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Introduction 
 

Les ARS ont eu pour mission, en 20131 d’élaborer un état des lieux régional relatif à l’autisme et 

autres TED. Ce document était organisé en cinq parties : 

- Etat des lieux quantitatifs de l’offre ; 

- Des actions transversales (appropriation des recommandations de bonnes pratiques 

par les professionnels, aide aux aidants, etc.) ; 

- Le repérage, le diagnostic, les interventions précoces ; 

- Le repérage et le diagnostic des adultes ; 

- Les formations. 

Il devait être finalisé pour le 16 décembre 2013. Il a constitué pour les ARS et les partenaires qui les 

ont accompagnées un travail de grande ampleur, signe d’une mobilisation forte dans le cadre du 3ème 

plan autisme. 

Ce document en constitue la synthèse, il n’en reflète que partiellement la richesse et, à ce titre, les 

exemples valorisés en encadré ne constituent qu’une partie des éléments transmis, jugés 

intéressants à titre illustratif. Son intérêt est de mettre à jour les domaines ou sujets sur lesquels les 

marges de progression sont très importantes, mais également de distinguer certains axes de 

politique publique pour lesquels des travaux importants sont d’ores et déjà engagés, même si la 

structuration des dispositifs est nécessaire sur tous les sujets 

Cet état des lieux a, avant tout, un intérêt local en tant qu’élément fondateur du plan d’actions 

régional qui devra être élaboré en 2014, et en tant qu’outil de dialogue entre l’ARS et ses multiples 

partenaires, au premier rang desquels se trouvent les associations représentant les usagers et les 

familles. 

 

                                                           
1
Cf. circulaire n° DGCS/SD3B/DGOS/DGS/DSS/CNSA/2013/336 du 30 août 2013 relative à la mise en œuvre du 

plan autisme 
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1. Etat des lieux quantitatifs de l’offre 
 

1.1 Offre de soins 
 

Cette partie concerne les activités de diagnostic, en distinguant les équipes pluridisciplinaires de 

diagnostics dits « simples » (pour les enfants dans la quasi-totalité des régions), les équipes 

pluridisciplinaires de diagnostics dits « complexes » pour enfants et pour adultes ; le tableau 

avait vocation à recueillir également le nombre de diagnostics établis en 2012. 

 

Le sujet relatif aux équipes pluridisciplinaires de diagnostics « simples » renvoie à une 

organisation territoriale plus ou moins structurée : certaines régions identifient précisément ces 

équipes (qui mixent le plus souvent des équipes sanitaires et médico-sociales), d’autres 

soulignent que les équipes de pédopsychiatrie, certains CASMP, voire des CMPP, établissent des 

diagnostics sans pour autant relever d’une organisation spécifiquement structurée à cet effet. 

 

13 régions identifient précisément ces équipes de proximité, qui ne couvrent pas nécessairement 

tout le territoire régional. A ce titre, le nombre de diagnostics dits « simples » réalisés (2 063 

pour l’année 2012) est à considérer avec précaution : d’une part du fait de la difficulté de 

recenser l’activité précise des équipes, même lorsqu’elles sont structurées de manière lisible, 

d’autre part du fait d’une activité de diagnostic réalisée très fréquemment de manière diffuse 

(CAMSP, CMPP, équipes hospitalières) dans la plupart des régions. 

 

En ce qui concerne les diagnostics « complexes », dans la grande majorité des régions c’est une 

équipe pluridisciplinaire hospitalière (associée au CRA) qui en est chargée, avec là aussi des 

configurations hétérogènes : 

- 1 équipe pour enfants et 1 pour adultes dans la majorité des régions ; 

- Une territorialisation précise des équipes dans certaines régions (Aquitaine, 

Bretagne, Corse, Haute-Normandie, Lorraine, Pays de la Loire, Poitou-Charentes, Rhône-

Alpes) ; 

- Une organisation globale en cours de structuration dans plusieurs régions (Nord-

Pas de Calais, Bretagne, Océan Indien, Languedoc-Roussillon,…) 

Les données recueillies identifient pour 2012 un nombre de 2 775 diagnostics posés pour les 

enfants par ces équipes, et de 370 pour les adultes, avec des chiffres non disponibles pour 

quelques régions. Tous ces diagnostics ne sont pas nécessairement complexes, dans la mesure où 

dans de nombreuses régions les équipes associées directement au CRA assurent une grande 

partie de l’activité diagnostique, et où la structuration territoriale ne permet pas toujours de 

faire jouer leur plein rôle aux équipes de proximité. 

 

 

Midi-Pyrénées 

L’organisation des ressources en matière de diagnostics en Midi-Pyrénées est structurée de la 

manière suivante : 

 L’unité régionale d’évaluation : unité rattachée au service universitaire de 
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psychiatrie de l’enfant et de l’adolescent du pôle psychiatrie du CHU de Toulouse. Elle 

couvre les départements de Haute-Garonne et de l’Ariège, et constitue un recours pour 

les cas très complexes de l’ensemble de la région. Elle coordonne l’action de l’ensemble 

des équipes. 

 L’unité mobile d’évaluation des moins de 5 ans : associée à l’unité régionale, elle 

permet de réaliser l’évaluation d’enfants très jeunes repérés par les équipes de première 

ligne du « Grand Toulouse » (CAMSP, secteurs de pédopsychiatrie, CMPP). Il s’agit de 

compléter les bilans effectués par ces dernières pour, notamment, les mettre en 

conformité avec la recommandation HAS de 2005. 

 Les unités départementales et bi-départementales associées au CRA : elles sont à 

même de réaliser chacune une vingtaine d’évaluations annuelles d’enfants de moins de 

14 ans, conformes aux recommandations, sous supervision de l’équipe régionale. Elles 

sont au nombre de 4 pour couvrir les territoires de santé suivants : 

 Aveyron (2009) : équipe rattachée au service de pédopsychiatrie du CH de 

Rodez, associée aux CAMSP de Rodez et de Figeac ; 

 Tarn (2010) : équipe rattachée au CAMSP d’Albi, associée au secteur de 

pédopsychiatrie du Tarn Nord ; 

 Tarn et Garonne et Lot (2012) : équipe issue des secteurs de pédopsychiatrie du 

82 et du 46, du CAMSP 82 et du CMPP 46 ; 

 Hautes-Pyrénées et Gers (2012) : équipe issue des secteurs de pédopsychiatrie 

du 65 et du 32, des CAMSP du 65 et du 32. 

 Les unités d’évaluation pour adolescents à partir de 15 ans et adultes : 

fonctionnant depuis 2007 elles s’appuient sur : 

 L’AGAPEI pour couvrir les départements de la Haute-Garonne, du Gers, des 

Hautes-Pyrénées (environ 30 évaluations par an) ; 

 La Fondation Bon Sauveur d’Albi pour le Tarn, le Tarn et Garonne, l’Aveyron et le 

Lot (environ 20 évaluations par an). 

Chaque unité est composée d’une équipe pluridisciplinaire. Quelle que soit l’unité associée, les 

demandes d’évaluation sont centralisées et analysées au CRA à Toulouse, ce qui permet autant 

que possible de réorienter les cas simples vers des services de première ligne. 

 

La grande majorité des documents régionaux indiquent que la structuration des équipes 

pluridisciplinaires de diagnostic par territoires de santé est un enjeu majeur des plans d’actions 

régionaux à venir, pour tous les âges. 

 

1.2 Secteur médico-social 
 



7 

En comptabilisant les structures dont l’autorisation est spécifiquement dédiée aux personnes 

avec autisme et autres TED et celles pour lesquelles l’autorisation n’est pas spécifique mais qui 

accueillent néanmoins plus de 50% avec TED, ce sont 2 190 ESMS qui sont concernées (sur un 

total - hors compétence 100% conseils généraux - de 6 874) soit 31,9 % de l’offre. 

 

9 054 places pour enfants spécifiquement autorisées pour autisme et autres TED sont 

recensées : 49% en unités particulières au sein d’établissements ou services plus généralistes ou 

disposant d’une autorisation distincte pour ses autres places, et 51% en ESMS entièrement 

autorisé pour enfants avec autisme et autres TED. Ce ratio entre unités intégrées à des ESMS plus 

larges, et ESMS entièrement autorisées pour ce public varie très fortement entre les régions : 

certaines ont une faible part d’ESMS entièrement dédiés (Alsace, Champagne Ardenne, Basse 

Normandie), dans d’autres régions ce ratio dépasse les 50% (Ile-de-France surtout, mais 

également Limousin, Martinique, Picardie, Rhône-Alpes,…). 

5 958 places pour adultes spécifiquement autorisées pour autisme et autres TED sont 

recensées : 26% en unités particulières au sein d’établissements ou services plus généralistes ou 

disposant d’une autorisation distincte pour ses autres places, et 74% en ESMS entièrement 

autorisé pour adultes avec autisme et autres TED. Les autorisations spécifiques globales pour 

l’ensemble de la structure sont donc plus nombreuses (en pourcentage) que sur le secteur de 

l’enfance, et c’est particulièrement le cas en PACA et en Ile-de-France, mais également en 

Picardie, Champagne-Ardenne, Franche-Comté, Languedoc-Roussillon et Océan Indien ; a 

contrario, certaines régions disposent très majoritairement d’une offre spécifiquement autorisée 

organisée en unité au sein d’ESMS (Alsace, Basse Normandie, Bretagne, Pays de la Loire). 

Les ARS identifient au total 212 places (164 pour enfants, 48 pour adultes) installées et 

autorisées de manière spécifique pour l’accueil temporaire de personnes avec autisme. 

Les PRIAC 2013 / 2016 comptabilisent 2 542 places nouvelles devant s’ouvrir entre le 1er 

octobre 2013 et fin 2016, spécifiquement dédiées à l’accompagnement des personnes avec 

autisme et autres TED : 1 673 pour les enfants et 869 pour les adultes. Ces programmations sont 

spécifiquement rattachées aux financements alloués par les ARS, et ne recouvrent donc pas les 

programmations exclusives des conseils généraux (foyers de vie, SAVS notamment). 

Ce volume important de places nouvelles (qui ferait progresser l’offre dédiée de 17%) est 

entendu hors crédits du 3ème plan (qui permettra de financer 3 400 autres places nouvelles). 

Les régions présentant la programmation la plus importante sont, dans l’ordre : Ile-de-France 

(464), Pays de la Loire (337), PACA (286), Rhône-Alpes (183), Basse Normandie (171), Nord – 

Pas de Calais (140), Languedoc-Roussillon (127), centre (123). Ces huit régions représentent 

72% des places nouvelles programmées France entière. 

 

Cette partie du questionnaire intégrait également le nombre de personnes recensées via 

l’enquête ES 2010 (réalisée au 31/12/2010) avec diagnostic autisme et autres TED, accueillies 

dans des places non spécifiquement autorisées pour ce public. Ces données sont de 14 364 

enfants et 21 531 adultes. 
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En outre, il a été demandé de différencier les diagnostics « autisme et TED » des diagnostics 

« psychose infantile », ces derniers recouvrant de facto une population importante dont il 

convient de tenir compte. 

Pour les 11 régions ayant distingué les deux types de diagnostic, la part de personnes identifiées 

avec « psychose infantile » dans le total est de 55% pour les enfants et de 75% chez les adultes, 

ce qui illustre parfaitement la nécessité de progresser fortement sur la qualité des diagnostics (et 

particulièrement dans la population adulte). 

 

1.3 CRA : Données issues des rapports d’activité 2012 
 

Les données demandées relatives à l’activité des CRA en 2012 étaient relativement succinctes, et 

ne reflétaient pas la totalité des missions des centres ; à cet effet, la CNSA produit annuellement 

la synthèse des rapports d’activité des centres, document bien plus exhaustif que celui-ci qui 

comptabilise principalement : 

 4 137 bilans effectués en 2012 par les équipes pluridisciplinaires associées aux 

CRA ; 

 1 361 actions de sensibilisation et / ou de formations en direction des 

professionnels ; 

 173 actions d’appui aux MDPH. 

 

Une autre donnée demandée portait sur les délais d’attente moyens entre la réception de la 

demande de diagnostic et sa restitution. Ses délais sont parfois comptabilisés en moyenne 

lorsqu’existent plusieurs sites, ou entre enfants et adultes. Ils font néanmoins ressortir une 

grande hétérogénéité entre régions, certaines présentant des délais très longs (615 jours en 

Basse-Normandie, 528 dans le Centre, 501 jours en Haute-Normandie, 495 en Picardie, 474 jours 

en PACA, 460 en Bourgogne, 410 en Champagne-Ardenne), d’autres plus resserrés (75 jours en 

Martinique, 91 en Ile-de-France, 116 en Midi Pyrénées). A noter que les modes précis de calcul et 

le nombre de sites concernés peuvent influencer ces données. 

 

1.4 Scolarisation 
 

Données disponibles : 

16 régions ont pu produire les données extraites des enquêtes menées annuellement par 

l’Education Nationale. 

Si l’ensemble des données chiffrées ne peut pas être totalisée (les items ne sont pas strictement 

identiques d’une région à l’autre), cet état des lieux permet de disposer, à compter de 2012 la 

plupart du temps, d’une photographie relativement précise de la scolarisation en milieu 

ordinaire ou en établissement (médico-social ou sanitaire), avec des degrés de précision 

variables mais souvent relativement fins. 

Le tableau ci-après reprend les principales informations produites par ces 16 régions. 
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Modalités de coopérations existantes entre ESMS et établissements scolaires : 

Les modalités de coopération décrites sont très diverses, avec un niveau de formalisation et de 

précision hétérogène. Outre la coopération formalisée (cf. décret de 2009) qui est parfois 

recensée (2 départements sur 4 en Bourgogne, moitié des ESMS en Champagne Ardenne, 30 

conventions permettant d’organiser une scolarité partagée en Haute-Normandie, exhaustif en 

Lozère et dans l’Aude et en développement dans les autres départements pour le Languedoc-

Roussillon, conventionnement total dans deux départements du Limousin,…). De nombreuses 

coopérations sont structurées autour de l’élaboration et du suivi des plans personnalisés de 

scolarisation, et 

Quelques exemples ÄȭÁÕÔÒÅs formes de coopération: 

Alsace : recours de l’IEN-ASH du Haut-Rhin à des professionnels du médico-social et des familles 

pour la formation à l’attention des enseignants ou en charge de l’accompagnement en milieu 

scolaire. 

Aquitaine : affectation d’un poste d’enseignant ressource au CRA (contact avec écoles 

accueillant les enfants reçus au CRA, personne ressource pour le corps enseignant, participation 

aux actions de formation), actions spécifiques systématiques de sensibilisation des AVS/EVS en 

Gironde et Pyrénées-Atlantiques, formation des personnels de l’Education Nationale organisée 

dans les 5 départements. 

Lorraine : appui et intervention du SESSAD Autisme du 54 dans le cadre des formations 

destinées aux AVS. 

Océan Indien (La Réunion sur ce point-là) : trois dispositifs CLIS-SESSAD TED en 

fonctionnement, deux UE externalisées. L’évaluation de ces dispositifs est prévue dans le cadre 

du plan d’actions régional, ainsi que l’élaboration d’un référentiel d’interventions par type de 

structures pour appuyer l’orientation. 

Pays de la Loire : prise en compte des élèves avec autisme et autres TED dans le projet 

académique 2013/2017 ; conventions entre ESMS disposant d’UE, l’Education Nationale et 

l’ARS ; conventions de coopérations pour développer la collaboration entre enseignants des UE et 

enseignants du milieu ordinaire ; valorisation des UE externalisées. 

Rhônes-Alpes : plusieurs axes décrits, dont : 

- Interventions au sein des établissements scolaires : des SESSAD spécialisés et le 

CRA interviennent auprès des élèves d’une classe pour faciliter l’accueil auprès des 

pairs ; 

- Formation : formation des AVS dans un partenariat associations / ESMS / CRA 

chaque année, notamment. 

- Dans l’académie de Lyon, groupe de travail piloté par l’Education Nationale 

réunissant associations de familles, ESMS, CRA, inspecteurs de l’INSHEA, enseignants 

d’ULIS TED. Objectifs : stratégie de formation, mise en œuvre d’outils adaptés, 

établissement des conditions nécessaires à l’amélioration de la scolarisation. 
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Stratégie conjointe ARS – Education Nationale : description des objectifs : 

8 questionnaires renvoient à une convention cadre ARS-Rectorat (7 signées, 1 en voie de l’être) 

posant les principes d’actions communs, favoriser les processus de conventionnement, 

développer les axes de formations et de coopérations. 

5 ARS indiquent que la stratégie conjointe s’élabore, au niveau institutionnel, au sein des 

commissions régionales de suivi de la scolarisation des élèves présentant un handicap, avec des 

travaux spécifiques (et le plus souvent, départementaux) sur l’autisme et les TED d’ores et déjà 

engagés  mais le plus souvent le principe d’un programme de travail ad hoc à compter de 2014. 

Pour 5 agences, cette stratégie conjointe reste à établir, comme par exemple : 

Océan Indien : les réflexions en cours avec l’Education Nationale (auxquelles la MDPH est 

étroitement associée) portent sur : 

o L’évaluation des dispositifs mis en place ces dernières années ; 

o L’élaboration d’un référentiel des interventions en SESSAD pour éclairer les 

orientations de la CDAPH ; 

o Le développement de formes plus souples d’accompagnement, favorisant les 

accompagnements séquentiel et la mobilisation de « plateaux techniques » médico-

sociaux chargés d’activer des interventions plus ou moins soutenus en lien avec la 

scolarisation ; 

 

Midi Pyrénées : les actions conjointes à mener sont en cours de discussion, mais devraient 

porter (outre la participation de l’Education Nationale à la commission d’appel à projets pour les 

SESSAD) sur la mise en œuvre du plan autisme (UE en maternelles, parcours d’inclusion, moyens 

spécifiques,…) et sur des actions complémentaires facilitant l’insertion professionnelle des 

jeunes sortis d’ULIS, en articulation avec la DIRRECTE. 

 

A noter : les stratégies conjointes vont être fortement structurées autour du développement des 

unités d’enseignement en maternelle, et des formations et de l’évolution des pratiques 

professionnelles en cohérence avec les recommandations de bonnes pratiques professionnelles. 
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1. Actions transversales 
 

2.1 Appropriation des recommandations de bonnes pratiques 

professionnelles 
 

La majorité des régions a fourni une réponse qui se réfère aux actions portées par le CRA en 

matière d’appui aux professionnels, mais également dans le cadre de la formation de formateurs 

(item spécifique de l’enquête, cf. point 5.3 du présent document). 

Certaines initiatives sont plus spécifiques : 

Basse-Normandie : certaines formations sont assurées en IRTS avec une co-animation de 

l’association Autisme Basse-Normandie ; 

Limousin : une diffusion importante des recommandations, une intégration dans le cahier des 

charges des appels à projets, l’actualisation des connaissances auprès des pédiatres exerçant en 

secteur libéral ; 

Lorraine : sensibilisation au diagnostic et accompagnement précoce en lien avec l’URPS, la 

faculté de médecine et des ESMS ; formations ciblées de personnels en IME sur l’évolution des 

pratiques ; mise en place de 3 groupes de travail départementaux sur l’accompagnement et la 

prévention des situations de crise ; participation dans le cadre de la semaine médicale de 

Lorraine à la sensibilisation sur le repérage et l’orientation adéquate (faculté de médecine) ; 

Océan Indien : le renouvellement des CPOM (qui couvre 75% de l’offre médico-sociale) 

intègrera le respect des recommandations de bonnes pratiques ; 

Nord – Pas de Calais : structuration d’une démarche de formation des médecins généralistes et 

pédiatres libéraux dans le cadre des formations médicales continues, en lien avec l’URPS-ML, le 

CRA et la faculté de médecine ; 

Rhône-Alpes : outre les dispositifs de formation spécifiques, 3 types de démarches qui se 

déclinent localement : 

 Le partage des pratiques via les équipes mobiles de diagnostics ou médico-

sociales (pour ces dernières en Isère, Rhône, Savoie : soutien des ESMS à l’application des 

recommandations à partir de situations cliniques). 

 Des réseaux par professions (animés par le CRA et ses unités délocalisées) pour 

transmission des informations, organisations de formations spécifiques, soutien à 

l’appropriation des recommandations) ; des réseaux de structures médico-sociales et 

associations gestionnaires ; un réseau consacré à l’insertion professionnelle spécifique 

TED ; un réseau de CAMSP (5 sur les 34 de la région). 

 Structuration des ESMS et établissements hospitaliers : processus hétérogène 

mais néanmoins en cours (adaptation architecturale, composition des équipes, 

organisation du travail,…). 
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2.2 Actions vis-à-vis des aidants familiaux 
 

Sur les 22 réponses à cette question, 12 portent sur des actions mises en œuvre par le CRA. 

8 ARS identifient un réseau important d’associations de familles organisant elles-mêmes des 

formations auprès d’aidants familiaux. 

Enfin, 6 ARS notent une volonté régionale d’appuyer le programme d’actions spécifiquement 

soutenu par le niveau national (travaux ANCRA / associations de familles / CNSA). 

 

La Haute-Normandie 

L’ARS a établi un plan d’actions spécifiques au soutien des familles, organisé en 4 axes : 

- Constitution du comité des usagers auprès du CRA (en cours d’élaboration) ; 

- Prise en compte des familles dans le cadre du cahier des charges régional 

d’organisation du parcours gradué et intégré ; 

- Formations et informations des aidants : par le CRA (40 familles), par des 

associations d’usagers et gestionnaires d’ESMS ; financement par la MDPH ; 

- Création d’une offre alternative et de répit pour enfants et parents sur les 4 

territoires de santé dans le cadre d’un appel à projet. 

 

 

2.3 Accès aux soins somatiques, gestion des troubles du comportement 

sévères, question des âges pivot dans le parcours de vie et 

d’accompagnement 
 

Certaines ARS identifient des actions particulières sur l’accès aux soins somatiques : 

- Des formations spécifiques (Alsace, Aquitaine, Basse-Normandie, Languedoc-

Roussillon, …) 

- Des dispositifs ad hoc : 

o Basse-Normandie : le RSVA (Réseau de service pour une vie autonome) : mise en 

réseau de professionnels, accessibilité de cabinets spécialisés, accès aux soins bucco-

dentaires, etc. 

o Haute-Normandie : mobilisation autour de la santé bucco-dentaire (centre 

dentaire à Rouen, travail avec Ordre des dentistes et CPAM), initiatives d’ESMS pour 

identifier via un annuaire les professionnels de santé. 

o Lorraine : élaboration d’un outil facilitant l’accès aux services hospitaliers, 

réflexion pour l’identification de plages horaires dédiées consultations hospitalières, 

existence d’un centre de santé avec du personnel formé pour des consultations dentaires 
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et gynécologiques, projet de télémédecine (AEIM) pour réaliser des consultations à 

distance. 

o Martinique : désignation d’un cadre infirmier au CHU pour organiser la prise en 

charge médicale spécifique (anesthésie, regroupement des examens, accompagnement). 

o Nord – Pas de Calais : projet de création d’une unité de soins somatiques pour 

adultes sur le modèle du CEAA de Niort. 

o Pays de la Loire : plusieurs initiatives sont en cours de recensement : soins 

bucco-dentaires (avec Acsodent 49, ADAPEI 49 et Handicap’ Anjou), un protocole adapté 

de prise en charge de la douleur au CH Daumézon, protocoles spécifiques à l’autisme 

dans certains centres hospitaliers,… 

o Poitou-Charentes : outre les différentes actions du CEAA de Niort (investigations 

somatiques pour adultes), GCS « soins coordonnés » autour du CH de Chatellerault, de 

médecins libéraux et du réseau Handisoins, soutien de l’ARS au développement de 

consultations dentaires adaptées (Deux-Sèvres et sud de la Charente-Maritime), 

développement des consultations génétiques. 

o Rhône-Alpes : nombreux dispositifs recensés, plus ou moins spécifiques à 

l’autisme (PASO, consultations de génétique, neuropédiatrie, troubles du sommeil, 

douleur, Handiconsult au CH d’Annecy,…). 

 

En ce qui concerne la gestion des troubles du comportement sévères : 

Haute-Normandie : création d’une unité psychiatrique mobile adultes (UMOSTED) en 2011 

intervenant en ESMS et établissements de santé de la région. 

Limousin : actions d’analyse fonctionnelle et d’appui à la gestion des troubles du comportement 

effectuées par l’EALS. 

Rhône-Alpes : des équipes en psychiatrie adulte sont formées aux troubles du comportement 

sévères, et les équipes mobiles existantes en région sont fréquemment saisies pour un appui en 

ESMS. 

Peu d’éléments ressortent sur la question des âges pivot, à quelques exceptions près. 

Île-de-France 

- Financement de 3 unités mobiles d’intervention (UMI) et d’une unité d’accueil 

temporaire d’urgence (USIDATU) ; les UMI sont destinées à l’évaluation globale, 

l’apaisement et l’orientation des situations complexes liées à l’autisme ; 

- Financement de deux centres à vocation régionale de prise en charge de la 

douleur et d’investigations somatiques (non exclusivement autisme ou autres TED) ; 

- AAP télémédecine et autisme : investigations soins somatiques pour adultes ; 
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- Financement de consultations de génétique dans les ESMS autisme ; 

- Financement d’un réseau de soins bucco-dentaires. 

 

 

Midi-Pyrénées 

Pour l’accès aux soins somatiques, l’identification des professionnels compétents susceptibles 

de prendre en charge des personnes avec autisme est réalisée à partir du CRA, au travers 

notamment du réseau Handident, du conventionnement avec la faculté d’odontologie. Une 

collaboration entre le CRA et le centre de guidance infantile (ARSEEA) a permis l’élaboration et 

la diffusion d’une plaquette associée à une carte individuelle d’accès aux soins remise aux 

familles par l’équipe de diagnostic et destinée à améliorer les conditions des soins somatiques. 

Sur la gestion des troubles du comportement sévères, une dynamique est soutenue par la CRA 

(au-delà des services qui ont l’habitude d’un accueil spécialisé) pour l’identification, la montée 

en charge et la mobilisation de ressources expertes. 

 

2.4 Evaluation des besoins d’accompagnement des personnes avec autisme 

ou autres TED 
 

2.5 Identification des personnes sans prise en charge effective en fonction 

de leur orientation, ou bénéficiant d’une prise en charge par défaut 
 

Ces deux sujets ont souvent fait l’objet d’une réponse commune, orientée très fréquemment vers 

l’absence de données fiables qui renvoie notamment aux travaux relatifs au suivi des 

orientations des CDAPH en ESMS piloté par la CNSA. 

Plusieurs études et observatoires spécifiques, en l’absence de données actuelles disponibles « en 

routine », sont évoquées : Aquitaine (une étude 2006 identifiait un besoin de 243 places pour 

enfants et 538 pour adultes), Auvergne, Basse-Normandie (observatoire médico-social avec le 

CREAI, et données précises dans le Calvados via un SI spécifique au sein de la MDPH), 

Bourgogne, Champagne-Ardenne, Franche-Comté, Haute-Normandie (observatoire du handicap 

en cours de constitution), Martinique, Océan Indien (avec l’étude pilotée par le CRA sur la 

prévalence des TED – septembre 2013, à venir des travaux sur la caractérisation des 

accompagnements), Pays de la Loire, PACA, Rhône-Alpes. 

A noter : l’étude en cours dans le Nord – Pas de Calais, relative à la démarche de repérage des 

adultes avec autisme en ESMS (puis en psychiatrie). 

Quelques régions disposent néanmoins de données actualisées, non nécessairement 

exhaustives : 
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Alsace : 134 jeunes en attente de place adaptée en médico-social. Au moins 75 personnes 

identifiées en psychiatrie (prises en charge inadéquates) dont 61 de moins de 20 ans. 

Bourgogne : 34 enfants en attente de place en Côte d’Or en 2012. 

Centre : les MDPH recensaient en septembre 2013 122 enfants en attente de places. 

Corse : données MDPH 2013 : 7 enfants sans solution, 4 orientés par défaut. 

Lorraine : au moins 92 personnes (dont 29 adultes) en liste d’attente, mais données partielles. 

Île-de-France 

Le CREHAI-Cedias a réalisé une étude portant sur l’exercice 2011, relative aux enfants dits 

« sans solutions ». 618 jeunes ont été recensés dans la région, dont 255 (41%) avec autisme ou 

autres TED. Une autre étude a été menée sur les franciliens accueillis dans un établissement 

belge. Les données, non exhaustives (les enfants scolarisés mais non hébergés n’ont pu être 

identifiés ; et plus globalement 70% des situations identifiées à l’origine ont pu faire l’objet d’un 

questionnaire) font état de 138 personnes avec autisme ou autres TED (66 personnes de moins 

de 20 ans, 72 de plus de 20 ans) et de 46 avec « psychose infantile ». 

 

 

1. Le repérage, le diagnostic, les interventions précoces 
 

3.1 Repérage 
 

Les documents font état de nombreuses actions, ponctuelles ou récurrentes, de sensibilisation / 

formation auprès des services de PMI, de CAMSP, de crèches, de médecins généralistes, etc. 

Le CRA (en tant qu’acteur positionné au niveau 3 du dispositif gradué) est quasi 

systématiquement le maître d’œuvre de ces actions. 

S’il est difficile de distinguer un profil homogène de la structuration de cette action de soutien au 

repérage, elle semble néanmoins particulièrement bien développée dans les régions, avec des 

stratégies locales qui se précisent et le souhait de mieux identifier les outils adéquats à diffuser 

auprès des acteurs concernés. 

 

3.2 Equipes de diagnostics dits « simples » 
 

Sous ce vocable doivent être entendus non seulement le degré de complexité ou de difficultés 

dans la réalisation de diagnostics, mais surtout la structuration d’acteurs de proximité (niveau 2 

du dispositif gradué). 

Peuvent être notés : 



18 

Alsace : le dispositif UDOPE (unité de dépistage et d’orientation de la petite enfance) et le 

dispositif d’annonce du CH  d’Erstein ; 

Aquitaine : un projet de cahier des charges en cours pour la structuration du niveau 2 par 

territoire de santé ; 

Champagne-Ardenne : action de réseau entre CRA et équipes pluridisciplinaires pour soutenir 

les compétences du niveau 2 (Aube, Marne, Ardennes); 

Haute-Normandie : cahier des charges et expérimentation d’une ETADA (équipe territoriale 

d’appui et de diagnostic de l’autisme) sur le secteur du Havre ; 

Languedoc-Roussillon : appel à projet en cours pour 3 antennes du CRA, chargées notamment 

de diagnostics de proximité ; 

Limousin : une structuration en cours d’élaboration avec le centre expert pour faire progresser 

la précocité des diagnostics, et la montée en charge des CAMSP pour renforcer le niveau 2 ; 

Midi Pyrénées : 13 partenaires sanitaires et médico-sociaux structurant ce niveau 2 ; 

Nord – Pas de Calais : EDAP (équipe diagnostic autisme de proximité) dans le cadre de 

partenariats entre sanitaire et médico-social (5 équipes prêtes à fonctionner, avec un fort besoin 

de formation au démarrage de l’activité) et sur un volet diagnostic de proximité mais également 

de renforcement des collaborations pour les interventions et l’élaboration du projet 

d’accompagnement ; 

Océan Indien : projet de développer 4 sites de diagnostics (3 à la réunion, 1 à Mayotte) avec 

supervision du CRA ; 

Pays de la Loire : montée en charge de la structuration dans les territoires, notamment en 

Sarthe et en Mayenne. Les antennes territoriales du CRA viennent en appui des acteurs du 

diagnostic dit « simple » ; 

Picardie : partenariat entre CRA et acteurs de proximité du diagnostic en cours de 

renforcement, avec par exemple une mise à jour des connaissances à l’été 2013 de CAMSP, CMPP, 

CMP ; 

PACA : partenariat entre le CRA et les EREA, mais aussi entre CAMSP et CRA sur certains 

territoires (Aubagne, Avignon, Toulon) ; 

Rhône-Alpes : si la mobilisation des CAMSP et des équipes de pédopsychiatrie fonctionne, la 

demande des familles reste orientée vers le CRA, ne permettant pas de désengorger ce dernier. 

Les 7 unités d’évaluation pour enfants ont fortement structuré le réseau, avec des procédures 

très formalisées. 

 

A noter : 10 ARS identifient les CAMSP comme acteurs à renforcer, dans le cadre de l’effort de 

structuration du niveau de diagnostic et d’évaluation de proximité. 

 

3.3 Equipes de diagnostics complexes 
 

Le document posait notamment la question des délais de diagnostic, et de l’appui du CRA au 

développement des acteurs de proximité, les deux sujets étant étroitement liés. Et le constat est 

très fréquent de délais excessifs, avec la perspective de les voir diminuer avec la montée en 

charge d’acteurs du niveau 2. 

Quant aux interventions précoces, plusieurs réponses (qui mettent aussi en lumière la faiblesse 

des moyens actuellement dévolus sur ce thème) montrent que des initiatives sont en 

développement : 

Alsace (SIJ de l’EPSAN) avec appui du CRA ; 
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Aquitaine : structuration d’un réseau dans le Lot-et-Garonne ; 

Auvergne : groupe de travail ad hoc avec livrable en avril 2014 ; 

Corse : priorité d’action 2014 ; 

Languedoc-Roussillon : tentative de mise en place d’un répertoire des libéraux intervenant 

dans l’accompagnement précoce ; 

Midi-Pyrénées : projet de développement d’une expérimentation de service mettant en œuvre 

l’ESDM (modèle de Denver) ; 

2. Repérage et diagnostic des adultes 
 

4 régions  indiquent avoir lancé une démarche de repérage : 

Basse-Normandie (avec des éléments disponibles au 1er trimestre 2014) ; 

Franche-Comté (enquête en cours d’analyse, auprès du secteur sanitaire et du médico-social) ; 

Nord – Pas de Calais (démarche identifiée dans le 3ème plan autisme, en cours de mise en 

œuvre) ; 

Midi-Pyrénées (démarche en cours d’élaboration). 

 

Plusieurs indiquent le souhait de lancer cette démarche : Champagne-Ardenne, Île-de-France, 

Limousin, PACA avec un travail en cours d’élaboration dans les Bouches-du-Rhône. 

 

Les autres réponses se situent plutôt sur le versant d’actions spécifiques de sensibilisation, de 

formation (Aquitaine, Centre, Haute-Normandie) ou bien de dispositifs particuliers : Alsace 

(équipe mobile d’intervention autisme du CH de Rouffach : diagnostics fonctionnels et 

étiologiques en ESMS, en hôpital ou à domicile), Poitou-Charentes avec le CEAA, Rhône-Alpes 

(CRA et équipes mobiles : formations et visites d’ESMS). 

 

L’état des lieux des dispositifs consacrés aux diagnostics pour adultes fait apparaître un souhait 

fort de développement, mais à ce stade le constat est globalement celui d’un champ peu 

structuré, à quelques exceptions près (notamment l’Île-de-France ; le Languedoc-Roussillon avec 

le projet de développement d’une unité spécialisée : HAD, hospitalisation à temps complet, 

équipe mobile, unité d’évaluation ; Midi Pyrénées avec deux équipes couvrant chacune deux 

départements ; Rhône-Alpes avec 3 équipes créées en 2012/2013 dont deux ont une mission 

d’accompagnement du médico-social, une activité de consultation centre expert Asperger en 

Isère). 

3. Formations 

5.1 Etat des lieux de l’offre de formation – initiale et continue- en région 

pour les professionnels 
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De nombreuses régions recensent très difficilement l’offre de formation existante (initiale et 

continue) dédiée au TED. A ce titre, plusieurs réponses se concentrent sur les activités de 

formation (ou de soutien à des formations) du CRA. 

Quelques réponses sont néanmoins à relever particulièrement : 

Alsace : sur 2012 et 2013, 77% des ESMS pour enfants, 56% des ESMS pour adultes  et 90% des 

services de psychiatrie ont programmé des formations à l’accompagnement des personnes avec 

TED, avec de nombreux modules consacrés aux modes de communication alternatifs et aux 

méthodes éducatives structurées. 

Franche-Comté : la délégation régional d’UNIFAF a obtenu un financement européen 

permettant de soutenir des actions collectives, ayant touché 424 professionnels au cours de 35 

sessions (20 autres session organisées fin 2013). L’IRTS développe également un programme de 

formations sur l’autisme et les stratégies éducatives (parents et professionnels). 

Haute-Normandie : le CREAI a réalisé une étude auprès des OPCA, universités, IFSI, IFTS, etc. 

permettant de mettre en lumière les heures de formations consacrées au champ de l’autisme 

(hors Master), relativement peu d’heures sont constatées (ex : éducateur spécialisé : 25h30 sur 

les 3 ans soit 1,8 % des enseignements théoriques). 

Midi Pyrénées : recensement effectué par le CRA (organismes de formation, associations, DU). 

Centre 

- Organisation de journées régionales de rencontres inter institutionnelles et 

pluri-professionnelles : depuis 2002 le CTRA a mis en place un groupe de travail chargé 

de la formation inter professionnelle coprésidé par l’Ecole régionale du travail social et 

l’ARS. 7 journées mises en place depuis sa création. 

- DU Université de Tours, et projet de licence professionnelle. 

- Organismes de formation : CRA, ITS (module de 21 h), IRFSS, Université de Tours 

(module sur la thérapie d’échange et de développement), ERTS d’Olivet. L’état des lieux 

a recensé 10 modules de formations organisés au sein des établissements et services, 

outre ceux dispensés en Eure-et-Loir par la Maison des personnes autistes. 

- Enfin, des journées d’études ont été recensées (CRA et fédération Autisme 

Centre). 

 

 

Champagne-Ardenne 

L’IRTS de Champagne-Ardenne a recensé la totalité de ses actions de formation sur la période 

2000 / 2013 : la formation longue labellisée en 4 modules (finalité : délivrance d’une attestation 

de spécialisation), les formations « intra » au bénéfice des ESMS, les journées thématiques, les 

modules d’approfondissement professionnel, la participation au dispositif « formation de 

formateurs », l’intégration de modules au sein de formations initiales (éducateur spécialisé, 
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moniteur-éducateur, technicien de l’intervention sociale et familiale, assistant de service social). 

 

5.2 Politique régionale ou infrarégionale de formation impulsée ou 

soutenue par l’ARS 
 

De nombreuses réponses (13)positionnent avant tout le déploiement de la mesure n°5 du plan 

autisme 2008 / 2010 (formation de formateurs sur l’état des connaissances) en tant que cœur de 

stratégie de l’ARS, parfois exclusivement. 

D’autres démarches existent : 

Alsace : soutien via le fonds d’intervention régional à un programme de formation porté par le 

CRA (axes : aidants, diagnostics enfants et adultes, montée en compétence dans les 

accompagnements auprès des enfants) ; 

Haute-Normandie : plan d’action régional sur ce sujet, avec le développement des stages en 

ESMS, la formation (via le CRA) des acteurs des 1ers et 2ème niveaux des dispositifs gradués, un 

partenariat renforcé CRA-IFTS, l’intégration dans les CPOM et les appels à projet d’un volet 

« plan de formation » conforme aux RBP, le soutien aux formations des personnels de l’Education 

Nationale par le CRA, le ciblage des formations de formateurs vers les ESMS non spécifiques, 

l’existence d’un DU autisme. 

Île-de-France : soutien à la formation continue des ESMS spécialisés, y compris avant 
l’ouverture des nouvelles structures, notamment sur le PECS. Progression forte des formations 
consacrées à ABA et TEACCH. 
  

5.3 Formation de formateurs 
 
Sur les données transmises par les 17 ARS ayant répondu, sont comptabilisées 262 sessions pour 
9 613 bénéficiaires (la question portait sur les exercices 2011 à 2013). 
Certaines régions vont débuter le déploiement en 2014 (Auvergne, Basse-Normandie, Bretagne). 

Quelques ARS présentent des cibles spécifiques précises comme la Franche-Comté (MDPH, PMI, 

crèches, Education Nationale, médecins généralistes, cap Emploi), Île-de-France, Océan Indien, la 

Picardie,… 

Ce processus doit faire l’objet, dans le cadre du 3ème plan, d’une évaluation de la mesure, qui 

permettra de disposer de données qualitatives et quantitatives plus précises, permettant de 

donner des axes prospectifs à ce déploiement en régions. 


