Autisme : changeons la donne !

"Stratégle nationale pour ["autisme au sein des troubles du neuro-
développement”... C'ast sous ce nom que le gouvernement a lancé en avril
un nouveau plan congu pour relever les nombreux défis de |'autisme at
donner une donner leur "juste place”, au milleu de tous, 2 'enfant et a
I'adulte différent. Une ambition de taille qui repose sur la maobilisation de
nombreux acteurs, 3 commencer par les médacins.

L'autisme est un trouble dont la description est relativement récente. En effet, c'est en
1943 que le psychiatre Leo Kanner décrit sous le nom d'autisme infantile des
particularités de comportement de certains enfants . tendance a I'isolement, besoin
d'immuabilité et retard de langage. Longtemps considéré comme une psychose, il aura
fallu attendre |les années 80 pour gque [‘autisme devienne un “"trouble global du
développement” puis un "trouble envahissant du développement” (TED), dénomination
toujours en vigueur dans la 10° version (CIM-10) de la Classification intemationale des
maladies de I'OMS. En 2013, le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux
- cinguiéme édition {DSM-5) introduit, ki, "appellation TSA - pour Trouble du spectre de
Fautisme - qui fait aujourd’hui référence. Sous ce nom, le manuel décrit un trouble
neurc-développemental définl par deux dimensions symptomatiques @ un trouble de la
communication et de 'interaction sociales d'une part et des comportements répétitifs et
des intéréts restreints d'autre part. "Comme |'ancienne appellation TED, le terme TS5A
couvre en fait des réalités trés différentes qui vont de tableaux trés sombres associant
des comorbidités complexes (déficience intellectuelle, épilepsie, handicap visuel ou
auditif, anomalies génétiques, troubles psychiatriques...) a des formes moins sévéres -
comme le syndrome d'Asperger - qui peuvent rester indétectées pendant toute une
existence”, explique Anne-Marie Trarieux, vice-présidente de la commission &thigue du
CHNOM.

344 millions d'euros pour rattraper le retard

"Les taux de prévalence des TSA sont en hausse dans le monde entier, indique Patrick
Lefas, président de chambre a la Cour des Comptes et pilote du rapport sur la situation
et les limites de la prise en charge de l'autisme rendu public en janvier dermier. lis
atteindraient désormais environ1% de la population, enfants comme adultes. En France,
700 000 personnes seraient ainsi concernées, soit prés de 100 000 jeunes de moins de
20 ans et 600 000 adultes, sachant que, pour ces derniers, seule une petite minorité
{environ 75 000 individus) a fait I'objet d'un diagnostic.” De tels chiffres font de
l'autisme une priorité de santé publique de tout premier plan... Mais pour autant la
France accuse un profond retard dans sa prise en charge, malgré les trois plans dédiés
qui se sont succédés depuis 2005 pour développer les connaissances et mettre A niveau
I'cffre de soins et d'accompagnement {cf Interview ci-contre). Avec ['&aboration d'une
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nouvelle stratégie nationale personnellement impulsée par Brigitte Macron, le
gouvernement d'Edouard Philippe s'empare a son tour de ce sujet aussi complexe gue
douloureux. Dévoilé en avril dernier aprés 9 mois de concertation, ce vaste plan dactions
porté par le slogan "Changeons |a donne 1" représente un investissement inédit en faveur
de personnes atteintes de troubles du spectre de ['autisme : 344 millions d'euros seront
en effet consacrés 4 la mise en ceuvre des /0 mesures prévues pour que la France
puisse s'aligner sur les meilleures pratigues, notamment en termes de diagnostic,
d'Intervention précoce et d'inclusion dans la société,

Casser le verrou du diagnostic vers I'accés au soin

Le troisiéme plan autisme avait mis 'accent sur le déploiement, sous I'égide des Centres
de Ressources Autisme (CRA) d'un réseau gradué de repérage, de diagnostic et
dinterventions précocas dés I'dge de 18 mois. "Mais si les progrés sont indéniables a
Péchelle nationale, ils sont trés variables d'un territoire & I'autre, souligne Patrick Lefas.
Dans de nombreuses régions, les centres de disgnostic présentent des files d'attentes
considérables qui retardent la prise en charge des enfants.” Quant aux médecins,
généralistes et pédiatres, le constat est sans appel : "ils restent quasiment absents de la
phase de repérage et de diagnostic alors gu'ils devraient étre les acteurs majeurs pour
repérer, mettre en place les démarches diagnostiques et organiser les premiéres
Interventions”, affirment les autaurs du dossier de présentation de la stratégie nationale.
"De fait, bon nombre de nos confréres sont désemparés par cette misslon gu'ils savent
capitale mais pour laquelle ils se sentent mal formés, avec toujours la crainte, en
"absence de signes pathognomoniques, d'alerter trop vite et d'enfermer dans un
diagnostic”, indique Anne-Marie Trareux. Face a cette situation, le gouvernement
propose des mesures pour améliorer le repérage des écarts de développement chez les
trés jeunes enfants (sensibilisation et formation des professionnels de la petite enfance
et de I"école) mais ausst pour confirmer rapidement les premiers signaux d'alertes. |l est
ainsi prévu de renforcer Poutillage des médecins de premiere ligne, notamment au
travers des examens obligatoires des 9 et 24 mois, en lien avec |e nouveau carmet de
santé, mais aussi de mettre en place des actions de sensibilisation & leur intention afin
qu'ils alent tous le réflexe d'adresser I'enfant & des professionnels de 2° ligne spécialisés
dans les troubles du neuro-développement.

Intervenir immédiatement et réduire le reste a charge

S'il est indispensable, le diagnostic ne doit pas demeurer I'élément déclencheur d'un
parcours qui demeure trop souvent difficlle pour les familles, tant sur le plan
psychologique, que sur les plans organisationnel, financier at social. "Pour donner toutes
ses chances a 'enfant il faudrait intervenir plus tdt, dés que les signaux d'alertes sont
confirmés, poursuit Anne-Marie Trareux., L& encore, les médecins ont un rdle a jouer en
accompagnant les familles dans leurs démarches et en assurant un relai rapide auprés
des autres intervenants.” "L'enjeu ici est de gagner du temps, ajoute Patrick Lefas, car
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fon sait qu'une prise en charge précoce peut réduire de maniére significative la
manifestation des troubles et rendre possible une inclusion dans la vie sociale, A
linverse, en I"absence de soins pertinents, le risque de "sur-handicap” s'accentue dans
une sorte de "cercle vicieux" susceptible de faire émerger des comportements dits
"problémes” qui mettent les enfants, les familles et les établissements d'accueil dans
l'impasse". 5Sur ce volet, deux mesures phares sont au programme de la stratégie
nationale. La premiére porte sur la mise en place, dans chague territoire, d'une plate-
forme d'intervention et de coordination « Autisme TND » de Zéme ligne, chargée
d'organiser rapidement les Interventions de différents professionnels  libéraux
{ergothérapeutes, psychomotriciens, etc.) et ce, sans attendre le diagnostic. La seconde
mst la création, dés 2019, d'un = forfait intervention précoce » desting a réduire le reste
& charge pour les familles en financant le recours aux professionnels non conventionnés
par I'assurance maladie (psychomotricien, bilan neuropsychologique, ergothérapeute... ).

Contribuer 4 la construction d'une société inclusive en facllitant "accés a la

santé

L'accés aux soins e a la santé est généralement considéré comme l'une des premiéres
clés d'une insertion dans la société. Mais, pour I'heure, force est de constater que la
serrure est grippée... Un rapport IGAS-IGEN de mai 2017 souligne ainsi que « Les
personnes avec autisme peuvent présenter des vulnérabilités particulieres et
potentiellement graves sur le plan somatique (...), mais leur accés & des soins est
souvent semé d'obstacles. Par ailleurs, le trouble fonctionnel en particulier du
comportement ou intellectuel, peut-étre en [ui-méme un obstacle & des soins
indispensables pourtant trés courants (dentaires, ophtalmologiques, ete.). » C'est ce que
constate au quotidien Thierry Champion, président de l'association Handiscins 86 qui
remarque "que le corps médical et paramédical n'est pas formé a la prise en charge de
ces populations et que, dans son ensemble, le systéme de santé n'est pas corractement
organisé pour offrir des parcours de seins pertinents au regard de leur handicap.” La
encore, la stratégie prévoit plusieurs mesures ciblées. Une réflaxion sera ainsi engagée
par la HAS sur le parcours de santé des personnes en situation de handicap en ville, en
coordination avec les établissements de santé et les services sociaux et médico-sociaux.
Farallélemnent, une enveloppe budgétaire de 1,8M€ sera mise & disposition pour |3
généralisation de bilans de santé et le nombre de lieux de consultation devrait étre
augmentéd, "Mais ces actions gouvernementales ne feront pas tout, remarque Anne-Marie
Trarieux en conclusion. Mous, médecins, qui avons de tout temps &té des acteurs au
service de l'inclusion, devons continuer a lutter contre toutes les stigmatisations, avec
tout notre professionnalisme et toute notre humanité,”

(((Témoignages)))

Des outils pour permettre aux médecins de jouer pleinement leur rile

“Les médecins généralistes ont d'ores et déja un rdle majeur dans le repérage des
enfants présentant des différences de développement et I'enclenchement d'un parcours
permettant leur accompagnement et éventuellemeant un diagnostic. lls sont souvent las
premiars interiocuteurs de parents inguiets. Le dispositif d'intervention précoce prévu
par la stratégie autisme au sein des troubles du neuro-développement créé les outils qui
donneront aux médecins généralistes les moyens de jouer pleinement leur rdle,
notamment en assurant une couverture par l'assurance maladie des bilans et
interventions nécessaires. Des rencontres seront d'ailleurs organisées dés automne
avec les représentants des médecins généralistes, et I'ordre des médecins, afin de
détailler les objectifs de la stratégie, recueillir leurs remarqgues et construire au mieux les
nouveaux parcours d'intervention précoce.”

Sophie Cluzel, secrétaire d'état auprés du premier ministre, chargée
des personnes handicapées

Des structures de soins en quéte d'équilibre

"Président d'Autisme Vienne pendant plusieurs années, j'ai eu maintes fois "occasion de
constater le retard accumulé par la France dans la prise en charge des soins médicaux
des patients TSA qui sont souvent ostracisés par une médecine de ville mal formee et
désarconnée par des comportements déroutants. C'est-ce gqui m'a amené & créer
Handisoins 86 il y a une dizaine d'années en fédérant les grandes associations
départementales autour d'un projet de services de soins spécifiques initialement centré
sur le dentaire. L'unité de ['hopital Camille Guérin de Chatellerault a ainsi vu le jour en
janvier 2011 et aujourd'hui elle accueille environ 1000 patients par an, avec une offre de
soins élargie (radios, prises de sang, vaccin...). Mais force est de constater gue cette
expérience réussie sur le plan de la prise en charge n'essaime pas aussi vite gu'on
pourrait le souhaiter. Et ce, pour une raison simple : les structures de ce type ont toutes
les peines du monde & atteindre I"équilibre financier, sans parler de rentabilité. C'est pour
cela que j'appelle de mes voeux la mise en place d'une cotation spécifique qui
permettrait de voir grandir des projets gui ne soient pas entiérement dépendants des
perfusions des ARS ou de la bonne volonté de professionnels bénévoles.”

Thierry Champion, médecin généraliste a Chatellerault et président
d'Handisoins 86

Point de vue extérieur

Des avancées indéniables... mais insuffisantes

il

Patrick Lefas, président de chambre & la Cour des Comptes et pilote du
rapport sur la situation et les limites de la prise en charge de |"autisme
(janvier 2018)

- En décembre 2017, la cour des comptes a publié un rapport intitulé
évaluation de la politiqgue en direction des personnes présentant des
troubles du spectre de l'autisme. Quelle est |'origine de ce document et
comment ont été menés les travaux 7

C'est le comité d'évaluation et de contrble des politiques publigues de [‘assemblée
nationale qui nous a commandé ce rapport en décembre 2016. Il représente une année
d'enquéte : état des Heux, exploitation de la littérature académigue, entretiens,
guestionnaires, auditions des parties prenantes, missions a ['étranger... Devant la
faiblesse des données disponibles, nous avons di engager des travaux spécifiques &
I'instar d'un sondage d'opinion mené auprés d'un échantillon représentatif des
professionnels de santé de premier recours afin de déterminer leur niveau de
connaissances sur les TSA et d'identifier les difficultés rencontrées dans leur pratique en
matiére de repérage et de diagnostic.

- Quels ont &té les constats en matidre de connaissance des TSA et sur leur
prise en charge 7

Le bilan est assaz mitigé. On constate d'abord que la connaissance reste lacunaire,
méme 5"l y a des progrés dans la compréhension des causes des TSA grice i I'apport de
nouveauy outils comme la génomique, l'imagerie cérébrale ou le suivi de cohortes sur
longue durée. D'autre part force est de constater que la prise en charge reste, elle,
largement insuffisante, pour les enfants et surtout pour les adultes. 5i elles sont
indéniables, les avancées dans le repérage et le diagnostic précoce demeurent
hétérogénes et les délais sont encore beaucoup trop long entre le premier contact en
vue d'un diagnostic et le début du suivi.

- Qu'est-il ressorti du sondage mené auprés des professionnels de santé, en
particulier du cdté des médecins 7

La encore les résultats sont hétérogénes : alors qu'une assez large majorité de
psychiatres et les pédiatres estiment leur niveau de connaissances en matiére de
diagnostic et de prise en charge des T5A "moyen d excellent®, il en va autrement des
médecins généralistes qui sont 62% & juger leur niveau “faible a insuffisant”. Par ailleurs
les filiéres d'adressage pour confirmer un diagnostic ne sont pas toujours bien identifiées
et 4 généralistes sur 10 ne semblent pas convaincus que le diagnostic peut &tre porté
entre 0 et 2 ans. Autant dire que les mesures prévues dans la stratégie nationale en
faveur de la sensibilisation et de la formation des médecins ont toute leur place !

- 11 recommandations sont formuléas dans la rapport. Sur quels axes
s'articulent-elles 7

La premiéra idée directrice est l'amélioration des connaissances sur les T5A - en
particulier en ce gui concerne les patients adultes. Un autre axe porte sur 'articulation
entre les différents acteurs. Enfin nous préconisons un ensemble de mesures destinées a
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renforcer et homogénéiser la qualité des prisas en charge dans les territoires. Par
exemple nous insistons sur la nécessité de développer le repérage des enfants en dge
préscolaire par les professionnels médicaux de premiére ligne en s'appuyant sur chacun
des examens du développement de l'enfant et plus particuligrement sur 'examen
obligatoire du 2 4éme maois.

Point de vue de l'ordre

Repérer, diagnostiquer, accompagner... et s'informer |

Aprés trofs plans autisme centrés sur I'offre de soins et de suivi dans une logigue de lits
et de place, la nouvelle stratégie nationale mise, elle, sur la valorisation des potentiels et
sur "optimisation du parcours de vie des personnes autistes, du premier repérage chez le
tout petit enfant a l'inclusion sociale des citoyens adultes. Parcours de vie qui
s'apparente jusqu'a présent & un douloureux parcours du combattant. Plus qu'une simple
inflexion sémantique, il faut voir dans ce guatridme plan un appel 4 la mobilisation de
tous les acteurs potentiellement impliqués dans I'accompagnement des enfants, des
adultes autistes et de leur entourage. Cet appel nous concerne évidemment tous,
médecins de premiére ligne, généralistes, pédiatres et psychiatres car nous avons un réle
clé & jouer dans la détection des premiers signaux d'alerte, dans la pose du diaghostic,
dans la mise en place d'une prise en charge |la plus précoce possible et dans 'orientation
des parents dans un univers aussi inconnu, anxiogéne que semé d'embuches. Autant de
moments clés délicats, susceptibles de déstabiliser des professionnels de santé qui
s'estiment, dans leur majorité, peu préparés et mal outillés pour faire face a de telles
situations. La stratégie nationale place d'ailleurs la formation des professionnels au cosur
de ses priorités et je m'en réimj:a Mais sans attendre les mesures annoncées chacun de
nous peut dores et déja s'informer - ne serait-ce qu'en lisant les demiéres
recommandations de "Académie de Médecine (2016) et de la Haute Autorité de Santé
{2018) - mais aussi établir des contacts avec |'écosystéme de son territoire afin d'étre
en mesure d'agir 4 bon escient et au bon moment pour donner toutes laurs chances aux
enfants et & leurs parents.

Anne-Marie Trarieux, vice-présidente de la commission éthique du CNOM



