein de choses, commes
renforgateurs, des récompensele PECS a été un déclenchement pour beaucoup aseshon a
amené l'ouverture de la parole'Enfin, pour les deux enfants concernés, la prnisetgarge en IME
présente pour les parents plusieurs avantages prise en charge globale, pas besoin d'aller le
chercher dans sa classe pour gu'il aille en réétiood...] ¢a I'a apaisé; "des éducateurs vraiment
compétents""depuis qu'elle est prise en charge en IME, plusitiés prises en charge que nous
avons mis en place, je trouve qu'elle va mieux"

Groupe des parents d'adolescents :

Les parents apprécient les gualités humaines defeggionnels"des éducatrices impliquées"”
"I'éducatrice référente est extraordinair€t'est une question de personnesdis aussi leur formation
"ils viennent régulierement au CRA pour se formd&téducatrice référente suit des formations au
centre de communication concrete, elle a une faomafABA, pour toujours étre a la pointells
notent l'importance d'une bonne communication dféggiipe et la familleils dialoguent beaucoup
avec nous, chaque jour on a un mot sur le cahier pous dire ce qu'il a fait dans la journéest
évoquent ensuite_I'ambiance dans I'établissetham trés bonne synergie, une cohésion, une bonne
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ambiancd...] nos enfants sont extrémement sensibles[a ¢al a été accueilli avec chaleur, ¢a c'est
important, il n'y a pas que la technicitéDes prises en charge spécifiquts mise en ceuvre des
pictogrammes, I'application de toutes les nouvall@maissancessont un point positif, mais l'accueil
dans un établissement non spéciafieéit également se révéler un point posigfpersonnel n'a pas
I'nabitude d'avoir des enfants comme ¢a, ¢a lestiprane, ils ont envie d'avancer.] mon enfant se
fond un petit peu avec les autre€ela est cependant difficilement envisageable pettains enfants
"dans le meilleur des mondes on préférerait queerdants soient mélangés les uns aux autres, mais
ils se retrouvent toujours a la marge parce quesast les plus difficiles"Enfin, la prise en charge en
internatpeut dans certains cas étre un point pdsiifnous a sauve"

Groupe des parents d'adultes :

Le fait d'avoir obtenu une place dans un établissrspécialisgpour les TED constitue un point
positif pour la plupart des parents concertj&n suis trés satisfaite™des l'instant ot on a un
établissement spécifique, on a déja résolu pluss@® du probléme""l'encadrement est plutdt
positif”, en raison de la formation du persontmdur moi le personnel est trés bien forngt"de la
qualité de la collaboration avec la familn peut discuter avec I'équipdies parents citent ensuite le
bien-étrede leur enfantca se passe bien"il s'épanouit, c'est merveilleuxLe CRAest également un
point positif“c'est trés bien qu'il y ait le CRA qui commendgién se structurer"Enfin, la_prise en
charge en libérapeut également étre source de satisfactadst un mode de vie qui lui convient
parfaitement, et tous les troubles du comportergetit avait en institution n'existent plushéme si
ce choix a des conséquences importantes au nivebdentouragécela implique que je ne fasse que

ca".

DIFFICULTES RENCONTREES DANS L'ACCOMPAGNEMENT DE LEUR ENFANT ET DES PERSONNES

AVEC TED

Groupe des parents d'enfants :

Plusieurs parents déplorent une prise en chargadagséeaux troubles de leur enfaltils sont encore

en train de se poser la question pour ou contreEE S, "c'étaient essentiellement des psychologues
qui parlaient avec nous, elles observaient I'erifdliitn'évoluait pas', ou des désaccords avec I'équipe
soignanté'on a réussi a avoir un orthophoniste en libérat@aque eux ne voulaient pas lui donner
d'orthophonie’ De nombreuses difficultés liées au diagnostiot évoquées, allant d'une absence a un
retard de diagnostitil est pas diagnostiqué™on s'est fait notre propre diagnostic en regardant
Internet’, "on a fait le diagnostic icjau CRA]avec l'interdiction[du service qui suit I'enfantle venir
ici", "on nous a dit ca ne sert a rien, parce qu'apreasvallez I'enfoncer dans son handicafsn
nous a dit qu'il n'était pas autisté'ma généraliste nous disait d'arréter de dire qa$t autiste, vous
allez le faire devenir"avec pour les parents des regrets et un sentideepérte de tempen aurait

pu commencer la prise en charge tout petit'était une perte de tempdJn manque d'information et
de formationde certains professionnels est également évamué demandé si I'équipe était formée,
on nous a dit ca ne change rienles parents regrettent le discours culpabilisa@t certains
professionnelson n'est pas des cas sociaux, on est juste pafenfant handicapé™on a mis la
faute sur nous, on était jugéslinsi que I'opacité des prises en chdayene sait pas ce qu'ils y font"
"c'est le secret médical™on se heurte a chaque fois qu'on veut sayait' la _difficulté a faire
reconnaitre la place des parefys pas assez de retours sur ce qu'on pourraitnaen place a la
maison[...] on m'a dit vous n'étes pas éducatetifand on dit quelque chose qu'on vit au quotidien
on ne nous croit pas’Enfin, certains évoquent le manque de prise engehavant 6 arisious on n'a
pas voulu la mettre a I'école, elle ne pouvait padre, elle avait besoins de soins ; le seul solesit

Etude des modalités d’accompagnement des persaweesTED dans trois régions frangaises  206/246



gu'avant six ans il n'y a rien d'autre que I'écoét"la difficulté & trouver des modes de gamgré
un évident"besoin de répit' nécessitant de trouver des solutions a l'intérgau la famille"mes
parents viennent me relayer trois aprés-midi paname'.

Groupe des parents d'adolescents :

Les parents évoquent de nombreuses difficultégaravec le diagnostiénexistant'il n'a jamais été
diagnostiqué;'non annoncéon a demandé parce qu'on ne voulait pas nousrk' dbu encore appris
de maniére fortuit&la fagon dont on I'a eu, le diagnostic, dans uneetoppd...] le ciel m'est tombé
sur la téte ce jour-13""je n'ai jamais entendu le mot autisme, on m'agdiion me proposait I'|ME
[...] mais on ne m'a pas dit pourqupévec toutes les implications que cela peut dVdiusion que
j'avais avant c'est qu'il allait s'en sortir"ca change tout au niveau de la prise en charkdide
financiere est arrivée quand il avait 7 ans et demlie discours culpabilisant de certains
professionnelest également évoqué dans les points nédatifs psychothérapeute m'avait dit en me
montrant du doigt vous l'avez rejeté votre enfanttin sentait qu'ils nous soupconnaient de
maltraitance" Il existe un manque d'information et d'accompaugr@ des familleslans I'orientation
"je suis allée visiter les instituts pour savoiribpourrait aller en fonction de ce que je connéss lui,

y'a un malaise""c'est le parcours du combattant'c'est par des recherches personnelles’/ec de
fait une inégalité entre les familléfaut faire des courriers, passer des coups dept@dée, y'a des
gens qui n'ont pas la capacité de faire ¢a"

Les parents notent ensuite_le manque d'établisssrspacialisépour les adolescents et les adultes
"y'a pas assez d'établissements spécialisés, en pos adolescents non pluspas assez de choix
citoyen', "c'est tellement limité pour l'adulte au niveau ldecompagnement™aprés 14 ans, on va
galérer”. Concernant les activités proposées a leurs enféed parents regrettent un niveau de
stimulations insuffisanten particulier sur le plan des apprentissagekises et de I'autonomie, avec
une prédominance des activités occupationnétiasfait beaucoup de choses pour qu'ils soient bien
dans leur peau, mais on ne s'occupe pas suffisatrshedirur évolution au niveau scolaire, on ne les
pousse pas suffisammént] ce sont des enfants qui a terme ne pourront rige faarce qu'on leur a
jamais rien demandé”ils sont toujours accompagngs.] on ne se demande pas s'ils pourraient étre
un petit peu plus indépendants si on les poussafiau plus!' Dans certains établissements, I'absence
d'un orthophonist@énalise les enfantsl ne va plus a I'orthophoniste parce qu'il n'y enpas a
I'ME" et la _formationest parfois insuffisant§'ai quelques bémols au niveau de la formation des
éducateurs!"ll existe parfois un défaut de coordination emdeprofessionnelfjuand son éducatrice
n'est pas la, pendant une semaine on ne sait pgsl'ddait, on n'a pas un mot dans le cahier, t'es
pénible’; "c'est indispensable que la maitresse connaiss@itdegrammes que connait I'enfant, ¢a
pose probléeme"

Enfin, concernant la vie familiale, un_accompagneihmmur les fréres et sceussrait souhaitable
"quand on apprend le diagnostic, tout tourne autdur gamin qui a des problemed'es parents
rencontrent des difficultés pour trouver des mategarde'ca a été trés dur de trouver une nounou”
en particulier lorsque les enfants grandisséatpetite enfance, c¢a allait encore, mais quand il
grandit, on ne peut plus du tout gérefles vacances scolaires, c'est sa sceur qui s'eapeqc..] je
suis obligée de compter sur elle, ga me géxeaiotent l'impact des troublde leur enfant sur la vie
familiale "tout ¢a est extrémement violerntn en arrive a devoir faire des choix entre deaxns’,

"la vie de couple, c'est la vie a trois chez noes'professionnellémon employeur voulait me virer
parce que je n'étais pas assez disponible”
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Groupe des parents d'adultes :

Les parents regrettent le manque de places ensSebients spécialiséans I'accueil des personnes
avec TED"y'a des projets sur le département, mais c'est fwag!", "le manque de places spécifiques
autisme les parents qui ont obtenu une place ayant soufese battre pour cetan a brandi une
menace;' "on a rencontré des difficultés au conseil géndratce gu'ils ne voulaient pas qu'il aille
dans un autre départementCertains parents soulignent par ailleurs_le mande structures
susceptibles d'accueillir des personnes ayantaleegrtroubles du comportemeo¢ qui les a conduit
soit a opter pour une prise en charge en libéoitl asaccepter un accueil en hopital psychiatripae
défaut"il a un fonctionnement qui ne peut pas cohabiteirsstitution, trop de monde, trop de rythme,
il a tout de suite eu des passages violeritgiand vous avez un jeune qui n'entre pas pilegenils la
catégorie Fam ou Mas, parce qu'il est violent omneut plus]...] si on pouvait trouver un centre
ou il puisse étre accompagné méme quand il n'esbin, qu'il n'ait pas a se trimballer de struetsr
en structures""ce confinement a I'hépital ne lui convient pasyiplui c'est atrocq...] parfois je le
trouve complétement muré dans sa chambre et attatta&Ehé parce qu'il a fait une crise tellement
violente qu'il a fallu huit personnes pour l'immiger”.

Les autres points négatifs sont liés aux établiss¢ggnnon spécialis€®n a vu une régression
immédiate; "si ce ne sont pas des unités spécialisées, laigtiion n'a pas lieu™ils ont du mal a le
cerner, il est avec d'autres personnes handicapéastales, il en souffre'au_manque de formation
des professionneltes éducateurs sortent d'une formation générdig&éndant 30 ans les étudiants en
médecine n'ont pas été formés suffisammamtilors & des formations pas suffisamment difiéesi

"y'en a qui sont formés a la méthode TEACCH pamgte, mais au-dela de ¢a, rien”

Plusieurs parents soulévent le probleme_du mangusodplesse dans l'accyesbuvent lié aux
contraintes financiéres, qui ne permet pas de peead compte les besoins de la personne et de sa

famille, "on nous obligeait a l'internat alors qu'on habita 8km' "ce que je veux, c'est que le lien
familial ne soit pas romp[i..] ce n'est pas en excluant les parents qu'on arrigefaire”, "comment
travailler la socialisation d'une personne, dévelep son autonomie, si on I'empéche de sortir de
I'établissement?™quand j'ai eu la place j'ai eu une semaine pourpr&parer, I'entrée au foyer a été
un gros traumatisme pour moil''éloignement du domicilest également un point négatifa nous

fait 180 km aller-retour,"'il a 3h de trajet aller-retouf...] des fois il se balance, il a déja cassé deux

sieges, et il existe souvent des difficultés a gérer femsitions"c'est une catastrophe dans la
voiture", "elle sortait de la voiture pour aller au taxi, elme tapait'

Plusieurs difficultés liées a la prise en chargditedral sont évoquées partir du moment ou votre
enfant ne reléve pas d'un établissement vous ételernent seul, vous n'avez aucun soutidia’
psychomotricité n'est pas prise en charge par lugt sociale) "je fais tous les déplacements sans
remboursement des frais kilométriques”

L'acceés au diagnostieste une préoccupation pour les famifles fille n'a pas été bilantég"il y a
une lacune au niveau de l'accompagnement de ldléaloisqu'on pose un diagnostic'moi j'ai su
qu'il était autiste il avait peut-étre 8 angfe méme que le probléme des soins somatidfaesés aux
soins standards chez le dentiste par exemple, géssencore dans la culture des établissemenis”
encore des soins inappropriém m'a orienté vers une psychanalyse pour ma filepayé pendant 2
ans"

Les parents signalent I'impact des troubles suieldamiliale"il y a beaucoup de femmes seujésh

est isolé, on a tout perdu autour de noasprofessionnell§'ai galéré pour trouver une nounoLi'ca

a posé des problemes dans mon boulot, quand vessgli'il vous faut tel week-end parce que I''/ME

ferme, ca finit par étre mal percu'il est dit dans la loi qu'on peut obtenir des amgements des
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horaires de travail mais quand I'employeur refuseairsi que le_ manque de reconnaissance pour les
personnes qui s'arrétent de travaifleur s'occuper de leur enfant, en général des émties femmes

qui ont gardé leur enfant auront zéro euro de rit¢ra “le jour ou j'ai fait le choix de garder mon fils

a la maisor...] je savais que je faisais le choix d'étre condanméminimum vieillesse'Les parents
évoquent enfin leurs inquiétudes pour l'aveawenir proche par rapport a I'orientatiatest le grand
probléme, on ne sait pas pour l'apregu avenir plus lointairij'ai de moins en moins d'énergie,
comment je vais faire aprgs'ue va devenir son enfant si le parent meurt"

M ODALITES DE SCOLARISATION

Groupe des parents d'enfants :

Les éléments d'insatisfaction par rapport a lassisaltion concernent les auxiliaires de vie scelair
(AVS), plus précisément leur statatest précaire, il est important et urgent de aréa vrai métier si
on veut faire de l'intégration”leur manque de formatiofAVS est trés gentille, mais pas du tout
formée’, "il faut vraiment former les AVS'la difficulté a obtenir une AVSil y en a trés peu qui
s'étaient présentées pour les postég'n'y a pas eu d'AVS avant décembreli encore le dispositif
administratif "la MDPH accorde des AVS, mais I'Education nationkds met quand elle veut!"
Parfois, la scolarisation en classe ordinaire mastadaptée a leur enfdla scolarité se passe bien,
bien que ce ne soit pas du tout adafté.] il a besoin d'étre beaucoup plus stimulé que, ¢!’
maitresse est gentille, 'AVS est gentille, mastain peu limit¢...] c'est pas adapté, j'aurais voulu
autre chose"

Parmi les points positifs, les parents citent kspnce d'une AV&uprés de leur enfatbn a eu la
chance d'avoir deux AVS vraiment bietél motivation des enseignaritsi l'institutrice s'investit
autant que la nétre, ca fait 60% du travadt la_durée de I'accompagnemé&riést exceptionnel mais
¢a fait trois ans qu'on a la mémae fait d'étre dans une classe spécialisée, ttngpeupe est parfois
vu comme un avantadis ne sont plus que dix"

Groupe des parents d'adolescents :

Tous les adolescents sont scolarisés dans |'&aivient médico-social ; pour I'un d'entre eux, itex

un temps de scolarisation dans une classe ext&¥naliu collége, avec les autres adolescents et
linstitutrice de I''ME. Les éléments d'insatisfact relevés par les parents sont liés a la durée de
scolarisatiorf'elle a en tout et pour tout une heure de scoldiigd, "c'est insuffisant, on a des petits
qui ont vraisemblablement des potentiels plus ifgms que ce qu'on leur offregt un_temps de
présence de l'enseignansuffisant”ils ont une maitresse & mi-temps dans I'IME, ce ppimerais
c'est avoir une maitresse a temps pleihe manque de formatiode certains enseignants est
également source d'insatisfactitdhan dernier elle a pas eu de scolarisation pagqe la maitresse
avait décidé que ¢a ne servait a rien pour cesrgafa’on a eu pendant 4 ans une institutrice qui
n'était pas formée, elle ne faisait rien"

Les points positifs sont la motivation des enseaiigiaette année on a une institutrice qui prend son
rble au sérieux, son travail a coeudes progrésde l'enfant'il sait écrire", et la_scolarisation en
établissemenadaptée aux besoins de l'adolestifidit des choses adaptées, c'est un soulagennt
savoir que ¢a se passe bien a ce niveau-la"

PROPOSITIONS
Groupe des parents d'enfants :
Les propositions des parents peuvent étre regrsuméieur des grands thémes suivants :
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Les parents souhaitent une meilleure informatian fdeilles"que les parents soient mieux informés
des écoles qui existent, des structurégarce qu'on est obligé d'aller chercher l'inforrnmat nous-
""'on avait vraiment besoin d'étre guidé dans cettgje en tant que parents"”

mémes
lIs expriment ensuite les difficultés rencontréescaurs de soins somatiques pour leur enfant (@esti
des temps d'attente par exemple), avec la propositune plate-forme pour les soins de satitde
plate-forme ou une plaquette, pour aller chez teted médecin”

Il s'agit ensuite de créer des places pour lesseenfantsavant 6 angje savais pas que les IME on
ne pouvait pas y aller avant 6 ans, j'ai trouvéstrégrettable, je me dis on a perdu du temfjg"
trouve ca absurde, incroyable, un non sens sciguéf|...] qu'on nous dise que plus la prise en
charge est tét... et on n'arien avant 6 ans”

Les parents proposent également de poursuivre @évidopper davantage les échanges entre parents
"on a mis en place des stages le samedi matine grdrents, c'était trés intéressanton a eu des
groupes de parents..] ¢ca n‘apporte pas de solution miraculeuse mais @agizand méme du bien
d'échanger sur nos fagons de faire"

Certains notent que la possibilité d'une prise learge en établissemersi possible spécialisés dans
l'autisme, doit continuer a exister pour les erffanti ne sont pas scolarisés et pour les adoleseéent
adultes'il est important que les IME existent encare"

lls souhaitent également davantage de lieux de, @piparticulier pendant les vacantpsur qu'on
ait des relais pendant les vacancesh rentre plus fatigué des vacances que quandaoti.p

A l'avenir, une meilleure prise en compte des tlesillu sommeileur parait nécessaifgue ¢a ne
soit pas pris a la Iégére™le sommeil, c'est pas anodirij'ai pas dormi pendant trois ans..] faut
gu'on dorme, c'est une question de survie"

Enfin, limportance de l'individualisation de laig@ en chargeest souligné€il faut une prise en
charge spécifique a chaque enfant, ils sont tofférdnts"

Groupe des parents d'adolescents :

Les propositions des parents d'adolescents sestdida vie en établissement et au contenu déska pr
en charge.

lls proposent d'abord la possibilité d'un intenplas souplée'ce serait bien de pouvoir faire des essais
une nuit de temps en temps pour voir comment ¢aggepasser, si un jour je ne suis plus la qu'on
sache qu'il peut se passer de nou#ins un cadre sécurisdparce que ce sont des enfants qui ne
vont jamais se défendre, c'est de ¢a dont on a"p&moi l'internat c'est ce qui me fait peur, laisser
son gamin une semaine sans savoir-il'faut qu'on ait confiance dans les équipeBans le méme
ordre d'idée, les parents souhaitent qu'il y ais gle continuité entre les établissements pounenét
ceux pour adulteSavoir un peu de lien, pour faire un maillagePar rapport a la question de la
spécificité des prises en charge, ils notent leesgit®2 d'une offre de service diversifiaertains
enfants seront bien dans un milieu plus mixteaitcts dans une prise en charge spécifique”

Les parents regrettent dans les établissements pdultes une prédominance des activités
occupationnelle&ah, ¢a, on les occupe! Ca sera toute leur vie?tdles prises en charge c'est mou,
ils passent leur journée a faire du cheval, deikxipe, mais quel avenir ils ont,?J'ai limpression

de le mettre dans une maison de retraite et oresatcuper comme ¢a toute leur vied proposition
qu'ils font est de permettre la poursuite de ldasigationpour les adolescents, avec la nécessité de
s'adapter a leur rythmid va avoir 14 ans, on propose un institut mais'y a pas de travail scolaire
la-bas, c'est pas normdl..] il a appris a lire a 13 ans, ¢a veut dire qu'a Idsaa va s'arréter?"de
favoriser davantage _l'autonomidles apprentissages pratiquesét les _apprentissages pré-
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professionnelsce que j'aimerais en IMpro c'est des ateliers infatique, mon enfant est passionné
d'informatique, il pourrait peut-étre avoir un avedans cette branche”

Concernant la formation, ils proposent des fornmeticoncrétesappliquéestout ce qui est pratique"
"je trouve gu'il n'y a pas suffisamment de persarfoemées a la méthode ABA en France"

Groupe des parents d'adultes :

La spécificité des établissements et des prisehargeest un élément central parmi les propositions
que font les parents, largement développé dargoiess positifs (pour les établissements spécijjue
et les points négatifs (pour les établissements sprtifiques). lls souhaitent également que les
établissements puissent accueillir toutes les peesavec autismeans sélectionner les personnes en
fonction de leur profil'aujourd’hui on a tendance a prendre des persormésstes qui vont bien
ensemble™ il faudrait des structures ou les gens ne soieag pxclus dés qu'ils ont des troubles du
comportementét notent que le mélange est souvent pdsitifouverture de I'établissement, il y avait
des gens trés violents, ils ont tous été mélartgts; ans apres ils sont tous calmes”

lIs proposent ensuite que les familles soient daggnimpliquéeslans le projet de I'enfant et dans la
vie de I'établissemerite qui est trés important c'est lI'implication desrents, que les parents soient
dans les conseils d'administratigrifaire appliquer la loi ou les parents ont une partportante dans

le plan de vie, méme les établissements spéciafisésont pas rodés a cette ouverturda
reconnaissance du droit de choisir le mode de e@dadpersonne avec autismdls souhaiteraient
également davantage de travail concret avec lefegmionnels'plus de choses pratiques dans le
quotidien".

Les parents souhaiteraient pouvoir choisir d'adtieses d'accompagnemenie les prises en charge
institutionnelles classiques, par exemple les Shrtsihy avait un Samsah ¢a répondrait tout a fait a
notre attente;'"un peu plus de places d'accueil de jguides éducateurs en libéral pour vous aider
dans I'éducation de votre enfant a domicile, catpire un choix de rester a la maisoat des
modalités de prises en charge plus soupjgss de flexibilité dans les structures pour pauvo
s'adapter au mode de vie de la famille, de I'enéarit I'évolution de son handicap”

Il existe également des besoins en termes de dieugpit de structures pour les loisirs et les vacances
"le probléme c'est les loisirs"il y a un besoin d'accueil temporairg'tie relais ponctuel"

Enfin, il parait important d'informer et sensibglise grand public et les professionnels a l'autisome

est encore un peu pestiféréiimage véhiculée par les médias étant souverdatarale.

SYNTHESE

Soixante et un parents en tout ont participé aonmes de discussion. La synthese ci-dessous peésent
les points abordés par les parents dans les tgi®ns. L'accent est mis également sur certains
contrastes entre le discours des parents d'erdanédui des parents d'adultes.

Les points positifs dans l'accompagnementégulierement cités par les parents des 3 régions
apparaissent liés principalement aux variablesasués :

- la spécificité de la prise en charge proposéeua fils/fille : rééducation orthophonique, utilisation
d'outils de communication augmentée, prise en ehagmportementale telle que ABA ou PECS,
guidance parentale, etc. ;

- la collaboration entre I'équipe et la famjllassurée par une communication de qualité avec ces
équipes et le respect de la place des parents ;

- la motivation et I'implication des professionndBns le projet de prise en charge.
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On note un effet générationnel, lintérét des ndlsocomportementales et de la rééducation
orthophonique étant cité essentiellement par lesnpgd'enfants et par certains parents d'adoleseen
en général ceux qui sont scolarisés et suivis leérdl -, qui évoquent également l'intérét de la
précocité du diagnostic et de I'accompagnementphesnts d'adolescents et d'adultes, pour la glupar
suivis en établissement spécialisé, évoquent q@antux des aspects moins spécifiques de
l'accompagnement, a savoir la qualité de la comeation avec I'équipe ou les qualités humaines des
professionnels ; pour certains, le fait d'avoir piece en établissement spécialisé est en soi imb po
positif, méme s'ils ne sont pas satisfaits de kesisspects de la prise en charge.

Concernant legpoints faibles dans I'accompagnementles parents font souvent part de leurs
difficultés relatives au diagnostiqu’ils considerent comme trop souvent posé tardient au terme
d’'un long et difficile parcours fait de rencontr@gec des professionnels qui leur ont donné des avis
contradictoires. lls évoquent alors leur sentintéavoir perdu du temps avant de débuter une prise e
charge adaptée aux besoins de leur enfant. Lestpansistent également sur le caractére inadagsté d
modalités d’accompagnemeet ils I'attribuent au manque de places en étsdatient spécialisé, de
formation des professionnels, de moyens et de peesoou encore de méthodes spécifiques telles que
le PECS ou I'ABA ou de guidance parentale. Les arese plaignent aussi du discours encore
culpabilisant de certains professionnetsigré une évolution positive depuis quelques esinés
considéerent que leur place dans la prise en chasgieinsuffisante quils n'ont pas assez
d’informations sur la vie quotidienne de leur enfahmanquent de communication avec I'équipe de
prise en charge. lls indiquent I'impact négatif orant des troubles de leur enfasur leur vie
familiale et professionnelle, un des deux pareetsadt souvent arréter son activité professionreile
raison des modes de garde inadaptés a leur estamg, compensation financiére ni reconnaissance
sociale satisfaisante. Enfin, plusieurs parentsjéent leurs fortes inquiétudes par rapport a I'aven

au vieillissement de leur enfant.

Il existe la-aussi un effet générationnel, certales points faibles cités par les parents variant e
fonction de I'dge de leur I'enfant. Ainsi, le retale diagnostic est cité essentiellement par lesnta
d'enfants et d'adolescents, mais certains paréadsltbs regrettent qu'un diagnostic n'ait jaméds é
posé de facon formelle. Le caractére inadapté defalités d'accompagnement est pour les parents
d'enfants lié au manque d'accessibilité a certgrises en charge comportementales, a des durées de
prise en charge insuffisantes, et a une absen@®mmpensation financiére pour certaines prises en
charge en libéral dont ils sont satisfaits mais spit a leur charge. Les parents d'adolescents et
d'adultes accueillis en établissement considérart qaie leur place dans la prise en charge est
insuffisante ; ils regrettent le manque d'activéélscatives et de stimulation dans les établissengtn

le manque de souplesse dans les modalités d'acltsi@lEplorent également le manque de places et
d'établissements adaptés pour les adultes, pltisyp@rement encore pour ceux qui ont de graves
troubles du comportement. Les autres points faildesavoir le discours culpabilisant de certains
professionnels, leur manque de formation, et tefés troubles de leur enfant sur leur vie quontioks

sont évoqués indistinctement par les parents quekqit I'age de leur enfant.

Concernant lascolarisation les parents notent une évolution positive defaibi de 2005, et les
points positifs qu'ils citent sont liés aux progréalisés par leur enfant, a la présence d'un AYBes
de celui-ci et, pour certains, a une scolarisagandispositif adapté avec des effectifs réduits. Il
évoquent cependant de nombreuses difficultés :
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- la formation des enseignangsialifiée d'insuffisante dans les trois régionsrmélorsqu’il s'agit
d’enseignants spécialisés ;

- le statut problématiqgue des AV.Smanque de formation, de continuité d’'une anndéel’autre,
absence de temps de concertation avec I'enseiglaatdtalité des heures attribuées par la MDPH
n'est pas attribuée a leur enfant, etc. ;

- la durée de scolarisatiate leur enfant jugée insuffisante tout particeient lorsqu’elle s’effectue
en établissement spécialisé.

Par rapport a ces constats, les parents foprégmositions suivantes :

lIs souhaitent d’'abord davantage de structures i@sfes ayant des moyens en personnel
conséquents, dotées de davantage de places awigripour les jeunes enfants (avant 6 ans) et pou
les personnes adultes avec de graves troubles mhpoctement. lls suggérent aussi également
d’homogénéiser I'offre de services car ils percotvene grande disparité entre les départements dans
cette offre, avec un manque cruel d’équipement dartaines zones. Ensuite, les parents considerent
gue la formation des professionnel®it étre renforcée et davantage axée sur_lesoapes
comportementalepour lesquelles I'offre de services leur panaduifisante.

Les parents suggérent de favoriser au maximumugitdes enfants en milieu ordingimotamment

en structures de loisirs ou de vacanems a I'école Concernant en particulier la scolarisation, ils
considérent gu'il faut former les enseignants ré@asunérer pour le travail supplémentaire occasionné
par I'accueil d’'un enfant avec TED, mais aussignéé des classes d'IME dans les écoles ordinaires,
créer plus de dispositifs adaptés et sensibiliemsémble des éléves aux problématiques liées aux
TED. Pour les adultes, des formes d’accueil plusrdifiéeset permettant une plus grande ouverture
sur I'extérieursont souhaitées, telles qu’un internat modulabkoeple permettant plus de continuité
entre les établissements pour enfants et ceuxgshutes, la création de Samsah spécialisés, dasspri
en charge en libéral pour les parents qui le sotemiai une plus grande souplesse dans les
établissements (possibilité de passer d’'une streictliautre en fonction de I'évolution de la perse,
stages), et des structures innovantes sur toatrioire.

Concernant leur placées parents souhaitent étre davantage impligaés la prise en charge de leur
enfant, comme le prévoit la loi de 2005, en ayaeg thformations sur les activités qui lui sont
proposées, et de fagon générale plus de commuoricatide collaboration avec les professionnels et
une prise en compte de leur point de vue dansbbétdion du projet individualisé. lls expriment le
besoin d’étre soutenus par des modalités trés etmscde guidanceles _groupes de famillest une
meilleure_informatiordes parents, en particulier pour ceux qui n’orst lpa moyens ou les ressources
pour aller chercher eux-mémes l'information. Enfisi,considérent que leur participation a la carati
des établissementoit étre renforcée, tout en soulignant la chatgdravail que cela représente et la
pénibilité parfois du bénévolat.
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6.3ENQUETE QUALITATIVE AUPRES DES USAGERS AVEd ED

Les résultats des groupes de discussion sont pédsde fagcon distincte pour chaque région. Une
synthése globale des résultats des trois régiepsemant les éléments les plus fréquemment cités pa
les personnes avec TED, est réalisée a la fin dpitch.

NORD — PAS-DE-CALAIS

Le focus group s’est déroulé le 6 mars 2010. Wi@environ 1 heure. Les participants ont été tésru
via un groupe d’habiletés sociales animé par useciation avec le soutien technique du CRA du
Nord - Pas-de-Calais.

AGE, SITUATION FAMILIALE ET PROFESSIONNELLE DES PARTICI PANTS

Six personnes avec TE@nt participé au groupe ; ce sont tous des hometdls ont entre 20 et 25

ans. lls vivent au domicile de leurs parents et s@fibataires ('un d’entre eux précise qu'il est
fiancé). Trois sont étudiants (Bac Pro, Centre emsitaire d'éducation permanente - CUEP,
formation de comédien), deux sont en recherche ml@n{formation CAP), et un a une activité

professionnelle (espaces verts).

AIDES UTILES POUR LES PERSONNES AVECTED

Plusieurs personnes disent avoir bénéficié ded'adn _établissement ou service spéciafts@pital
de jour, CMP, Itep)ca m’a servi[...] si je suis en crise je peux aller la-baseyj’ai appris beaucoup
de choses, comment aller faire les courses, chemheain, me servir du téléphonéfe vois des
gens qui ont des problémes aussi, puis le faitatkeipde ¢a, il y a des infirmiers trés calés¢a me
permet de voir qu'il y a d’autres personnes vacharpéus atteintes que nous"

L’accompagnement par une auxiliaire de vie scolgh¥S) est également considéré comme une aide
"a I'école je n'arrivais pas a tout finir d’écriret 'AVS m’a beaucoup aidé"quand je ne suivais pas
les cours, ou quand le cours était un peu loriglle m’aidait aussi parfois pour recopier les
cours parce que les profs allaient trop viteette aide étant parfois nuancédle m’'aidait parfois,
mais pas toujourg...] le probléeme c’était qu’elle ne connaissait pas glamose[dans la matiéere
étudiée]" ; certains_professeurs ou formatégaementmes profs étaient bien, ils m'ont aidé, quand
je stressais ils me disaient ne stresse pas, mdtee’, "j'ai un formateur[dans le cadre du CUEP]
gui me donne des rendez-vous régulierement [...]&@ermet d’améliorer les points faibles"

Les autres aides utiles sont le fait d’avoir eututeurau travail'quand il voyait que je n'y arrivais
pas, il me donnait des astuces pour le faite§_maisons de quartiéry a un éducateur spécialisé qui
s’occupe des jeunes et qui me donne de la docutitentar le syndrome d’Asperger, maintenant il
me connait, il sait comment je fonctionnet le_ CRA"il y un truc que jai énormément apprécie,
quand je suis arrivé au CRA, j'ai demandé a fainestage et la personne elle a d’emblée pris le"truc
"la personne du CRA est ven(sur le lieu de formation]". Le groupe d’habiletéscialesest

également une aided nous aide a faire croire qu'on est normala faire abstraction; "a cacher

notre handicap;"'vaut mieux paraitre normal que paraitre handicapé"

DIFFICULTES RENCONTREES

Les difficultés dans les interactions sociadest bien sir au premier plgfétais dans une école que
jappréciais beaucoup[...] en méme temps jétais toujours tout seuldn n'arrive pas a
communiquef...] on arrive dans une conversation, on essaie degli@que chose mais ¢a ne colle
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pas, ¢a ne colle jamaig"on dit quelque chose, et tout a coup on nous ¢oupe dit quelque chose
maladroitement et on a peur de ¢a et apres onisg e suis timide et c’est embétant]'utilise des
mots que les gens ne comprennent pas forcémkas' personnes avec TED évoquent ensuite
'incompréhensiorde leur entouragdes autres, ils nous prennent pour... des idiotgles' arriérés
mentaux; "ils ne sont pas capables de supporter que desopees, un peu dans notre genre, ne
puissent pas supporter certaines chose$ aprés on se renferme sur soi-méme et on accumale de
choses pendant toutes ces années qui restent srenga finit par exploser par des violencest'les
manifestations d'intolérancdont ils ont été victime&ls nous harcelaient""il y avait des espéces
d’insultes'; "les autres enfants rigolaient”

lIs regrettent que le diagnostioit trop tardif ou insuffisamment précigaurais préféré avoir
découvert ma maladie plus t6t, le syndrome d’Asgrergpmme ¢a j'aurais pu aller dans des milieux
adaptés et je me serais fait aidglfaurais bien voulu qu’ils me disent de faire dests, parce que la
ils m’'ont dit que je parlais et donc que je n‘avams d’autisme™on m’a simplement dit que j'avais
une dysharmonie'Les difficultés liées au diagnostic vont de f@aiec un mangue de connaissances et
de formation des professionnétsétait des incompétents"moi j'avais des tonnes et des tonnes de
professionnels et ils ne disaient rietils étaient carrément a cbété de la plaquégn réalité ils nous
laissaient tomber"

Le rythme scolairepeut également étre un obstatial lycée le rythme était trop soutenu|[...] je
travaillais 3-4 heures par soir et ¢a ne suffigadts".

Enfin, les_aideslont ils peuvent bénéficier sont parfois diffisilé acceptelje me demande aussi, si
jai besoin d'étre aidé, j'ai I'air de quoj...] quelgu’un qui vient en cours pour m'aider.et les
objectifsde ces aides pas toujours évidents a percevoirlpsipersonnes elles-ménies qui a été
tres difficile, c’était déja de comprendre que taet qu'ils faisaient pour moi, c’'était pour m’aider
avant je pensais que tout ce que je faisais, d'@&i contrainte”

PROPOSITIONS

Les personnes avec TED souhaitent d’abord plufodiration et de formatigna destination des
professionnels mais aussi du grand publife voudrais faire connaitre le syndrome
d’Asperger’, "mieux informer les geng"il faudrait que les étudiants en médecine ils aguprent ¢a,

ils entendent parler au moins du term¥aire connaitre aux enseignants le syndrome d’Agg,

"en France, il y a un retard"'moi j'ai d passer devant la MDPH pour leur explajce que c’était
parce qu'eux ils ne connaissaient fas] j'étais reconnu a 10% et on a monté 5 ou 6 dossiemsme
ca et a la fin je suis passé a 80%% mot "handicap” est péjoratibur eux et ils proposent'diréter
d’utiliser le mot handicap"et d"arréter de dévaloriser le syndrome d’Asperger, diaapé c'est
devenu une insulte"

lIs proposent de prendre en compte I'opinion deelonneafin de I'associer a sa prise en chdye
discuter avec la personne concernée et sa fantilajailler directement avec la personne, lui
demander son avis, c’est la premiére personne cageé Les personnes avec TED souhaitent que
les professionnels cherchent_a les comprefidssayer de comprendre ces personnes, savoir ce
qgu'elles ont vécu, pour comprendre certains traies caractére, certaines attitudesll y a ce
sentiment d’étre incomprisst puissent également aider leur entourage a niésugomprendrémes
parents ils me soutiennent super bien, mais dasil®oime comprennent pas, c’est vrai qu’ils ont du
mal, quand je me mets en colére.L&s autres formes de soutien souhaitées sorgidreesur le plan
de l'autonomie dans la vie quotidiennépour s’habiller, trouver les bons vétementstin
accompagnement sous la forme d’un coacHihfaudrait un coach pour aider les gens, un psy q
pousse, qui joue un peu le réle de coach"
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TLE-DE-FRANCE

Le focus group s’est déroulé le 18 juin 2010. tlmé environ 1h30. Les participants ont été resruté
via les associations d’'usagers et un groupe deucéédn sociale. Une des personnes présentes est
accompagnée par un membre de sa famille (pére).

AGE, SITUATION FAMILIALE ET PROFESSIONNELLE DES PARTICI PANTS

Trois personnes avec TED ont participé au groupemplesquels 2 hommes et 1 femme ; ils ont entre
20 et 41 ans. Deux d’entre elles vivent au domidéde parents, la troisieme vit seule, et ils sons t
célibataires. Une personne a fait des études supés, une est en formation, une en recherche de
formation ; aucune ne travaille pas a I'heure dlgue

AIDES UTILES POUR LES PERSONNES AVECTED

Le fait d’avoir un diagnosticvia les centres d'évaluation et de diagnostitectentre expert Asperger,
est trés importariica m’a aidé d’avoir un nom sur le probléeme, papee j'avais envie de me battre
aussi’, "vis-a-vis de mon entourage parce giem membre de ma famillegst peut-étre Aspie
[Asperger]aussi et donc je peux lui dire qu'il peut faire glandes études s'il le veytie méme que
la reconnaissance du handiGata MDPH"tu peux demander un tiers temps et une salle sépars
des concours de la fonction publique pour ne pes &rec les 3000 candidats mais avec seulement
avec 10 candidats"

Concernant la scolarisation, une classe spéciaidaptéeau profil et au niveau de la personne est une
aide "on était avec des gens qui avaient des difficuléggres et qui ne savaient pas trop bien
comment suivre un cours et on nous apprenait gleichoses"et les qualités humaines de certains
professeursont relevéesau lycée il y a eu des professeurs qui se somsitis’. Le fait d’avoir pu
suivre une_scolarisation a I'étrangest égalemenbénéfique”’accompagnement spécial est inclus
dans la formation des professeurs au Canada".

L'accompagnement professionnegalisé en I'occurrence par I'association ACIAEdueil Conseil
Insertion) est bénéfiqufla personne qui me suith’a proposé de suivre une formatipn.] et jai
accept8, le pére précisaritette personne est la pour expliquer a I'enviromeat professionnel son
fonctionnement, ce qu'il faut mettre en place, cemini faut expliquer les taches, etc."

Le groupe de rééducation socialenstitue une aidésurtout pour vivre en société et aussi dans le
monde professionnel, je trouve que c’est vraimeofitpble parce que ¢a m’aide beaucoup dans la
communication et la relation aux autred'es activités de loisirs ou extra-scolaifesorisent le
développement des relations socidji&slais voir mon frére et ma sceur & mon camp deus et ca

me permettait d’avancer un peu dans les relatia@ates’;, "le catéchisme m’a permis d’avoir des

amis", "j'ai fait beaucoup d'aéromodélisme dans un club g m’'a aidé socialement'Les
associations d’'usageet les_groupes d’entraide mutuelle (GE&&nt également cités parmi les aides
utiles pour les personnes avec TEj@ suis aidé par les groupes d'entraide mutuglle] les
animateurs ne sont pas des psychologues maisritgatssent un peu les conduites a suivre pour gérer

un probléme;"'¢ca m’évite de rester toute la journée devant liaeteur et ca m’entraine aux relations

sociales’ "dans I'associatior{...] ou les GEM c’est plus facile d’avoir des amis"

DIFFICULTES RENCONTREES

Le diagnostica souvent été posé tardivement, respectivemefif 23let 39 ansavant on m'a parlé
éventuellement de déficience mentakt'les démarches pour I'obtenir ont été longlesme suis
rendu compte qu’on mettait en place une grosse meacpendant 2 ans'Les personnes avec TED
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regrettent le_manque de connaissances et de formd#s professionnel§étais suivie par des
psychiatres qui n’ont vraiment rien fait pour m’aidils me donnaient tout le temps des médicaments
et encore des médicamentsls disaient & ma mere que je n'avais aucun proigéet qu'il fallait
seulement me motiveria psychanalyse ne marchait pas trés bien pour'nion nous a dit d'aller
voir un psy mais il ne savait pas ce que javaigavais beau leur expliquer quand il y avait des
perceuses que j'étais angoissée, mais ils ne m@remaient pas, ils restaient dans leur logiqui”
n'existe pas suffisamment d’aide dans les démaratigsnistrativesla psychologue nous a dit on va
remplir le dossier ensemble, mais ensuite elletgjedivais mettre des stickers et vous allez vous
débrouiller, et il y avait des choses qu’on ne cnpit pas”

Les difficultés dans lemteractions socialesont également trés présentgsme retrouvais toujours
sans amis""le plus embétant c’est que je n'ai pas de copaiaséc des manifestations d’intolérance
de la part des pairs I'école les plaisanteries étaient trés présehtésanxiétépar rapport aux notes
et aux examens peut également poser probl§étais toujours trés angoissée pour les notes!
l'auto-école j'avais toujours 0 fautes mais le jomill j'ai eu le test blanc jai fait 14 fautds.] j'ai
décidé d’'arréter les cours"

Concernant la scolarisation et la formation prateswlle, les classes spécialiségs accueillent des
populations trop hétérogenes ne sont pas soulestatitait pas terrible parce qu’en Clis ils
mélangent toutes les difficultEs.] pour moi la Clis c’était un enferdt le rythme scolairparfois trop
soutenu'au lycée j'avais besoin de beaucoup de temps faote les devoirs je n'avais pas le temps
pour voir des gens'Des difficultés a trouver une formation adaéat également notég&imerais
bien faire de I'audiovisuel mais je n'ai pas de Bd§ai trouvé une formation de garde forestipr.]
mais il faut un permis de port d'armed”’entrée dans la vie professionneiemporte souvent de
nombreuses difficulté&ans la vie professionnelle, c’était plus diffeil’ai travaillé 2 ans aprés je
n‘ai plus eu de travail' "[lors des entretiens d’embauclig] me demandaient pourquoi jai été
licencié [...] ils voyaient bien que s’ils me posaient une questmarticuliere je répondais
complétement a coté de la plaque, parce que jearsgyas le temps pour bien préparer ma réponse,
parce que je ne m'y attendais pa§"ai une sensibilité aux bruits : quand il y a larme incendie ou
des perceuses"quand on m'explique des consignes je commencerkgoisser parce que j'ai peur
de faire les choses de travers"

PROPOSITIONS

Les personnes avec TED souhaitent un accompagnemantie affectivé’en France, méme encore
maintenant, il n’est pas question de nous aideroaver des copines, des personnes pour avoir des
relations amoureuses..] il y a beaucoup de codes socidux] moi j'ai eu des relations mais apres
j'ai tout arrété parce que j'en avais marre de géles conflits, elles ne comprenaient pas comment |
fonctionnais"et un_accompagnement a la vie socffilmerais sortir, participer a des groupes de
parole, ou partir avec des amis pendant un weekeendne semaine"nous on fait des séjours avec
la chorale, c’est une entraide pour nou€ertains se retrouvent souvent désceuvrés a lamats
aimeraient avoir des activités, des occupationslgn@nes vacanceégaimerais bien travailler une ou
deux semaines, ou passer le code de la route mmuper le temps et ne pas rester chez moi a ne rien
faire". Passer le permis de conduiaét partie de leurs projets et des adaptations pouvoir suivre

les cours sont souhaité&des logiciels pour s’entrainer”j’ai envie de conduire, pour me déplacer,
parce que mes parents ne peuvent pas m'emmenelettemnps, et puis presque toutes mes copines
ont le permis et je veux avoir un vie normalEhfin, par rapport a la scolarisation, ils propusla
création de_classes adaptgesir les personnes ayant un syndrome d’Asp€ldes écoles ou des
classes spécialement pour les Asperger en prinediegl collége pour commencer, et aprés au lycée".

Etude des modalités d’accompagnement des persaweesTED dans trois régions frangaises  217/246



FRANCHE-COMTE

Le focus group s’est déroulé le 11 juin 2010. tlmé environ 1h30. Les participants ont été resruté
via les associations de familles et le CRA. Cing personnes présentes sont accompagnées (a leur
demande) : deux personnes par le directeur deblig$éament, deux personnes par un éducateur de
I'établissement, et une personne par un ami).

AGE, SITUATION FAMILIALE ET PROFESSIONNELLE DES PARTICI PANTS

Sept personnes avec TEDt participé au groupe, cing hommes et deux fesnie ont entre 17 et 49
ans. Quatre personnes sont suivies en établissepécitlisé en internat, un travaille en Esat teawi
domicile de ses parents, deux sont scolariséegéa (£ littéraire et UPI), dont une est interne et une
vit au domicile de ses parents.

AIDES UTILES POUR LES PERSONNES AVECTED

Pour les personnes qui sont scolarisées, les am@eads de la scolaritéonstituent une aid&es
horaires aménagés, uniquement le matin [...] parcawgbout de 3 ou 4h ma concentration c’est plus
possible[...] 'année prochaine y'aura un systéeme de photocop@envoi des cours par mail pour
les cours de l'aprés-midi™je dois avoir des aménagements au Bagd j'ai passé les épreuves
anticipées et j'ai le droit de garder mes notespo@ pas avoir a les repasset’a connaissance des
troubles permettant qu’une attention particuliére soitt@era la personne, favorisée par une structure
de petite taille, est une aide a la scoldiifgand je suis arrivée dans ce petit college, lamgpale a
tout de suite compris qu'il fallait faire attenticavec moi et dés qu'il y avait un probléme avec un
professeur elle me convoquait et on réglait caddsty "pour moi tout va bien cette année, les éleves
ont compris, les professeurs ont comprisioir eu des temps d’intégration dans une classeatiége
(UPI) est également un point positifuand j'étais a I'IME, je travaillais avec la magésse un mardi
sur deux avec les collégiens sur la chimie, jeedsi ca dur mais ¢ca m’'aidait pour m’entendre avec
les jeunes du collége public, j'apprenais une matg'ils apprenaient”

Pour les personnes suivies en établissement sigécilds aides sont les explications du monigur
Esat"il m’explique le boulot que je dois faire et méske faire', ainsi que les activités sportivgsa

une activité basket, le sport ¢a fait du bielb®s aides visuellegavorisant la structuration du temps et
de I'espacesont appréciéetun contrat dans ma chambie..] 7h30 la douche, aprés je déjeune,
aprés je monte jusqu'a 10h, aprés le menulle" contrat stipule que la personne, qui a des
compétences en écriture, écrit chaque jour le méan]regarde le temps qu'il fait, la météfl'y a

un grand bulletin météo a I'entrée de I'établissetfyéles schémas journaliers'Des_conseils pour
gérer ses propres réactiamnstituent un point d’appui pour les persorwesiseil : quand énervée tu
montes dans ta chambré’juand je suis en colére je vais faire du punchiag-au lieu de donner
des coups de piedEnfin, le_groupe d'entraide mutuell€EM) constitue également une alilefaut
continuer le GEM!'

DIFFICULTES RENCONTREES

Concernant le monde professionnel, les stages dirumidapté mais non spécialisé pour les
personnes avec TED, peuvent étre difficiles etigrsdes moquerie8es stages que jai fait ces
jours-ci [en Esatje me sentais mal, tout le monde me disait cagseaan’a un peu agacé parce que
j'étais différent d’eux et ¢ca me rendait mal a §qf...] javais des petites larmes aux yeus¢a me
fait de la peine quand on se moque de mBil milieu ordinaire, le rythme du travai les_relations
avec les clientpeuvent poser problénides choses un peu rapides, des autres qui vostyile que
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moi, quand j'ai fait un stage chez un fleuristetaf&dur pour moi, il faut suivre et supporter les
clients qui sont pas sympas"

Par rapport & la scolarisation, ne pas pouvoirrguime scolarité normakest difficile "je regrette de

ne pas avoir fait le circuit normdl..] je suis allé en IME parce qu'ils ont vu le mot algtisa leur a
faisait peur][...] a I'époque ils aimaient pas les autisties] je trouve ¢ca dommage parce que ¢a
m’aurait appris des choses et ¢a m’aiderait a comiquer avec les autres jeunesle méme que fait
de ne pas avoir de diplém&su lycée jai voulu mon Bac, ils m’ont dit réveufours ![...] si j'ai pas

de diplome a 20 ans qu'est-ce que je vais fair@ Maurai pas d’'avenir’ Les autres difficultés
recensées sont les violenamnt ils ont pu étre victimesles jeunes passaient leur temps a m’'insulter
et me frapper,''un jeune de ma classe voulu me menacer avectitrcanif’, "ils étaient tellement
cruels", et les_difficultés dans les relations socidlee faire des amis a toujours été la chose la plus
dure a faire"

En établissement, le fait d'étre avec des persompias en difficulté avec des troubles du
comportement, peut poser probléme a certaines rpegstje me fais taper dessus et moi j'aime pas
trop", et pour d’autres c’est la difficulté a gérer pespres comportementguand je vais a la ferme
c’est difficile le matin, j'ai peur de mettre unkague a quelqu’un”.

Enfin, les personnes regrettent le manque de csseraies des professionnels et du grand ptbiic
gens qui disent tu ne peux pas étre autiste, pqueetu parleg...] j'essaie de leur expliquer, mais
autant parler a un mur"

PROPOSITIONS

Les personnes souhaitent plus d'information etodmdtion des professionnels et du grand public
"certains enseignants, médecins, certains adultesgreg que les enfants ou adultes autistes ne
comprennent rien, ne ressentent rien, ne peuvensjgxprimerje voudrais qu'on arréte croire ¢a,
c'est aberrant|...] je voudrais changer le monde"

En établissement, certains expriment le besoiroi'an lieu ou ils puissent s'exprimer, par exemple
de rencontrer un psychologleoir un monsieur, pour causer“c'est souvent que je vais dans le
bureau [du directeur] pour discuter de ma famille ohes amis... j'ai besoin d'extérioriser”

Pour pallier les difficultés rencontrées lors désges en milieu protégé ou ordinaire, une des
personnes propose des stages a temps péairel des stages mais j'ai besoin de temps pder an
stage, le stage long c'est difficile..] des stages qui durent pas toute la journée"

Enfin, rencontrer d'autres personnes autistesc lesquelles ils puissent partager leurs epgas et
leurs difficultés, fait partie des souhaits exprtigaimerais rencontrer des gens un peu moins en
difficulté, dans mon niveau a mpftonnaitre des personnes autistes vers chez rapnicnnais mais
par Internet, pour se rencontrer c'est pas l'idédll faudrait créer des centres ou les personnes
autistes peuvent se voir et discuter sur des chggieleur tiennent a cceur, parce que nous on a des
secrets qu'on garde depuis longtemps dans le cbpersonne ne vient nous délivrer”

Etude des modalités d’accompagnement des persaweesTED dans trois régions frangaises  219/246



SYNTHESE

Seize personnes ayant un TED ont participé enaoxitgroupes de discussion. On note d'abord qu'il
existe des différences entre les régions concetaartmposition des focus groups. Dans le Nord —
Pas-de-Calais, le groupe est relativement homodémmint de vue de I'age et du profil des personnes
avec TED, dans la mesure ou le focus group s'eggga” a un groupe d'habiletés sociales pré-
existant. En lle-de-France, le groupe est plusre&st son organisation et la mobilisation des
personnes ayant été difficiles ; il est hétérogém@oint de vue de I'age mais relativement homogéne
du point de vue du profil des personnes. En Fra@idmaté, le groupe est beaucoup plus hétérogene
tant du point de vue de I'age que du point de w@rdfil des personnes (établissement spécialisé,
travail en milieu protégé, scolarité adaptée, sitélardinaire).

Finalement, cela permet de recueillir le point de de personnes ayant des profils tres différents,
certaines ayant une vie professionnelle et d'audtast accueillies en établissement spécialisé ; on
notera cependant que, dans tout notre échantillom,seule personne vit de fagcon autonome dans un
logement indépendant.

AIDES UTILES POUR LES PERSONNES AVECTED

Concernant la_scolarisatiptes aides jugées utiles aux personnes avec TEDIlagrésence d’'un
auxiliaire de vie scolaire (AVS) pour certains agpelu travail scolaire (méme si cette aide edbjmar
difficile a accepter par crainte d'étre stigmatig®a-vis des autres éléves), les qualités humashes
l'investissement de certains professeurs, les agetnents scolaires (horaires adaptés, tiers temps,
etc.), la connaissance et la prise en compte debles des personnes avec TED permettant de
prévenir les situations problématiques et la pd#sitil’étre intégrés au collége pour les personnes
scolarisées en établissement spécialisé. Enfinr poe des personnes présentes, la scolarisation
proposée au Canada est bénéfique car elle permgteasonnes avec handicap d’étre intégrées dans
les écoles ordinaires, tout en étant soutenusgsmendseignants formés.

Certaines personnes disent avoir bénéficié porietneht de I'aide d’'un établissement ou service
spécialisé les personnes accueillies actuellement en ésstient — il s’agit de certains participants
au groupe de Franche-Comté, qui ont été plus éouli€ pour s’exprimer dans le cadre du groupe —
ont cité les aides suivantes : les activités spestiles aides visuelles favorisant la structunatia
temps et de I'espace (contrat entre le résidehéatipe, schémas journaliers, bulletin météo)est |
conseils donnés par les professionnels pour miétee deurs propres réactions et comportements.

En ce qui concerne la vie professionnelles aides jugées utiles par les personnes avéz TE
concernent d'abord un accompagnement régulier pes dormateurs. Ils citent ainsi,
'accompagnement réalisé en milieu professionndinaire par un tuteur ou par une association
d’insertion qui apporte un soutien a la personrnecaVED mais aussi permet d’'informer les autres
travailleurs et de favoriser des adaptations deslitions de travail. En milieu protégé, ce sont les
moniteurs d’atelier qui constituent une aide paupérsonne.

lIs évoquent également l'intérét des groupes dletds sociales ou de rééducation sociale pour
favoriser un accompagnement a la vie societe permettre une amélioration des relations
interpersonnelles avec comme conséquence posiwdimdinuer leurs incapacités et de rendre leur
handicap moins visible. Les groupes d’entraide elleu(GEM) et les associations d’usagers sont
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aussi considérés comme des ressources import&gesines personnes ont également trouvé des
aides dans les maisons de quartier et dans divecteiés de loisirs.

Enfin, les centres de ressources autisme (CRA)datres d’évaluation et de diagnostic et le centre
expert Asperger sont repérés comme des aides@diadnosti@t I'orientation

DIFFICULTES RENCONTREES

Le manque de connaissances des professioaseise difficulté récurrente dans les trois ges,pes
personnes regrettant d’avoir été suivies parfoispbusieurs années par des professionnels qui ne
comprenaient pas la nature de leurs difficult§sagtconséquent ne les ont pas aidées ; le diagrosti
ainsi souvent été posé trés tardivement, a la én’ablolescence ou a I'age adulte, et l'aide aux
démarches administratives a la MDPH est insuffisant_ manque d’information du grand pulpiocse
également de nombreux problémes, avec en partiaulie méconnaissance du syndrome d'Asperger
et I'expression de doutes quant a la véracité dgrdistic chez des personnes qui sont capables de
s’exprimer verbalement.

Concernant la_scolarisatiptes difficultés rencontrées concernent le rythseelaire parfois trop
soutenu dans les cas ou aucun aménagement n'estuéffet des classes spécialisées qui accueillent
des populations trop hétérogénes. Les personnes’'guni pas pu suivre une scolarité en milieu
ordinaire expriment leurs regrets par rapport apprentissages mais aussi aux relations
interpersonnelles. Le fait de ne pas avoir de diglé est source d’'inquiétude pour leur avenir.

L’entrée dans la vie professionnedist difficile : d’abord, trouver une formation ptiée, participer a

un entretien d’embauche, faire face au rythme alvatt en milieu ordinaire et, dans certains métiers

gérer les relations avec les collegues et la dlentetc. En milieu protégé, le fait d’étre dans un

environnement adapté mais non spécifique pour &sopnes avec TED, peut également poser
probléme.

Les personnes avec TED évoquent longuement leffisuttés dans les interactions socialesec un
sentiment de solitude et la difficulté a se faies @mis ; ils sont souvent victimes d’'incompréhamsi

et de moqueries, voire de violences, en particdl@ars le cadre scolaire et expriment leur souffranc
par rapport a cela. Les autres difficultés ren@msrsont en lien avec les troubles qui peuvent étre
associéstels que l'anxiété (difficulté & gérer toute sifion d’évaluation type examen, permis de
conduire, etc.) ou les troubles du comportemerifi€dité a gérer ses réactions et a inhiber cestain
comportements). Enfin, une personne évoque lacdifé & comprendre que I'accompagnement qui lui
était proposé avait comme objectif de I'aider, dlitnportance de s’assurer de I'implication de la

personne dans son accompagnement.

PROPOSITIONS

La premiére proposition est_d'améliorer l'inforroatiet la formationdes professionnels et du grand
public, pour pallier lincompréhension et les mesiations de rejet dont ils peuvent étre victimes,
mais aussi permettre un diagnostic plus précocanehccompagnement de meilleur qualité. La
deuxiéme proposition est de prendre en comptenlmpide la personnavec TED et de l'associer a sa
prise en charge. Les personnes avec TED ont soleseahtiment d'étre incomprises et souhaitent que
les professionnels cherchent a mieux les compreftdles expriment des besoins a la fois en terme de
soutien psychologiqueet de _"coaching" pour les aider a faire face aux situations sesial
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quotidiennes. Concernant la vie sociale et affectilusieurs propositions sont faites : développsr |
activités de loisirs ou associatives pour favorlaesocialisation et éviter le désceuvrement, mettre
place un accompagnement a la vie affective powrdes personnes a comprendre et maitriser les
nombreux codes sociaux sous-jacents et leur peemdtvoir des relations amoureuses, et favoriser
les rencontres entre personnes avec TED qui leumgitent de partager leurs expériences et leurs
difficultés. Sur le plan de_l'autonomie au guotilieertains expriment le souhait de pouvoir vivre
seuls sans dépendre de leurs parents ; ils sonhdée aides concrétes pour la vie de tous les fetur
plusieurs évoquent le désir de passer le permi®@dduire mais aussi leurs difficultés dans ce tgpe
projet (anxiété liée a I'examen, besoin d'un acagnement pour se rendre aux cours, etc.). Enfin, en
ce qui concerne la vie scolaire et professionnélée proposent que des classes spécialisées dans
l'accueil des personnes ayant un syndrome d'Aspexgient créées au sein des établissements
scolaires ; ils souhaitent également que des sfagjesent étre réalisés a temps partiel, évoqeant |
difficultés a faire face a I'environnement professiel sur toute une journée de travail.
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7. DISCUSSION

Les résultats sont discutés en référence a l'emqpidte en Languedoc-Roussillon [1], aux
recommandations de I'Anesm [2] et & |'état des aigsances publié par la HAS [3].

7.1 MODALITES D'ACCUEIL EN ETABLISSEMENTS ET SERVICES

L'enquéte sur les modalités d'accueil et d'accomgragnt en établissements et services sanitaires et
médico-sociaux comporte un recueil de données fativees réalisé au moyen d'un questionnaire, et
un recueil de données qualitatives, réalisé au mdigntretiens semi-structurés.

TAUX DE PARTICIPATION A L 'ENQUETE QUANTITATIVE

Le taux de réponse aux questionnaires adresséstragtures pour enfants et adolescents est de 71.1%
ce qui est supérieur au taux obtenu dans l'enqpigtie en Languedoc-Roussillon (53%). Cet écart
peut étre expliqué par les différences de méthoulee eles enquétes avec plusieurs relances
téléphoniques réalisées dans I'enquéte actuellelgsainvestigatrices des différentes régions. Par
ailleurs, parmi les établissements ayant réponiinguéte, 59.7% déclarent accueillir des enfants ou
adolescents avec TED alors que ce pourcentage mtaitélevé (71%) dans I'enquéte pilote en
Languedoc-Roussillon. Cette différence s’explique [& fait que lors de I'enquéte effectuée en
Languedoc-Roussillon, les établissements et seniitterrogés avaient déja été identifiés au cours
d’enquétes antérieures comme susceptibles d’aticalis personnes avec TED. En revanche, dans
I'enquéte actuelle, le questionnaire a été envaymadniére large (sur la base d'un listing établigm
Creai et CRA) et sans ciblage préalable & I'ensendals établissements et services sanitaires et
médico-sociaux.

Le taux de réponse des établissements et sendcesgultes est de 59.1% ce qui est supérieur a celu
obtenu dans I'enquéte pilote (45%) et probableménaux relances téléphoniques et au travail de
sensibilisation des équipes. Sur I'ensemble dédistements pour adultes ayant répondu a I'enquéte,
26% seulement ont déclaré accueillir des personwes d3ED (contre 78.6% en Languedoc-
Roussillon). Cet écart entre les taux de réporsepltjue par I'envoi ciblé en Languedoc-Roussillon
aux établissements et services déja connus comseedibles d’accueillir des adultes avec TED. En
effet, le questionnaire avait été envoyé dans Uiéteypilote a 62 structures alors qu’il a été adres
dans I'étude actuelle a environ 200 structuresdmgion (entre 170 et 240 selon les régions).

On note par ailleurs que le taux de réponse deststes sanitaires accueillant des adultes est trés
faible (17.4%) en comparaison a celui des structw@sitaires accueillant des enfants et des
adolescents qui est particulierement élevé (76.7%).

En définitive, le taux de réponse a l'enquéte dsbalement satisfaisant, avec plus de 70% de
répondants pour les établissements et services g@dants et adolescents et prés de 60% pour les
établissements et services pour adultes. La qudlitéaux de réponse est liée notamment a la
procédure utilisée : lettre d'information adresaég établissements avant I'envoi du questionnaire,
réunions des comités régionaux tout au long dedétnote d'information sur les sites Internet des
CRA, et, de fagon plus générale, qualité du tragtairéseau effectué en amont par les CRA et les
Creai.
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On constate des différences importantes dans lebmomi'établissements déclarant accueillir des
personnes avec TED selon qu'il s'agisse de strastppour adultes ou pour enfants et adolescents. Si
le taux de réponse des établissements pour adedtesatisfaisant, trés peu des structures ayant
répondu considérent accueillir des personnes a2, Te qui peut étre lié au manque de repérage
(diagnostics non établis ou « perdus de vue »)etie population (un constat similaire avait été fai
dans I'enquéte pilote).

On note enfin des différences régionales, le pouace d'établissements déclarant accueillir des
enfants ou adolescents avec TED étant plus faibhes de Nord - Pas-de-Calais que dans les deux
autres régions. Cet écart pourrait étre lié au tdéguipement insuffisant dans deux des zones
concernées par l'étude, avec pour conséquencegdiation d'une partie de la population sur les
secteurs voisins ou sur la Belgique.

DISPOSITIF DE RECUEIL

L'enquéte quantitative utilise un questionnaireanisa décrire concrétement les interventions
proposées ainsi que leurs objectifs fonctionnelasdine démarche proche de celle énoncée dans I'éta
des connaissances de la HAS, chapitre sur lesvamtions [3]. Le questionnaire a été totalement
rempli dans la majorité des cas, ce qui tradufaiabilité et sa pertinence pour décrire les guets
actuelles des établissements et services ; néagmame partie des répondants, en particulier les
services de pédopsychiatrie, ont été parfois efficdlé pour remplir le questionnaire (cf.
commentaires des répondants en annexe p.84). i@er&E@ntre eux ont indiqué en effet que le
guestionnaire leur paraissait davantage centréasdimension éducative que thérapeutique, et que la
description des interventions en termes d'activétéd'objectifs ne correspondait pas a leur fagean d
travailler. Rappelons par ailleurs que cette erejaét déclarative et que peut exister un écant éagr
pratiques déclarées et celles effectives, commgrmanignent des écarts observés entre les réponses
aux questions "fermées" (nécessitant une réponsaupau par non) et celles aux questions ouvertes,
nécessitant une explicitation de la réponse. Enfil, des limites de ce mode de recueil est lifaitu
qgue, dans plus de la moitié des cas, le questimaaété renseigné par une seule personne, le plus
souvent le directeur dans les établissements médiciaux et le psychiatre dans les établissements
sanitaires. Cela est particulierement vrai danstietures sanitaires, ol le questionnaire estrant
rempli en équipe.

RESULTATS DE L'ENQUETE QUANTITATIVE

L'enquéte quantitative repose sur I'exploitation 281 questionnaires ce qui correspond a 2357
enfants et adolescents (1523 dans le médico-s@&3dldans le sanitaire) et 926 adultes avec TED.
Nos résultats montrent d'abord que l'offre de sessides établissements pour adultes est
habituellement peu spécifique et peu adaptée aaxctésistiques des personnes avec TED. Cette offre
est plus spécifiqgue dans les structures pour enfentdolescents dont 40% déclarent proposer un
projet spécifique aux TED, alors que c'est le cas1$% seulement des structures accueillant
habituellement des adultes avec TED. Par ailldassputils de diagnostic et d'évaluation spécifique
aux TED sont rarement utilisés dans les établisatsmet services pour enfants et adolescents (20 a
30% des structures) et presque jamais dans lesiséwbents pour adultes, alors que I'état des
connaissances publié par la HAS [3], préconise "émaluation réguliere du fonctionnement
individuel, des compétences et des difficultés {ouf au long de la vie".
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Selon notre enquéte, le projet individualisé eshgigpalement élaboré sur la base du travail de
synthése pluridisciplinaire, de I'observation deagers en situation quotidienne et de la concentati
avec leurs familles. Pour adapter ce projet, I'mpinde la personne accueillie peut étre prise en
compte (principalement dans les structures poutesjuainsi que celle des partenaires instituisis

et les structures pour enfants essentiellementrecburs a des évaluations standardisées. Les
structures (pour enfants et pour adultes) déclareetle projet individualisé mentionne les objegtif
les moyens, les personnes chargées de sa misewa etUa temporalité (entre 75 et 100% des
répondants). Ces chiffres élevés sont cependantaacer en raison des limites liées au caractére
déclaratif de notre enquéte. Il est probable qrefetent dans une partie des cas plus une vobimté
formalisation a l'avenir, ainsi que le recomman@smdsm [2], qu'une formalisation effective et
actuelle de tous les projets individualisés. Linfation donnée aux familles sur ce projet est fonct
des établissements ; il est presque systématiqueexpliqué aux parents ou a la personne elle-
méme ; fréquemment remis aux parents sous fornite éans les établissements médico-sociaux pour
enfants et adolescents mais trés rarement reraipér$onne avec TED elle-méme.

Des temps de rencontres avec les familles sontnimgm par la quasi totalité des établissements
interrogés ; outre les rendez-vous individuels aweou plusieurs membres de I'équipe, ces rencontre
ont lieu principalement sous forme d'échanges inéls et de participation a la vie de I'établissemen
(fétes, journées portes ouvertes) dans les stagpour adultes et sous forme de réunions théneatiqu
ou de réunions de parents dans les structuresegudants. Les contacts avec I'équipe éducative ou
infirmiére sont globalement plus fréquents dansskesctures pour enfants et adolescents que dans
celles pour adultes, et les contacts avec le médacile psychologue sont plus réguliers dans les
structures sanitaires que médico-sociales. Lesctifgiede ces rencontres sont d'échanger des
informations, de proposer un soutien psychologiEfume guidance parentale (plus fréquemment dans
les structures sanitaires que médico-sociales)agis les structures pour enfants et d'adolescérgs p
que dans celles pour adultes, d'élaborer en conterqnojet individualisé.

Ces résultats suggeéerent que les familles ont dagend’opportunité de s'impliquer dans les
établissements et services pour enfants et adaolss@aboration commune du projet individualisé et
remise du document écrit, échanges plus formalt#gntage de contacts avec I'équipe) que dans
ceux pour adultes. Nos résultats indiquent aussiegitemps de rencontre avec les parents sonsmoin
fréquents et moins formalisés dans les établissesmmour adultes, alors que I'’Anesm [2] souligne
gu’il est important de prévoir des moments d'adades familles, quotidiens ou hebdomadaires, pour
favoriser le dialogue avec elles et partager diesrimations, mais également de prévoir des moments
de rencontre davantage institués.

Nos résultats indiquent que les principales aétviroposées dans les établissements et servites so
habituellement non spécifiques. Le terme "spéoifiqee référe ici aux interventions ciblant un
domaine fonctionnel habituellement perturbé daastisme, et basées sur une méthode définie de
fagon précise ou ayant fait I'objet d’un début dation, ainsi que le mentionnent le rapport de la
DGAS [1], la recommandation de I'Anesm [2] et t&tas connaissances de la HAS [3].

Ce manque de spécificité des interventions esicphiérement observé dans les structures accukillan
des adultes, ou les activités sont soit informelet peu adaptées (groupe de parole par exerople p

des personnes atteintes de TED et de déficienceriarge). Dans les structures pour enfants et
adolescents, des interventions spécifiques (oriphoutils de communication, atelier émotions par
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exemple) sont davantage proposées mais leur rygisiriasuffisant (une fois par semaine ou moins) et
elles ne sont pas généralisées (activité propaséast a une partie seulement des enfants avec. TED)
De méme, si la quasi totalité des établissements @afants et la majorité des établissements pour
adultes déclarent utiliser des moyens pour favorigestructuration du temps et de l'espace, les
adaptations proposées ne sont pas toujours fonefies (par exemple emploi du temps a la semaine
ou emploi du temps collectif ne prenant pas en ¢ergs profils individuels).

Deux structures expérimentales sont comptabilisdass notre échantillon. Elles accueillent
essentiellement des enfants de moins de 12 ansnteegentions qui y sont décrites apparaisserg plu
spécifiques et ciblent tout particulierement lesndmes de la communication, de I'autonomie et des
apprentissages scolaires (elles utilisent la coniration augmentée au quotidien alors que cet usage
ne concerne qu’'un quart des établissements poan®snét un dixieme des établissements pour adultes
dans les structures "non expérimentales").

Notons que les interventions proposées varieninsieladype d’établissement, sanitaire ou médico-
social (la comparaison n'a été faite qu’entre stmes pour enfants en raison du trés faible nordbre
répondants dans les structures sanitaires pourteadlulLes structures sanitaires proposent des
interventions qualifiées de thérapeutiques (atebetes, suivi psychologique ou psychothérapieasep
thérapeutique, musique ou musicothérapie), aloes lgs structures médico-sociales proposent des
interventions qualifiées d’éducatives ciblant dasge les domaines de I'autonomie, des
apprentissages scolaires et pré-professionnelserdant, un grand nombre d'activités sont décrites
avec une fréquence comparable dans les deux tygedblissements (orthophonie, psychomotricité,
piscine, poney, etc.). On peut remarquer égalenmgnain projet individualisé écrit est plus
fréquemment remis aux parents dans le médico-squildans le sanitaire, et que celui-ci est plus
formalisé dans le médico-social, avec davantagprélesions concernant les objectifs de la prise en
charge. Concernant la scolarité (en établissenmtiaisé ou scolaire), la quasi totalité des ewsfan
accueillis dans un établissement sanitaire sortagsés (environ 90%), alors que le pourcentage
d'enfants scolarisés est plus faible dans le mé&bic@l (environ 70%) ; on remarque en particulier
gue seuls 66% des enfants accueillis en IME ou em $bnt scolarisés, alors que la plupart des
établissements interrogés disposent d'une uninéelgnement.

Les deux tiers des établissements et services (@ofants ou pour adultes) déclarent utiliser des
moyens pour gérer les comportements difficiles,sntes structures accueillant des adultes semblent
avoir recours plus souvent a des procédures sysséms pour les repérer et les analyser. Ces aésult
témoignent que les troubles du comportement soat préoccupation centrale dans les structures
accueillant des adultes ; celles-ci ont égalemartugtage recours aux médicaments dans leur abord
des troubles du comportement et moins aux straté@glacatives et thérapeutiques. Il faut cependant
souligner ici les limites liées au caractéere détiides questions, qui conduisent a nuancer les
résultats ; en effet, si les structures déclargniraarement recours a un traitement médicamenteux
(5% des établissements accueillant des enfantsobtsaeints et 28% des établissements accueillant
des adultes), dans le questionnaire adressé aulemar3% d'entre elles disent que leur enfant a
bénéficié d'un traitement médicamenteux pendargt ¢¢u30 jours consécutifs au cours des 6 derniers
mois.

Un des points a souligner est I'existence de foonatpécifique des professionnels sur l'autismes dan
la majorité des structures pour enfants (87%) e$ @éariron la moitié des structures pour adultes. Ce
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taux nous semblent refléter la prise de conscietee structures du caractére spécifique des
problématiques des TED et leur volonté de dévelodpe modalités d'accueil plus spécifiques pour
cette population. On note cependant que le terrmemdtion” peut recouper des formes et des
contenus tres divers, allant d'une information dunel sensibilisation de quelques heures a des
formations de plusieurs sessions sur des thématispécifiques, et que pour cette raison, les elsiffr
obtenus doivent étre interpréter avec prudence .

Enfin, I'analyse des résultats met en évidencardmalités d'accompagnement qui différent de fagon
assez importante selon I'dge de la population addieuéenfants / adolescents versus adultes), en
particulier en ce qui concerne la place des faméiele contenu des interventions. A titre d'ilason,

si des interventions ciblant la communication (té&dion orthophonique, outils de communication
augmentée) et la pédagogie sont assez réguliergrmuasées aux enfants et aux adolescents, celles-
ci sont quasiment inexistantes dans les établisssnaecueillant des adultes. Cela a pour effet des
discontinuités dans l'accompagnement, dont on imeagisément qu'elles sont préjudiciables aux
adultes et & leurs familles.

RESULTATS DE L'ENQUETE QUALITATIVE

L'enquéte qualitative réalisée au moyen d'un eetmesemi-directif concerne 48 établissements et
services sanitaires et médico-sociaux, sélectiopa#si les structures accueillant des personnes ave
TED (identifiées par le Creai et le CRA). Pour eatiison, les modalités d'accueil apparaissent plus
spécifiques dans cette partie de I'échantillon deas I'échantillon global (constituant la partie
quantitative). Sur les 48 structures, 10 sont esmient dédiées aux TED (dont une est une structure
expérimentale) et 10 ont une section spécifiquer pesi personnes avec TED. Les résultats des
entretiens semi-directifs sont par conséquentexpnéter a la lumiére de cette remarque.

Nos résultats montrent la forte hétérogénéité dedalités d'accompagnement des personnes avec
TED, en fonction des régions (ou départementsjs muassi, dans une méme région, en fonction des
établissements et de leur histoire. On observeguanede diversité des techniques de prise en charge,
les approches décrites étant selon les cas psychodgue, éducative, comportementale, psycho-
corporelle, etc. La plupart des professionnelscelaznt sur l'importance d'individualiser la prese
charge en s'appuyant sur différentes approchesfuendes a différents courants théoriques et en
évitant le dogmatisme. Des différences entre régisont perceptibles, avec une approche plus
psychodynamique en Franche-Comté, une approch&isleomportementale (ABA ou TEACCH) et
psychodynamique dans le Nord - Pas-de-Calais (etllétoral), et une diversité des approches en I
de-France (départements 77 et 93), les méthodesmeunication augmentée y étant par ailleurs
davantage développées.

Les partenariats institutionnels les plus dévelsg®font avec les établissements médico-sociasix, |
services de psychiatrie ou pédopsychiatrie, efdaslles. Un partenariat avec I'Education nationale
est par ailleurs décrit dans la quasi totalité stasctures accueillant des enfants, ce qui correbpo

un point de vigilance dans la recommandation ded&mn [2] "mettre en place et développer des
partenariats actifs entre les établissements d@resment et les établissements médico-sociaux, en
particulier pour accompagner la scolarisation d€args, adolescents et jeunes adultes avec autisme
ou autres TED". Les professionnels notent ceperglaamicet accompagnement est souvent insuffisant
en raison d'un manque de moyens, et évoquent @eatdes limites de la loi de 2005. Enfin, les CRA,
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les centres de diagnostic et, dans le départenee®ethe-et-Marne, le réseau Aura 77, apparaissent
comme des partenaires importants pour les stricinterrogés.

En référence aux travaux de I'Anesm [2], un iteni'@l@retien permettait d’interroger les structures
sur les moyens utilisés pour associer les perscawexs TED a leur prise en charge. Les moyens les
plus fréquemment cités sont la prise en comptéegpression non verbale et, lorsque la personree en
les capacités, le recueil plus direct de son avissoprésence aux réunions de synthése. L'utiisdg
moyens de communication adaptés pour recueillbe agpinion est rare bien que recommandée par
I'Anesm [2] (supports visuels, mise en situatioraues objets évocateurs). En définitive, I'ensembl
des structures interrogées considérent que l'amthde la personne a son projet et a sa prise angeh
doit étre une priorité, mais peu mettent en ceugsengoyens appropriés pour recueillir cette adhésion

Concernant la collaboration des structures avedartdlle, on remarque que les échanges sont plus
réguliers et formalisés dans les établissementsedlant des enfants. Les parents sont en général
informés du contenu du projet individualisé mémecealui-ci n'est pas véritablement élaboré en
partenariat avec eux. Certains établissements lobigrcdes moyens pour associer plus étroitement la
famille a I'élaboration du projet (par exempleilester aux réunions de synthése ou les rencostrer
amont de I'élaboration du projet ), ce qui va dansens de I'Anesm [2] "il est recommandé que le
projet fasse l'objet d'une co-élaboration entrpdesonne, sa famille et les professionnels” etédat|
des connaissances publié par la HAS [3] "la faneifiedés le début un partenaire actif dans cetfroje

La formation des professionnels est repérée pastlestures comme un des facteurs importants
susceptibles d’améliorer la qualité de la priselearge et de mieux répondre aux besoins spécifiques
des personnes avec TED. Elle est pourtant souéenitel comme insuffisante par manque de moyens
ou de personnel, et les professionnels font égalempart de besoins en termes de supervision et
d'analyse des pratiques. Sur ce point, 'Anesnrg2pmmande de "promouvoir la formation continue
des professionnels sur la spécificité des persoames autisme ou autres TED". D'autre part, le
manque de moyens humains dans I'établissemengtatinment le ratio d'encadrement insuffisant,
I'existence de postes non pourvus ou encore |'alesele certaines catégories professionnelles (par
exemple absence d'orthophoniste, de psychologu¢ksssi identifiées par les structures comme une
limite a la qualité de leur offre de service.

En conclusion, les données qualitatives, recusilisx moyens d'entretiens semi-directifs effectués
dans les structures, montrent la diversité des mdtleterventions, des techniques de prise en eharg
et des orientations théoriques sous-jacentesréfeEmses des structures interrogées témoignené d’un
dynamique de réflexion sur les moyens permettaagsdcier la personne a sa prise en charge et
d’'impliquer sa famille dans I'élaboration du projatlividualisé. Enfin, il existe une volonté de
formation et des besoins dans ce domaine auxddalg étre attentif.

7.2MODALITES DE SCOLARISATION

L'enquéte sur les modalités de scolarisation cotagbune part un recueil de données quantitatives a
moyen d'un questionnaire adressé a des enseignartsaccueilli au moins un enfant avec TED dans
leur classe I'année scolaire précédente, et d'gatreun recueil de données qualitatives au moyen
d'entretiens semi-structurés avec des enseignants.
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TAUX DE PARTICIPATION A L 'ENQUETE QUANTITATIVE

Le taux de réponse au questionnaire est de 35.8%ux ayant été atteint sans relance, ce qui peut
étre considéré comme satisfaisant. La participatemenseignants a été favorisée d’'une part, par le
information préalable sur I'étude par les corresfamts régionaux de I'Education nationale et d’autre
part, par le soutien écrit du recteur d’Académie.

Il existe des différences régionales avec un tauxégonse plus faible en fle-de-France (29.3%) que
dans le Nord — Pas-de-Calais (39.3%) ou en FraGdmeté (44.3%). Cependant, le nombre
d'enseignants contactés était trés variable sel®ndgions, ce qui explique qu'au final ce sont les
enseignants du Nord — Pas-de-Calais qui sont les rglprésentés, constituant 45% de I'échantillon.
On peut noter par ailleurs qu'en Franche-Comtéleodaux de réponse est le plus élevé, les
correspondants de I'Education nationale avaiergssdrun courrier avant I'envoi du questionnaire aux
enseignants. En lle-de-France, le taux de répostspagticulierement bas dans le département de la
Seine-St-Denis (22.8%), et seuls 57 enseignanteptilsies d’avoir accueillis des éléves avec TED,
avaient pu étre identifiés dans ce départementre@26 en Seine-et-Marne. Ce résultat seraituié a
difficultés de mise en place des projets persogé@silide scolarisation dans le département 93 et a la
méconnaissance des diagnostics de TED par lesgaas¢s (ils n'ont pas été informés), ce qui a
limité leur participation a I'enquéte.

DISPOSITIF DE RECUEIL

L'enquéte quantitative est basée sur un questi@ranstitué pour les besoins de I'étude a pdutir
guide sur la scolarisation des éléves avec TEDgpBGESCO [5] et de la revue de la littérature. Ce
guestionnaire comporte des questions fermées eatrtesv Comme pour le volet établissements et
services, I'étude quantitative a les limites haddies des enquétes déclaratives, avec un possiate
entre les pratiques déclarées et les pratiquestieis.

RESULTATS DE L'ENQUETE QUANTITATIVE

L'enquéte quantitative est basée sur 223 questi@snat concerne 427 éléves avec TED. Les trois
quarts des enseignants exercent en classe ordatairequart en classe ou dispositif adapté (OB,

ou unité d’enseignement en établissement spéciptis€ipalement). La majorité des enfants avec

TED scolarisés en classe ordinaire le sont en mglter trés peu sont en classe élémentaire ou au
collége, les orientations en établissement spééiaieffectuant souvent en fin de grande section de
maternelle.

Les résultats montrent que les adaptations scelgirévues par la loi (projet personnalisé de
scolarisation - PPS - ou projet d’accueil indivitisgé - PAI) existent dans quatre cas sur cing. Des
réunions de I'équipe de suivi de la scolarisationt snises en place dans la quasi-totalité dedloas.

40 enfants qui n'ont ni PPS ni PAI, mais il s'agi@ins un tiers des cas de trés jeunes enfantsitm pet
section de maternelle (dans les autres cas, awoynlieation n’est fournie).

Dans plus de deux tiers des cas, les éléves avbcstllarisés en classe ordinaire bénéficient d’'une
auxiliaire de vie scolaire individualisée (AVS-Elle apporte un appui a I'enfant dans son travail
scolaire (suivi des taches, organisation du trawade matérielle), ses relations avec les paos, s

autonomie, la gestion de son comportement et deosaentration. L'utilité de sa présence est
soulignée par la majorité des enseignants mais ¥guéwnt des difficultés liées a sa présence et 2%
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pensent qu'elle n'a été d’aucune utilité pour lamf La plupart des enseignants considérent que la
formation des AVS n’est pas satisfaisante.

Les principaux objectifs pédagogiques des ensetgriun accueillent des éléves avec TED sont de
favoriser leur socialisation, leur autonomie etrleléveloppement émotionnel. La majorité des
enseignants ayant participé a I'enquéte exercamarrnelle, les objectifs de vie en collectivithts

au centre de leur pédagogie. En revanche, désatalgrsection maternelle, de méme que dans les
classes ou dispositifs adaptés, les objectifs deseignants se centrent sur l'acquisition des
apprentissages fondamentaux et des connaissascgdidaires. On peut remarquer cependant qu’en
Clis ou en UPI, les temps de fréquentation d'uresseé ordinaire ont d’abord comme but la
socialisation. Ainsi, la scolarisation des élévesecaTED semble avoir comme principal objectif
I'apprentissage de la vie en collectivité, les apfissages scolaires apparaissant comme un objectif
secondaire.

La quasi totalité des enseignants déclarent utitles stratégies pédagogiques particuliéres pows le
éléves avec TED, par exemple I'adaptation des gaesi des emplois du temps individualisés ou
encore le fractionnement des activités ; la compatiun visuelle est surtout utilisée dans les esss
ou dispositifs adaptés. Si ces résultats peuveatrétancés en raison du caractére déclaratif de la
guestion et du mode de recueil (absence de pracssio l'utilisation effective de ces stratégiels), i
témoignent cependant d'un effort important d'adetale I'enseignement a I'éléve avec TED.

Les enseignants se sont par ailleurs appuyés suémaoire visuelle et les capacités d'apprentissage
par imitation de leurs éléves avec TED. lIs citemtinme principales difficultés de leurs éléves avec
TED leurs comportements autistiques (difficultéisitggration au groupe, comportements stéréotypés,
résistance au changement et troubles de la comatiomy Ils sont aussi nombreux a évoquer les
problémes représentés par les faibles capacitésemtian de ces éléves et leurs troubles du
comportement, qui sont des troubles souvent assadi@utisme. Les troubles du comportement sont
des facteurs qui limitent tout particulierememdlusion scolaire.

Les autres difficultés décrites par les enseignaet$acon plus marquée en classe ordinaire, eamt
mangue de formation et de connaissances sur FagtiBeux tiers des enseignants disent n’avoir regu
aucune formation sur les TED. Dans leurs commeagampportés de fagon libre en fin de
guestionnaire, leur manque de formation et d'infaion est souvent souligné, les enseignants
regrettant de devoir travailler sur la base deslseuls intuitions et ressenti et se sentant dénwaiie
incompétents pour aider leurs éléves. Les enseignsont nombreux & évoquer un sentiment
d’isolement et déplorent le manque d’interlocutemedgré I'existence (dans prés de trois quarts des
cas) d’échanges avec leurs colléegues de I'Educatitionale ou avec ceux intervenant dans la prise
en charge de I'enfant. Ces échanges leur appanaigsshablement insuffisants dans la mesure ou ils
sont ponctuels (lors des réunions de I'équipe dlé da la scolarisation).

Les enseignants soulignent aussi des aspectsfpdiési a leur I'expérience d’accueil d’'un éleveav
TED. lIs citent les progrés constatés chez lewetEours de I'année scolaire aux plans relationnels
mais aussi dans une moindre mesure des appreesssaglaires. Certains considérent que cette
expérience a été enrichissante humainement mass swisle plan pédagogique, faisant évoluer leur
pratique. D’autres indiquent un impact positif pdes autres éléves qui ont appris la solidarité et
I'acceptation de la différence.
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En définitive, les enseignants souhaitent davantegirmation sur I'autisme, mais aussi de soutien
de la part de I'Education nationale et des profesgls intervenant dans la prise en charge de leur
éléve. lls sont globalement satisfaits de la présefiune AVS mais déplorent son manque de
formation. Plusieurs enseignants proposent de nétiaffectif des classes accueillant des élévesca
TED.

RESULTATS DE L'ENQUETE QUALITATIVE

L'enquéte qualitative a été réalisée au moyen dhtnetien semi-directif auprés de 30 enseignants
sélectionnés sur la base du volontariat parmi fesgignants ayant accueilli au moins un éléve avec
TED dans leur classe au cours de I'année précédépteéchantillon comporte plus d’enseignants
exergant en dispositif adapté en comparaison adiéidlon global (enquéte quantitative). Ainsi, pre
de la moitié des enseignants interrogés exerce@tienen UPI ou en unité d’enseignement.

Pour ces enseignants, la présence d'une AVS danslisse et I'implication des familles favorisent
fortement la scolarisation d'un éleve avec TED }iaverse, leur manque de formation, leur
partenariat insuffisant avec les autres intervenaes problémes de statut des AVS (recrutement,
contrat, formation) et la présence de troublesaluportement chez I'enfant constituent des obstacles
a sa scolarisation.

La moitié des enseignants interrogés considéeremtagpartenariat avec leurs collegues de I'Edunatio
nationale et avec les professionnels intervenans d& prise en charge de leur éléve les ont aidés.
Lorsque les enseignants se disent isolés, ilsibattnt notamment & une collaboration trop pontguel
et au manque de disponibilité de leurs partenalrasmoitié des enseignants indiquent que leur
connaissance de I'enfant, leur implication et cdids familles ont également constitué une aide ; il
souhaitent des collaborations plus étroites entrenienants, proposent de développer les
collaborations entre enseignants afin de favotaseontinuité et la cohérence du parcours scotigre
I'éleve et de développer les échanges avec leusbaitaire ou médico-social.

Les enseignants expriment leurs besoins de formatia’information. lls souhaitent des formations
concretes, y compris sous forme de stages en nsifiéaialisé, ainsi que des formations pour adapter
leur matériel pédagogique.

Si ces enseignants considérent souvent que lanme&skune AVS est indispensable, ils souhaitent
que sa formation et son recrutement soient améliafi@ d’éviter certaines situations auxquelles ils
sont confrontés : personnes incompétentes ou notivées, changements en cours d'année,
découpage de I'emploi du temps incompatible avedelale la classe, etc.

Les enseignants parlent de leur sentiment d'impniss face aux troubles du comportement et des
limites importantes pour scolariser les éléves aEER en milieu ordinaire en I'absence de moyens.

En conclusion, les données qualitatives corrobdesntésultats quantitatifs. Elles mettent I'accent

des besoins de formation et d’'information des gmsgits, des besoins de partenariats avec les
professionnels et les familles mais aussi la nééesBune évolution du statut des AVS. Elles
indiquent enfin que les enseignants sont démupis &ax troubles du comportement de leurs éléves,
d’ou des besoins spécifiques d’accompagnement butéen dans ces situations.
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7.30PINION ET SATISFACTION DES FAMILLES ET DES USAGERSAVEC TED

Dans une optique de validation sociale des prasigeieparce que les familles constituent une fdece
proposition pour améliorer 'accompagnement desqreres avec TED, il nous est paru indispensable
de recueillir I'opinion des familles et celle degrgonnes avec TED. Il n'existe pas a notre
connaissance d'études de satisfaction sur les itésddlaccompagnement des personnes avec TED en
France, mais une étude récente [22] met en avasatisfaction des parents par rapport au diagnosti
(délai d'attente trop long, annonce mal effecteéz).

L'enquéte sur I'opinion et la satisfaction des femicomporte un recueil de données quantitatives,
réalisé au moyen d'un questionnaire adressé alftefanet un recueil de données qualitatives, séali
au moyen de groupes de discussion ("focus groapg des familles et des personnes ayant un TED.

TAUX DE PARTICIPATION A L 'ENQUETE QUANTITATIVE

Le taux de réponse au questionnaire est de 40.8%hiffee doit étre nuancé car les questionnaires
n'ont pas été adressés directement aux familles lmai ont été transmis via les associations, caaju
permet pas de vérifier si tous les questionnaimsété distribués. En I'absence de procédure de
relance, et compte tenu du temps nécessaire paylirece questionnaire relativement long, ce taux
de réponse peut étre considéré comme satisfaisant.

DISPOSITIF DE RECUEIL

L'enquéte quantitative est basée sur un questi@ranstitué pour les besoins de I'étude a pdetir

la revue de la littérature. Le questionnaire cortgales questions sur le type d'accompagnement
proposé a leur enfant, mais également sur la aetigh des parents vis-a-vis de cet accompagnement.
La satisfaction des parents est recueillie suréctelle en 4 points, regroupés en deux points dans
I'analyse (satisfaits - insatisfaits). L'interptiéa des taux de satisfaction est toujours diffiaans ce
type d'enquéte [16] ; pour cette raison, nous aebossi de comparer les taux de satisfaction olstenu
pour chague item au taux moyen de satisfactiomolpeur I'ensemble des questions. Cette procédure
permet de lister les points de satisfaction etsdtisfaction des familles a lintérieur de notre
échantillon.

RESULTATS DE L'ENQUETE QUANTITATIVE

L'enquéte quantitative est basée sur 212 quesiimsndes personnes concernées sont agées egttre 4
53 ans (en moyenne 17 ans), le sex-ratio est @eniné pour 4 hommes. Parmi les 212 personnes,
83% sont accueillies en établissement ou serviéeialsé et 66% des enfants et adolescents sont
scolarisés (en établissement scolaire, médicolsmeisanitaire).

Les points de satisfaction des familles sur leiseivétablissement ou service spécialisé, concernen
I'accueil par I'établissement lors du premier cctta motivation et I'engagement du personnekiain
que les conditions d'hébergement de leur enfars. heyens en personnel dans ['établissement
constituent par contre un point d'insatisfactios tenilles, de méme que la fréquence des contacts
avec les professionnels (en particulier avec le eniédou le psychologue), jugée insuffisante. Le
contenu du projet individualisé et sa réactualisagont également source d'insatisfaction (sesls le
trois quarts des parents considérent que ce pegetrégulierement réactualisé). Rappelons que
I'Anesm [2] recommande que "le projet personnatisési que les moyens mis en ceuvre, soient
régulierement évalués, puis réajustés”. Les ayo@sts d'insatisfaction dans nos résultats sont le
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fonctionnement du conseil de vie sociale et, le qnande cohérence et de continuité entre les
différentes interventions lorsque la personne aVE® est suivie simultanément par plusieurs
établissements ou plusieurs professionnels.

Une partie du questionnaire porte sur la scolaoisates enfants et adolescents avec TED. La durée
hebdomadaire de scolarisation dans notre échan@él&t de 16 heures par semaine, mais avec une
variabilité importante (depuis une heure par semaisqu’a une scolarisation a temps plein). Notons
gue la recommandation de I'Anesm [2], indique qien$ tous les cas, il convient de s'assurer que le
temps consacré a la scolarisation est suffisamsdrgtantiel pour optimiser les compétences et les
potentialités cognitives et sociales de I'élevecaugtisme ou autres TED (enfant, adolescent ekjeun
adulte)". Dans notre échantillon, la durée hebdamadde scolarisation constitue un point
d'insatisfaction pour les parents dont les enfaatg scolarisés en classe spécialisée (Clis ou &tPI)
plus encore pour ceux dont les enfants sont seékgn établissement sanitaire ou médico-social. No
résultats montrent également que la scolarisationé®@blissement spécialisé n'est pas toujours
considérée comme un temps de scolarisation a ptére par les parents. Trois quarts des parents
déclarent qu'une collaboration entre I'école etaases professionnels intervenant dans la prise en
charge de I'enfant (en établissement ou en libéraste et se disent satisfaits de cette collalmorat
pour prés d'un quart des parents cependant, @iabaration n'existe pas. Seuls la moitié enviden
parents ont connaissance de l'existence d'un ppaetonnalisé de scolarisation (PPS) pour leur
enfant, et pour ces parents la mise en ceuvre ducBRSitue un point d'insatisfaction. Enfin, de
nombreux parents sont insatisfaits des enseignemequis et apprentissages effectués par leur enfant
particulierement lorsque celui-ci est scolaris€lasse spécialisée.

Concernant la formation professionnelle et 'empdai ne concerne qu'une dizaine de personnes dans
notre échantillon, les parents expriment des imsarites quant a la vie professionnelle, tant eiemil
adapté qu'ordinaire, avec des besoins en termeatdspécialisés, d'accompagnement a I'emploi, de
coaching, etc.

Enfin, les parents sont également insatisfaitsadarice en charge financiére des frais occasiopagés

le handicap de leur enfant, insuffisamment compenss# les aides financiéres. Concernant la
formation, plus d'un tiers des parents se disesuffisamment informés sur l'autisme et les autres
TED.

Sur une échelle de 1 (trés insatisfait) a 10 @esfait), la note globale de satisfaction papoapa
I'offre de services et la qualité de I'accompagmerde leur fils ou de leur fille est de 6.2. Lestérs

liés a cette note concernent en premier lieu temi d'un suivi en établissement ou service
spécialisé. Lorsque leur enfant est accueilli ablé&tsement ou service, les parents sont pludaitgis
lorsqu'il s'agit d'une structure médico-sociales @ésultats doivent étre interprétés avec prudence
puisque dans notre échantillon il y a beaucoup shadie personnes suivies par le sanitaire (une
vingtaine seulement) mais ils traduisent probabtemi@ttente des familles qui porte plus sur
I'éducation que sur le soin. Les autres pointgsedi la satisfaction parentale sont la communitatio
avec l'équipe, et plus particulierement la fréqeedes contacts avec les intervenants de premiére
ligne (éducateurs et infirmiers), l'implication desrents dans I'élaboration du projet individualiaé
fréquence de réactualisation du projet et I'utilisade techniques et outils spécifiques aux TEBsda
I'établissement ou service.
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En résumé, les éléments clés pour un accompagnel@entalité pour les parents sont la qualité de la
communication et de la collaboration avec les msifinnels, la spécificité de la prise en charge, et
son individualisation au moyen d'un projet co-éfébet régulierement réactualisé. A ces éléments
peuvent étre rajoutées, pour les enfants et ldesaimts, la durée hebdomadaire et les adaptatens
la scolarisation.

RESULTATS DE L'ENQUETE QUALITATIVE AUPRES DES FAMILLES

L'enquéte qualitative a été réalisée au moyen digpgis de discussion avec des familles ; dans chaque
région, trois groupes ont été mis en place afimedeieillir plus spécifiquement le point de vue de
parents d'enfants, d'adolescents ou d'adultes.ofal, 61 parents ont participé aux groupes. Les
échanges ont porté sur les points positifs et téstpfaibles de I'accompagnement de leur enfamt, s
les modalités de sa scolarisation (pour les enfentes adolescents) et sur leurs propositions pour
améliorer 'accompagnement des personnes avec WBDs soulignons que les échanges ont été
riches et que plusieurs parents ont fait part de $atisfaction d'avoir pu participer au groupe et
exprimer leur point de vue. Ces observations cowit l'intérét de ce type de technique pour
recueillir I'opinion des usagers et leurs proposgipour 'avenir.

Les points positifs cités par les parents sont gmie superposables aux facteurs reliés a leur
satisfaction (cf. résultats de I'enquéte quaniatj on remarque cependant qu'ils dépendent ge I'a
de leur enfant. Les points positifs concernent spécificité de la prise en charge (recours aux
méthodes spécifiques telles qu'une rééducatiormintmique, utilisation d'outils de communication
augmentée, ou dapproches comportementales teliesI'BA ou le PECS), cet aspect étant
particulierement important pour les parents de gsuenfants mais également pour certains parents
d'adolescents. Les autres points positifs concétaequalité de la collaboration avec I'équipe degp

en charge et ses qualités humaines, plus fréquetwuités par les parents d'adultes et certains fmren
d'adolescents.

Les points faibles cités par les familles concerenliagnostic trop tardif des enfants et adoletce
voire inexistant pour les adultes, ce qui va dansdns des résultats d'une étude récente [22]. Les
parents déplorent aussi le caractére inadapté daines modalités d'accompagnement, le manque
d'accessibilité des prises en charges comportetasntan libéral en raison notamment de,
l'insuffisance des compensations financiéres. laemts d’adolescents et d’adultes regrettent gure le
enfant ne soit pas assez stimulé au plan éduBatfpelons que I'état des connaissances publi@par |
HAS [3] préconise "une durée suffisante d'expositi®e la personne aux activités d'échanges et
d'éducation et une quantité de stimulation au mégale a celle des enfants au développement
typique”. Enfin, les autres points considérés pargdarents comme problématiques sont le manque de
places en établissement ou service spécialiséaicydier a I'age adulte ou en cas de graves tesub

du comportement), le discours parfois culpabilisdeg professionnels et leur manque de formation,
mais aussi I'impact négatif des troubles de ledamrsur la vie de leur famille.

Concernant la scolarité, si les parents souligleEnavancées liées a la loi de 2005, plusieursefiéam
d'insatisfaction émergent des groupes de discusdien parents regrettent d'abord des durées
hebdomadaires de scolarisation insuffisantes, quéigrement dans les établissements spécialisés, de
fagon congruente avec les résultats de I'enquétstitptive. Pour eux, la formation des enseignants
est insuffisante et le statut des AVS pose problémanque de formation, de continuité). Ces aspects
étaient soulignés également par les enseignants Bamquéte auprés de I'Education nationale.
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Certains parents rapportent que leur enfant nefis@ngas de la totalité des heures d'AVS attrilsuée
par la MDPH, et d'autres regrettent 'absence migdeale concertation entre I'AVS et I'enseignant.

Enfin, les parents font de nombreuses propositmns améliorer 'accompagnement des personnes
avec TED : créer un plus grand nombre de structspégialisées (en particulier pour les jeunes
enfants, les adultes et les personnes ayant degteoubles du comportement), homogénéiser l'offre
de services dans les différents territoires, fordes professionnels aux approches comportementales,
permettre que les enfants soient accueillis eremitirdinaire le plus longtemps possible, former et
soutenir les enseignants voire leur proposer umeimération incitative, créer des structures dertois

et de vacances adaptées, développer des accweilsifiées pour les adultes en favorisant I'ouvertu
sur l'extérieur. Ces propositions font écho auomamandations de I'Anesm [2] dans lesquelles "il est
recommandé de rappeler a la famille son droitrdofmation, qui permet un consentement libre et
éclairé, et inclut la possibilité de refuser cewsi propositions d'intervention”, les parents sibethia
que leur place soit davantage reconnue, étre irf®icha contenu de la prise en charge de leur eeffant
en avoir le choix, et collaborer avec les professéds pour I'élaboration du projet individualisis. |
expriment enfin des besoins en termes de guidal&sputien, de groupes de familles et souhaitent
une meilleure information des parents.

RESULTATS DE L'ENQUETE QUALITATIVE AUPRES DES USAGERS AVEC TED

Dans chaque région, un groupe de discussion arga@ieé ; au total, 16 personnes ont participé aux
groupes. Les échanges ont porté sur les aideggusbnt utiles, les difficultés qu’ils ont rencdms,

et leurs propositions pour améliorer 'accompagmérdes personnes avec TED. Si ces personnes ne
peuvent étre considérées comme représentativesutie I population des TED car elles ont des
capacités d'expression verbale, cette enquéte paenescueillir 'opinion de personnes ayant des
profils et des parcours trés variés. Toutes lesgoeres ont pu s'exprimer ce qui suggéere que la
méthode du focus group est un outil pertinent pecueillir I'opinion des personnes avec TED.

Ces jeunes adultes citent comme des aides utilesl@® personnes avec TED, leur accompagnement
a I'école (AVS, aménagements scolaires, aide dminsrprofesseurs), leur accueil par une structure
spécialisée, leur accompagnement professionnebrétiitaménagement des conditions de travail,
information données aux autres travailleurs), letisa a la vie sociale (groupe d'habiletés sociales
groupes d'entraide mutuelle, associations d'uspgera possibilité d’obtenir un diagnostic dans un
centre spécialisé (CRA, centres d'évaluation efre@xpert Asperger). Ces jeunes adultes reliems le
difficultés au manque de formation des professitmmet au retard de diagnostic. Ces personnes
regrettent de ne pas avoir poursuivi une scolasisan milieu ordinaire. Celles qui ont une acévit
professionnelle ou qui sont a la recherche d'unl@mpncontrent beaucoup d’obstacles pour se
former, obtenir un emploi, faire face au rythmetdevail, a I'environnement professionnel et aux
relations avec les colléegues. Elles indiquent sonevent victimes d'incompréhension et en expriment
de la souffrance.

Leurs propositions sont d'améliorer la formatios geofessionnels et l'information du grand public,
pour une meilleure acceptation des personnes ak€r dans la société, et de favoriser I'accés au
diagnostic précoce pour un accompagnement plustéddp souhaitent que leur opinion soit
davantage prise en compte. A titre d'illustratione des personnes évoque que pendant longtemps,
elle n‘avait pas compris que I'accompagnementujuéthit proposé avait comme objectif de l'aider,
alors que ’Anesm recommande de s'assurer de iGatfiin de la personne et l'associer a sa prise en
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charge. Les personnes souhaitent un soutien p®gihok, des aides concrétes dans leur vie
guotidienne (accompagnement au logement autonddes pour passer le permis de conduire), leur
vie scolaire et professionnelle (création de clasgecialisées, stages adaptés, etc.), ainsi gueiée
sociale et affective (activités de loisirs ou agsbees, accompagnement a la vie affective, groupes
d'usagers).
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8. LIMITES ET PERSPECTIVES

Ce travail comporte des limites, qui invitent gpladence dans linterprétation des résultats. Noton
d’abord que notre enquéte utilise une méthodolpgrenettant le recueil de données quantitatives (au
moyen d’un questionnaire) et qualitatives (a I'adlentretiens semi-structurés et de groupes de
discussion). L'approche quantitative permet I'étdden large panel, alors que I'approche qualitative
participe a une description plus fine des pratiqagsc la possibilité de rendre compte d’expérience
originales et de recueillir le point de vue desspenes. Cependant, l'interprétation de nos données
qualitatives ne doit pas donner lieu & une gérsatitin des résultats dans la mesure ou celle-té por
sur un faible échantillon. D’'autre part, I'objeddié notre enquéte était de faire un état des likmsx
pratiques dans trois régions francaises et nor'exsemble du territoire. Malgré tout, les régions
sélectionnées offrent suffisamment de contrastes b pratiques professionnelles (entre elles mais
également a lintérieur de chaque région) pour ptren d’analyser "la diversité de l'offre de
dispositifs et de modalités d'accueil et d'accompaent” tel le préconise le plan autisme. L'objecti
de notre enquéte n’était pas non plus de mettieemes pratiques observées avec les caractérgstiq
des territoires (type d’environnement, offre deviems, etc.), cet aspect pouvant étre étudié dess d
recherches ultérieures.

Notons également que notre enquéte étant déclayrdas descriptions faites par les établissements s
leur offre de service doivent parfois étre relati@s. Il n'est pas possible dans le cadre de ¢et pi®
vérifier la validité des descriptions d’'une facomple et déontologiquement acceptable. Cependant,
les descriptions recueillies contribuent a un pesmétat des pratiques institutionnelles et des
représentations des acteurs - professionnels etldam sur les besoins d’accompagnement des
personnes avec TED. Il faut remarquer aussi quédeeées que nous avons recueillies concernent les
pratiques d’accompagnement des personnes avemdetets envahissants du développement au sens
large de la définition actuelle, ce qui corresp@ndne population trés hétérogene aux besoins trés
variés. Cependant, notre méthode d’enquéte ne p@ased’analyser les liens éventuels entre le type
de prise en charge proposé et le profil des peesogi en bénéficient. En effet, presque aucune
variable individuelle (par exemple : diagnostiojedu de développement, intensité des troubleg, etc.
n'a été recueillie, notre enquéte portant sur kcdption de I'offre de service et non sur la p@piain
accueillie. Des études complémentaires sur cestspant donc nécessaires pour apporter une aide a
la planification des besoins.

La sur représentation, dans notre échantillon étielslissements médico-sociaux en comparaison aux
établissements sanitaires, constitue égalementliomte. En effet, les structures sanitaires pour
adultes ont trés peu répondu a I'enquéte, et idefaiombre de réponses ne permet pas de contraster
les pratiques du sanitaire et du médico-socialeSaux de réponse des structures pour enfants et
adolescents est satisfaisant dans le sanitaireamet & médico-social, les établissements médico-
sociaux sont de fait plus nombreux. Par aillewes, dléments recueillis auprés des familles conoerne
davantage le suivi de leurs enfants en établissemédico-social, dans la mesure ou les enfants
suivis dans le milieu sanitaire sont une minorigdg notre échantillon. Ces éléments limitent les
possibilités d'étude comparatives entre les milisanitaire et médico-social concernant les prasique
d'accompagnement et la satisfaction des familles.
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Une autre limite concerne la représentativité dakliésements et services qui ont répondu a I'daqué
quantitative et a fortiori la validité des donnéesueillies. Les taux de réponse élevés obtenusaup
des établissements et services médico-sociauxn@hisas accueillant des enfants ou adolescents,
permettent une généralisation des réponses obtecmesernant leurs modalités d'accueil. En
revanche, les faibles taux de réponse des étabksys et services pour adultes, particulieremems da
le milieu sanitaire, ne permettent pas cette géinétmn. Concernant les enquétes effectuées aupres
des enseignants et des familles, les taux de répgdienviron 40%) sont globalement assez
satisfaisants dans la mesure ou il n'y a pas epraedure de relance. Cependant, plus de la moitié
des personnes sollicitées n'ont pas répondu ceegfuun biais dans la représentativité de notre
échantillon. On peut supposer que les enseignamts ¢amilles les plus motivés et les plus inesti
dans une réflexion sur l'accompagnement des pezsoamec TED, ont principalement répondu.
Concernant les enseignants, ce sont surtout ceangaxt en école maternelle qui ont répondu ce qui
ne permet pas d'analyse par niveau d'enseignemeis, refléete probablement aussi la réalité des
pratiques effectives de scolarisation des enfamt& autisme, ceux-ci étant encore insuffisamment
scolarisés en cycles primaire ou secondaire. Coaoeres familles, deux tiers d’entre elles sont
adhérentes a une association de parents, ce qsiupétieur a ce qui est observé en population
générale de familles ayant un enfant avec TED taas élevés de satisfaction observés dans I'enquéte
auprés des familles, doivent donc étre interprétésc prudence au regard du biais que nous
soulignons, celui-ci étant par ailleurs habitueiglles enquétes du méme type.

Cette étude descriptive offre de nombreuses peiigpecde travaux de recherche ultérieurs. Des
études régionales pourraient étre développéesastiase des résultats de I'enquéte actuelle, par
exemple en élargissant le recueil des donnéest@ tme région, en mettant en relation les données
recueillies avec des éléments territoriaux, en dmant a des analyses plus détaillées ou plus
transversales de certains aspects de l'offre deiceerou encore en effectuant un recueil
complémentaire. D’autre part, nos résultats mettactent a la fois sur des insuffisances dans
'accompagnement actuellement proposé aux persavees TED et sur la prise de conscience des
professionnels des limites de cet accompagnemesit @ile leur volonté de changement (notamment
par la formation), il serait pertinent de mesuren@yen terme I'évolution des pratiques. On peusiaus
faire I'nypothése que la simple description parplesessionnels de leurs interventions peut avoir u
effet positif sur leurs pratiques, par la réfleximurielle suscite. Certains établissements et sesvint
d’ailleurs souligné comme une retombée positive héleur participation a I'enquéte, la dynamique
collective d'analyse des pratiques.
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9. CONCLUSION

Cette enquéte a pour objectif de décrire les pratigi’interventions dans les domaines de I'édugatio
de la pédagogie et du soin, proposées par lesugtescsanitaires ou médico-sociales aux personnes
avec des TED. Une partie de I'enquéte a aussiffét@ée aupres des enseignants afin d’apporter des
précisions sur les modalités de scolarisation tleseg avec TED et sur I'opinion des enseignants qui
les accueillent. Enfin, une enquéte a été faiteemudes familles et des groupes de discussiontént é
mis en place avec des usagers (parents et persaveed ED) pour avoir leurs points de vue sur les
services qui leur sont proposés. Cette enquéteeffestuée grace a une forte collaboration des CRA
et Creai et des différentes structures régionabdlicittes, en lien avec I'Ancra et I'Ancreai. La
combinaison d’'une approche quantitative par questizes permettant d’'interroger un large panel
d’individus et d’une approche qualitative pour fgéc les réponses obtenues dans les questionnaires,
a permis de dresser un portrait assez completrdéigyes actuelles en France et de cerner le geint
vue des professionnels et des usagers.

Les taux de réponse obtenus aux différents voletaadre enquéte sont élevés, ce qui montre que
I'étude a été plutdt bien accueillie. Ce résultdide la pertinence de la méthodologie utilisé&a(ree,
sensibilisation dans chaque région des acteursrort, etc....) et 'acceptabilité des questions®pas
dont nous avons senti qu’elles étaient partagéetptes les personnes interrogées qu’elles sdiesnt
professionnels ou des familles. Au-deld de cesdasptechniques”, ces taux illustrent aussi laepri

de conscience des institutions sur la nécessifgpdiger des réponses plus spécifiques aux personnes
atteintes d’autisme en terme de prise en chargéaetompagnement et leur volonté de participer a
une réflexion pour I'amélioration des pratiquess@éférences dans les taux de réponses existgint to
de méme selon les structures, avec davantage desepde la part des structures intervenant aupres
d’enfants et adolescents (71.1%), celle-ci déclaégalement plus souvent que les structures pour
adultes accueillir habituellement des personnes D (59.7%). Cette observation est probablement
liée a l'antériorité des pratiques et dispositifblant les populations pédiatriques en termes de
diagnostic effectif, de formation et donc de prsecharge. Les structures pour adultes ont répondu
dans prés de 60% des cas ce taux étant beaucoufig@léjue celui obtenu dans notre étude pilote en
Languedoc-Roussillon, mais 26% seulement d’entes eint déclaré accueillir des personnes ayant
des TED. Par ailleurs, on remarque un taux de ggpdans les structures sanitaires pour adultes tres
faible (17%), alors que celui-ci est beaucoup @dievé dans les structures sanitaires accueillasit de
enfants et des adolescents (76%). Etant donné@lesde prévalence de I'autisme on peut supposer
gue ce probléme de santé n’est pas convenablesm@¥erchez les personnes adultes (diagnostics non
établis ou "perdus de vue"). Ce constat nous fajgérer qu’un travail important de dépistage et
d’évaluation fonctionnelle des TED est a faire clez adultes, dans la perspective d’'une meilleure
planification des besoins. On ne peut qu’espérer lga recommandations & venir de la HAS sur
I'évaluation des TED a I'dge adulte contribuent’amiélioration de ces pratiques. Des disparités
régionales sont également constatées au travervatigions des pourcentages d'établissements
déclarant accueillir des enfants ou adolescents &#®. Elles peuvent traduire des différences dans
I'équipement des zones concernées, des flux delggapuvers les départements voisins a la recherche
d’une offre de service adaptée, mais aussi desreslinstitutionnelles différentes en termes d’adcu
des personnes avec autisme en fonction de "I'néstdians une région donnée.
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Dans le volet quantitatif de notre enquéte, le tioiesaire aspire a décrire concretement les
interventions proposées aux personnes avec augsnermes d’objectifs fonctionnels, plus que de
présupposés théoriques ou d'intitulés. Ce questiomm été correctement rempli dans la majorité des
cas, ce qui traduit sa faisabilité et probablenagissi sa pertinence en tant qu’outil de descripdies
pratiques actuelles en établissements et seni@esemarque cependant que les services sanitaires
ont été plus en difficulté pour décrire leurs praéis au travers du questionnaire, certains ayant ét
génés pour rendre compte de leur pratique par d&raiote d’'une description des interventions en
termes d'objectifs fonctionnels; Dans le sanitaidalte, le faible nombre de questionnaires regus ne
permet pas de tirer des conclusions sur la prisgharge. Notons que notre volet quantitatif repase

du déclaratif mais nous avons remarqué des éqarts les pratiques déclarées et celles effectaes,
travers du manque de précisions données aux questiavertes (sous forme de tableaux, cf.
questionnaires en annexe p.4) nécessitant 'eigtiich des pratiques.

Notre enquéte quantitative repose finalement sexploitation de 254 questionnaires, qui
correspondent & la situation de 2357 enfants desclnts et de 926 adultes avec TED accueillis en
institutions. Nos résultats suggérent que l'offees@rvices qui leur est proposée par la plupart des
établissements est peu spécifique (en particudierstructures pour adultes) dans la mesure ou les
interventions ne ciblent pas spécialement les doesafonctionnels habituellement perturbés dans
l'autisme, ou ne s’'appuient pas sur des méthodsedtou ayant fait I'objet d’'un début de validati
Dans les établissements pour enfants (principal§ntgs interventions spécifiques peuvent étre
proposées mais elles ont une faible intensité,ien blles ne sont destinées qu’a une minorité des
personnes accueillies. Cette offre de service afiijpdégalement en décalage par rapport aux pratiques
actuellement recommandées. Par exemple, alors guawaluation réguliere du fonctionnement
individuel est préconisée tout au long de la viA$H [3]), ces institutions ont peu recours aux
évaluations spécifiques (20 & 30% des structureseadants et adolescents et presque jamais dans les
établissements pour adultes). D’autre part, lesliesrd’adultes (principalement) sont insuffisaminen
impliquées dans les structures et elles bénéficidmttemps de rencontre insuffisant avec les
professionnels de ces structures. On remarque aussi les structures sanitaires qualifient
habituellement leurs interventions de thérapeutiquatelier contes, psychothérapie, repas
thérapeutique, musicothérapie), alors que les tsties médico-sociales les qualifient d’éducatives
mais au-deld des différences dans les dénominatidas deux types d'établissements proposent
souvent en pratique des interventions comparaldglophonie, psychomotricité, piscine, poney,
etc.). Concernant les interventions pédagogiquessrédsultats montrent que les enfants accueillis en
établissement médico-social IME ou Itep sont encorsuffisamment scolarisés. Soulignons
également la place centrale dans le projet indalidé (en particulier des établissements pour eslult
des stratégies destinées a gérer les comporterdifitiies, ce qui refléte I'effort important ces
derniéres années pour amener des réponses plugesiapces troubles souvent associés aux TED,
mais aussi le probléme représenté par de telslé®dont on sait qu’ils sont fréquents dans les TED

Une enquéte qualitative auprés des établissemertndces sanitaires et médico-sociaux a complété
I'étude quantitative précédemment évoquée. Ellaéaeffectuée dans 48 structures, sélectionnées
parmi celles déclarant accueillir des personnes a#D. Dans I'ensemble, nous constatons une forte
hétérogénéité des modalités d'accompagnement dempes avec TED selon les régions, mais aussi
dans une méme région selon les établissements. dlmeyvons aussi une grande diversité inter-

établissements des techniques de prise en chargiesetapproches théoriques. Nous pouvons

également souligner que les pratiques sont difféseselon que la structure accueille des enfants et
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adolescents, ou bien des adultes, en termes dmpadt avec les familles qui apparait plus aetisd
les structures pédiatriques. Dans tous les cafrimation des équipes est mise en avant par les
structures comme un besoin important et un levoerr pméliorer la qualité de la prise en charge.

Une partie de notre enquéte s'intéresse a la ssalimn des éléves avec TED. Elle porte sur
I'exploitation de223 questionnaires correspondant a la situatioA2¥eéléves avec TED. Les trois
quarts des enseignants qui ont répondu exerceciagse ordinaire (principalement en maternelle) et
un quart en classe adaptée. Malgré des inégaBiisnales, nous observons que les dispositions
réglementaires destinées a effectuer des adaptatmmiaires et a les suivre (projet personnalisé de
scolarisation - PPS - ou projet d’accueil indiviis® — PAI - réunions de I'équipe de suivi de la
scolarisation) sont globalement respectées. Plaugt| dans plus de deux tiers des cas, les éléves
scolarisés en classe ordinaire bénéficient d’'un&sA\dont l'utilité est globalement admise par les
enseignants avec des réserves sur sa formationoterégalement que de fagon coutumiére pour des
enseignants majoritairement en classe maternslleldgctifs pédagogiques visent 'améliorationale |
socialisation et de I'autonomie, ce qui est paliécament pertinent pour des éléves avec TED. C’est
aprées la maternelle que les objectifs des enseigrs@ncentrent sur I'acquisition des apprentissages
fondamentaux et des connaissances disciplinairais, on constate qu’il y a encore trés peu d'enfants
ou adolescents concernés par une scolarité enipgincallége ou lycée. Quel que soit I'objectiféjs

les enseignants ont recours a des stratégies pgidage spécifiques avec leurs éléves avec TED
(adaptation des consignes, utilisation d’emploigedups individualisés ou encore fractionnement des
activités, la communication visuelle étant surtatiisée dans les classes adaptées), qui nous sont
apparues trés pertinentes (mais insuffisantes) dudar des connaissances actuelles sur le
fonctionnement cognitif des enfants avec TED. flrescessaire d'attirer I'attention sur le fait das
enseignants sont nombreux a évoquer les probléepedsentés par les difficultés attentionnellesede ¢
type d’éléves ou encore leurs troubles du compaténtonnus pour étre des comorbidités fréquentes
dans l'autisme et limitant I'inclusion scolaire. d.enseignants (surtout ceux des classes ordinaires)
regrettent alors leur manque de formation sur isawg et ils se déclarent souvent démunis voire
incompétents pour aider leurs éléves. Cette impresst certainement renforcée par leur isolement
malgré I'existence de partenariats (jugés trop pais) avec des intervenants dans la prise en eharg
de I'enfant. Il est important de souligner que malges difficultés, plusieurs enseignants considere
que leur expérience professionnelle a été enrighiesa la fois aux plans humain et pédagogique et
qgu’elle a eu un impact positif sur les autres &eésme leur apprenant a étre solidaires et a acclpter
différence. Environ 30 enseignants volontairesr{tatié exerce en classe adaptée) ont été intergiewé
sur leurs pratiques professionnelles. Ces interwiesnfirment leur point de vue positif sur la préese
d'une AVS, en méme temps qu’ils soulignent les [@otes liés a son statut et a sa formation. lls
confirment aussi la limite importante que représentes troubles du comportement des éléves d'ou
des besoins spécifiques d’accompagnement et deesalans ces situations. Enfin, ils montrent que
les enseignants ont besoin de davantage de callidoms y compris entre enseignants afin de favorise
la continuité et la cohérence du parcours scotirééléve et qu'ils doivent étre mieux formés avan
d’accueillir des éléves a besoins particuliers. li§oans toutefois le caractére récent de la
scolarisation d’'un plus grand nombre d’éléves avED dans les établissements scolaires, celle-ci
étant reconnue comme un droit pour tous les élénestuation de handicap depuis la loi du 11 févrie
2005. Cet élément de contexte est a prendre enteataps l'interprétation des résultats qui indique
que les moyens sur le terrain ne sont pas tougolaiauteur des objectifs décrits dans la loi.
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Parce que les familles constituent une force d@qsition pour améliorer 'accompagnement des
personnes avec TED, leur opinion a été recueilliequestionnaires et lors de groupes de discussion
("focus groups"). L'enquéte par questionnaire jogar le type d'accompagnement proposé a leur
enfant (Age moyen 17 ans) et sur leur satisfacfdontotal, 212 questionnaires ont été traités. Les
familles expriment globalement leur satisfaction glisieurs points, notamment sur leur accueil par
I'établissement, la motivation et I'engagement disgnnel, ainsi que I’hébergement de leur enfant.
Elles sont par contre insatisfaites des moyensezsopnel, de la fréquence des contacts avec les
professionnels, du contenu et de la réactualisaliorprojet individualisé, et enfin du manque de
cohérence et de continuité du projet lors de swsuisultanés. Pour les familles dont I'enfant est
scolarisé, la durée hebdomadaire de scolarisatginjugée insuffisante et la scolarisation en
établissement spécialisé n'est parfois pas pemuene une scolarisation a part entiére. Il existecdo
sur ce point, une demande des familles d’intereastéducatives et pédagogiques plus nombreuses et
formalisées. Certaines familles (61 parents aud)totat aussi participé a des groupes de discussion,
dont on peut souligner le caractére trés richeyetnhique, plusieurs parents ayant exprimé leur
satisfaction suite a ces échanges. Les parentsifseeux ayant de jeunes enfants) y ont évoque leu
intérét pour les prises en charge spécifiques @eatbn orthophonique, utilisation d'outils de
communication augmentée, ou d’approches comportetesrtelles que ABA ou PECS). lIs ont aussi
mis en avant I'importance d’un partenariat actié@les équipes de prise en charge. En revanche, ils
ont émis des critiques assez séveres sur le disgraoxp tardif des TED, le caractére inadapté de
certaines modalités d'accompagnement et les limdass l'accés aux prises en charges
comportementales notamment du fait de compensdtioasciéres jugées insuffisantes. Les parents
d’adolescents et d’adultes regrettent aussi quedsfant ne soit pas assez exposé a des stimuation
éducatives, alors qu'il s’agit d’un point de vigite dans les recommandations de I'’Anesm [2]. Les
parents expriment enfin leurs besoins de guidaeesoutien et certains considérent que cela passe
notamment par une meilleure information sur les TEDncernant la scolarité, les parents jugent les
durées hebdomadaires de scolarisation insuffisarpesticulierement dans les établissements
spécialisés, et considérent (de fagon concordamée des enseignants) que la formation des
enseignants et des AVS est insuffisante. Ces fesniltoposent pour améliorer I'accompagnement des
personnes avec TED d’augmenter le nombre de stascgpécialisés (en particulier pour les jeunes
enfants, les adultes mais aussi pour les perscayes de graves troubles du comportement). lls
suggeérent également d’homogénéiser I'offre de aes\sur le territoire national et de compléterfitof

de service des institutions par la formation dedgssionnels aux approches comportementales. Leur
demande est forte en direction de I'’éducation nat® puisqu’ils espérent que leurs enfants potirron
étre intégrés plus durablement en milieu ordinaesqui pour eux implique de former et soutenir les
enseignants et pourquoi pas de leur proposer umenération incitative. Le besoin de lieux de répit
est aussi mis en avant, avec la proposition de deestructures de loisirs et de vacances adaptées

Dans chaque région, un groupe de discussion arganieé avec au total la participation de 16
personnes avec TED. Ces groupes ont constitué emeidable expérience et ils témoignent de
I'intérét et de la nécessité de recueillir direat@inles points de vue et les demandes des usagars a
TED, et de ne pas se "limiter" au recueil de I'e@inde leurs famille. Les discussions avec ces
personnes avec TED ont porté d'une part sur lessaig'ils jugent utiles et les difficultés qu’ilato
rencontrées dans leur accompagnement, et d'autre spa leurs propositions pour améliorer
'accompagnement des personnes avec TED. Si cesnpes ne peuvent étre considérées comme
représentatives de toute la population avec TEDeremquéte suggére que la méthode du focus group
est pertinente pour recueillir I'opinion d'une paud'entre elles, et que cette population représeme

Etude des modalités d’accompagnement des persaweesTED dans trois régions frangaises  242/246



force de propositions. Ces jeunes adultes mettanticplierement en avant la nécessité d'un
diagnostic précoce dans des centres spécialisés, (€Rtres d'évaluation, centres expert) et I'i@tér
d’'un accompagnement pour une meilleure inclusi@amment en milieu scolaire (grace aux AVS,
aux aménagements de leur scolarité ou encore ldedeprofesseurs) et dans le monde du travail
(grace au tutorat, a 'aménagement des conditiensadail ou encore a une information données aux
autres travailleurs). L’appui d’'une structure spésée est aussi considéré comme une aide utils, ai
gue les interventions centrées sur le soutien weasociale (groupe d'habiletés sociales, groupes
d'entraide mutuelle, associations d'usagers). Rbeura, ces jeunes adultes décrivent des
discontinuités dans leurs parcours qu'ils attritiienretard de diagnostic et au manque de formation
des professionnels. lls regrettent souvent de seépa restés plus longtemps scolarisés en milieu
ordinaire, ce qui fait écho aux regrets exprimés Ipa parents lors des focus group. Les jeunes
participants qui exercent un métier ou qui sontrecherche d'un emploi rencontrent beaucoup
d’'obstacles pour se former, obtenir un emploi @#eféace aux exigences du monde professionnel
(rythme de travail, environnement professionnédgtiens avec les collegues). lls se sentent incampr
en souffrent, certains se plaignent d’anxiété |sekpriment vis-a-vis de ces aspects leurs besoins
ponctuels de soutien psychologique. lls proposgaltegnent d'améliorer I'information du grand public
pour que leurs différences soient mieux comprisesieux acceptées et qu'ils puissent enfin occuper
leur place de citoyen a part entiere. lls exprimpat ailleurs un grand désir d’autonomie et
d’inclusion dans les tissus sociaux ordinaires reppsent que soient renforcés I'accompagnement
dans la vie quotidienne (par exemple, pour accaden logement autonome ou passer le permis de
conduire) et l'aide dans leur vie sociale, profeisselle et leurs loisirs. La richesse des réflexienla
pertinence des propositions de ces jeunes adutesata de TED confirment, comme ils I'expriment
eux-mémes et comme I'a recommandé récemment I'An@}mla nécessité de s'assurer de leur
implication et de les associer a leur prise engshat de fagon plus générale aux choix qui conoérne
leur vie.

Cette étude est une des premieres études menéArpgag, jeune association qui fédére I'ensemble
des 25 Centres de Ressources sur I'Autisme dudiegrifrancais. Les missions techniques et de
recherche de cette association sont liées a urte falonté d’amélioration des pratiques. La
collaboration avec I’Ancreai, qui par l'intermédiide ses centres régionaux a un partenariat actif
avec les structures spécialisées, a constituérumdable atout dans cette recherche. Notre étwaie ét
destinée a réaliser un état des lieux des pratigndgance. Elle offre non seulement une descniptio
de base des pratiques professionnelles, qui pesersar a une réflexion sur leur évolution, maigell
reflete aussi I'état d’esprit actuel de notre sicidis-a-vis de ses citoyens atteints de handicaps
cognitifs. Notre société reste en effet insuffisamminclusive et des efforts devront étre faitsrpou
autoriser une véritable application de la loi derrfeg 2005. Ne négligeons pas la possibilité que
I'effort réalisé pour les personnes atteintes dsmoe serve les intéréts de populations avec d'swutre
types de handicap. Les jeunes gens que nous avensogés nous montrent le chemin a prendre par
leurs propositions : mieux informer le grand pulgaur que la différence ne soit pas source de sur-
handicap social, actualiser et diversifier la fotiora des professionnels, développer des services qu
prennent en compte le désir d’'autonomie et d'inclusd’une partie des personnes avec TED,
augmenter le nombre de structures pour éviter Issontinuités si nuisibles mais pourtant si
nombreuses dans les parcours, ne pas oublier aguxegpeuvent prendre la parole pour défendre
leurs besoins et notamment les plus jeunes enfastgdultes les plus gravement atteints et ceux en
situation de Vvieillissement. Soulignons égalemees Ichangements qui s'opérent dans les
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représentations des professionnels sur les caonspét I'abord d’'un handicap tel que l'autisme.
L'intérét qu’ils ont manifesté pour notre recherckie est probablement un indicateur. Dans un
contexte économique mondial trés difficile, lesighen matiére de santé publique risquent également
d’étre difficiles. Nous formulons le voeu que la dgmique apportée par les deux plans Autisme
successifs se maintienne et que des avancées tameatendues par les professionnels, les fangtles
les personnes avec des TED, et décrites dans cengat, viennent la consolider.
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