Assurance-invalidité

Recommandations dans le domaine de I'autisme

L’'autisme chez les enfants, les adolescents
et les jeunes adultes

Les personnes autistes, comme leurs proches, ont besoin de soutien.

Le nombre de diagnostics d'autisme a récemment fortement augmenté:
mais en fait-on assez pour les personnes concernées? Les soutiens
existants sont-ils adaptés? Une enquéte commandée par I'Office
fédéral des assurances sociales montre que le systeme d'aides spéci-
fiques est en bonne voie en Suisse, mais que beaucoup reste a faire
dans certains champs d'action.
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Depuis une dizaine d’années, les
troubles du spectre de l’autisme
(TSA) retiennent de plus en plus I’at-
tention du grand public et des milieux
scientifiques, partout en Suisse. Le
constat de ’augmentation importante
du nombre de cas suscite en maints
endroits I'étonnement. Le terme de
«diagnostic a la mode» est déja évo-
qué, ce qui est encouragé par la fagon
parfois généralisante dont les médias
rendent compte de cette thématique.

Selon les connaissances scienti-
fiques actuelles, les personnes at-
teintes de TSA présentent des troubles
au niveau des interactions sociales
et de la communication. Simultané-
ment, leurs répertoires d’intéréts et
d’activités sont restreints, et souvent
marqués par leur caractere répétitif.
La compréhension sociale est réduite,
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les comportements d’interaction sont
limités, et la planification des actions
entravée. Ces signes typiques doivent
étre observés des la petite enfance.
La ligne de démarcation entre les di-
verses formes d’autisme est difficile a
tracer, raison pour laquelle le terme
de «spectre» est préféré aujourd’hui
pour rendre compte de ce continuum
de troubles.

Le dossier thématique publié en
2013 par la revue spécialisée «Pédia-
trie» offre une bonne vue d’ensemble
de I’état actuel de la détection et de
la prise en charge des TSA en Suisse.
Outre une introduction sur le théme
de Pautisme! et sur le diagnostic?, on
y trouvera un point de vue profes-
sionnel sur la situation en Suisse®, une
analyse de cas* ainsi qu'une explica-
tion des prestations que 1Al fournit

Evelyne Thommen

pour les enfants atteints de TSAS. Le
contexte suisse est également présen-
té dans le cahier 8/2014 de la revue
«Swiss Archives of Neurology and
Psychiatry »°.

Ce tour d’horizon révele avant tout
ceci: les documents scientifiques et
les résultats de recherche sur la si-
tuation de vie et de prise en charge
des personnes atteintes d’autisme
ou d’autres troubles envahissants du
développement sont encore trop peu
nombreux, et les études se limitent

Op. cit. Herbrecht et al.
Op. cit. Keller.

Op. cit. Gundelfinger.
Op. cit. Bonifer.

Op. cit. Rajower et al.

Surtout par Op. cit. Barker et par Op. cit. Thom-
men et al.
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en général a des domaines particu-
liers. Le conseiller aux Etats Claude
Héche a soulevé ce probleme dans un
postulat auquel 'OFAS a été chargé
de répondre par la commande d’une
étude dont les résultats sont présen-
tés ici’. Les objectifs étaient de dé-
terminer si les mesures de détection
et de prise en charge en vigueur sont
adéquates, de mettre en évidence les
éventuelles lacunes a combler et de ci-
ter des exemples de bonnes pratiques.

Pour cette étude, les données du re-
gistre central de ’assurance-invalidité
(Centrale de compensation, CdC) ont
été analysées et 35 entretiens ont été
menés avec des experts (22 en Suisse

7 Po.Héche Claude Autisme et trouble envahis-
sant du développement. Vue d’ensemble, bilan
et perspectives: www.parlament.ch = Curia
Vista— 12.3672

8 LAltravaille avec des codes pour la statistique
des infirmités et des prestations. Le graphique
se réfere par conséquent aux prestations pour
autisme et non a des diagnostics cliniques
proprement dits.
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alémanique et 13 en Suisse latine). De
nombreux travaux de recherche, me-
nés a I’étranger mais aussi en Suisse,
ont été analysés, notamment les trois
projets «Vivre avec l’autisme en
Suisse» (Eckert), «Projet d’observa-
toire en autisme» (Thommen) et «La
situation des jeunes adultes avec un
trouble du spectre de 1’autisme dans
les structures résidentielles de Suisse
romande» (Zbinden Sapin). Les au-
torités cantonales ainsi que les centres
de consultation et services spécialisés
en autisme ont également été associés
aux recherches.

Détection des troubles
du spectre de I'autisme

On retiendra d’abord que le
nombre de personnes pour lesquelles
un diagnostic d’autisme a été posé a
fortement augmenté. Des données cli-
niques concretes a jour sur I'incidence
ne sont pas disponibles (autrement

dit, on ne sait pas exactement pour
combien de personnes un tel diagnos-
tic a été posé), mais par contre les
données relatives a 'incidence des
prestations, c’est-a-dire les données
indiquant combien de personnes avec
un diagnostic de TSA bénéficient de
prestations de IAI® peuvent servir de
base aux analyses. En admettant qu’il
y a correspondance entre la gravité de
la forme d’autisme et le dépdt d’une
demande de prestations Al, ce sont
donc surtout les cas graves que ces
chiffres devraient refléter. Cette inci-
dence est presque cinq fois plus élevée
pour les enfants nés en 2004 qu’elle
ne ’était pour les jeunes nés en 1983
(cf. graphique G1).

Cette évolution est due a une nette
amélioration des procédures de dé-
pistage et de diagnostic. Par exemple,
le diagnostic différentiel entre TSA et
déficience intellectuelle ou retard de
développement peut étre fait plus clai-
rement aujourd’hui que par le passé.
De plus, il existe davantage de centres

Nombre de cas Al (autisme) pour 100000 naissances par année de naissance G1
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Le graphique représente les cohortes jusqu’en 2004 (les enfants nés en 2004 avaient 8 ans en 2012).

Source: Op. cit. Eckert et al.

Sécurité sociale CHSS 3/2015 17



Assurance-invalidité

diagnostiques compétents. Ce déve-
loppement n’est potentiellement pas
encore achevé. Comme le confirment
en effet les entretiens, en maints en-
droits la capacité des centres est encore
insuffisante et le processus diagnos-
tique n’est pas encore standardisé.

En ce sens, un des résultats clé de
I’étude est la nécessité, a I’échelle
suisse, d’une qualification de base
concernant ’autisme pour tous les
professionnels impliqués dans le pro-
cessus diagnostique.

De la détection a la
planification des soutiens

Lorsqu’un trouble du spectre de
l’autisme est détecté, se pose la ques-
tion des soutiens et des interventions
qui seront mis en place. Les mesures
suivantes sont particulierement re-
commandées par la littérature scien-
tifique actuelle:

e offres spécifiques de conseil pour
les personnes concernées, leurs
proches et les professionnels, ain-
si qu'une bonne coordination des
offres disponibles;

e mesures efficaces et facilement ac-
cessibles d’intervention (précoce)
et de soutien;

e offres d’appui scolaire spécifiques
au trouble;

e mesures appropriées d’insertion
professionnelle;

e temps de réaction raisonnables et
prestations appropriées pour un
colt acceptable.

L’étude a pu montrer que la situation
en matiere de soutien et de prise en
charge ne répond pas en tous points
aux recommandations scientifiques.

Conseil et coordination

Un des principaux points critiques,
ressorti des entretiens, est la difficulté
d’accéder a des prestations de conseil
spécialisé pour les parents d’enfants
ou d’adolescents présentant un TSA.
Certes, les parents recoivent au cas
par cas, en fonction de la situation, des
conseils de bonne qualité mais,de ma-
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niere générale, les experts déplorent
le manque d’offres spécifiques, faciles
d’acces, qui assureraient information,
mise en réseau et coordination.

Intervention et soutien

Ces derniéres années, ’améliora-
tion des connaissances relatives au
diagnostic a entrainé I’amélioration
des connaissances sur les possibili-
tés de soutien adapté aux personnes
avecun TSA. C’est 1a un résultat sans
équivoque des 35 entretiens menés.
Cependant, il n’est pas aisé de traduire
ce savoir dans les actes. S’il existe
des mesures d’éducation précoce
intensive, aussi bien sous forme de
programmes de thérapie comporte-
mentale spécifiques que de mesures
interdisciplinaires ou de pédagogie
spécialisée, elles ne sont accessibles
que ponctuellement et c’est le cas
dans toutes les régions. De plus, de
nombreuses offres de soutien pro-
posées aux personnes présentant un
TSA ne ciblent pas spécifiquement
I’autisme. La aussi, la coordination
s’avere difficile entre des mesures pro-
posées par des organismes différents
en des lieux variés.

Appui scolaire

Les programmes d’appui scolaire
destinés aux enfants et aux jeunes
présentant un TSA constituent plu-
tot ’exception que la regle. Quelques
cantons ont lancé des projets pilotes
avec succes. De plus, quelques institu-
tions spécialisées disposent d’impor-
tantes connaissances spécifiques aux
TSA et d’'une grande expérience de
lautisme. Cependant, il manque ré-
gulierement le savoir nécessaire pour
répondre aux besoins particuliers de
soutien dans le cadre des structures
d’accompagnement, et,l1a ou les com-
pétences existent, I’offre ne peut de
loin pas répondre a la demande.

Insertion professionnelle

En ce qui concerne I'insertion pro-
fessionnelle, il faut faire la distinction
entre le marché primaire du travail et
les offres de travail et d’occupation en
milieu protégé. Ce sont surtout des

personnes présentant le syndrome
dAsperger ou un autisme de haut ni-
veau que l’on trouve sur le marché
primaire du travail. Dans ce cadre, le
plus grand défi relevé par tous les ex-
perts interrogés est la recherche de
mesures d’orientation et de forma-
tion professionnelles adaptées:seules
de rares entreprises formatrices sont
préparées a répondre aux besoins de
ce groupe cible. Les jeunes ayant recu
un diagnostic d’autisme infantile ou
d’autisme atypique se trouvent sur-
tout en milieu protégé. Dans une telle
situation, c’est principalement ’amé-
nagement de la place de travail qui re-
quiert un savoir spécialisé et beaucoup
d’expérience; tous s’accordent a dire
que des améliorations s’imposent. De
maniere générale, les experts sont tres
critiques a 1’égard de la qualification
des professionnels dans le contexte de
I'insertion professionnelle.

Temps de réaction, prestations et colits

L’analyse des 416 cas tirés du re-
gistre de la CdC montre que 1Al
fonctionne de maniére tout a fait
appropriée pour les personnes pré-
sentant un TSA, bien que de grandes
différences apparaissent d’une région
al’autre, en ce qui concerne le temps
de réaction, les prestations et les cofits.
Il ressort de la comparaison entre la
date du diagnostic et celle des pres-
tations sollicitées, qu’il se passe en
moyenne 60 jours entre le moment
ol une personne recoit le diagnostic
d’autisme et les premieres prestations
prises en charge par IAl

Pour ce qui est des prestations four-
nies par Al il faut faire la distinction
entre les groupes de bénéficiaires. En
effet, tous les bénéficiaires pour les-
quels 'autisme a été diagnostiqué ne
figurent pas dans le registre a ce titre:
ils peuvent aussi étre enregistrés au
titre de retard mental ou dans une
tout autre catégorie (cf. tableau T1)’.

9  Les types de prestations, et donc les groupes
de bénéficiaires, sont formés sur la base des
codes pour la statistique des infirmités et des
prestations de I'Al, cf. note 1.
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Rentes Al par groupes de bénéficiaires

T

Cas corresp. a un groupe de bénéficiaires

Soutien principal

de I'Al pour I'au-

Age moyen lors du o p L2 g tisme (> 70 % des

; : E T © 2 25 2

diagnostic: 2 st 2ES = personnes par ca-
Classification CIM-10 N années; mois = gg ZIL- £ 5 tégorie)
F84.0 Autisme infantile 220 6:;5 141 3 41 35 All. Imp., Mes. Med.
F84.1 Autisme atypique 72 10;0 26 1 15 30 Mes. Prof.
F84.5 Syndrome d'Asperger 124 11;0 54 0 16 54 Mes. Prof.
Total 416 221 4 72 119

Diagnostic de trouble du spectre de I'autisme (code CIM) pour N = 416 personnes avec leur &ge moyen au moment du diagnostic. Répartition dans
le groupe de bénéficiaire I'Al. (Critére: au moins 70 % des personnes dans ce diagnostic recoivent la prestation).
All.Imp.= Allocation d'impotence, Mes. Med. = Mesures médicales, Mes. prof. = mesures professionnelles.

Source: Op. cit. Eckert et al.

Dans notre étude, 70 % des enfants,
adolescents et jeunes adultes pour
lesquels un diagnostic de TSA a été
posé (293 sur 416) ont recu de AT des
prestations avec le code « Autisme»:
les 30 % restants (123 sur 416) n’en
n’ont pas bénéficié. Cela s’explique
par la forme d’autisme et par I’dge de
I’assuré. Pour étre reconnus par 1Al
les troubles du spectre de 1’autisme
doivent étre constatés au plus tard
a ’age de cinq ans. Dans le cas de
I’autisme infantile, en regle générale,
le diagnostic a déja été posé avant
ce moment. Dans les données de la
CdC, ce sont surtout ces cas qui sont
enregistrés, avec un certain retard (au
plus jusqua I’age de huit ans), et ces
enfants recoivent surtout des alloca-
tions pour impotent et des mesures

Rapport de recherche
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médicales. En revanche, ’autisme
atypique et le syndrome dAsperger
ne sont souvent diagnostiqués que
plus tard et entrainent alors presque
exclusivement des mesures d’ordre
professionnel.

Les cofits par téte consacrés par IAl
aux personnes du groupe «Autisme »
ont été de quelque 7000 francs par
an. Ils étaient donc inférieurs a ceux
des assurés du groupe «Retard men-
tal» (env. 12000 francs) et a ceux des
assurés du groupe dont ’autisme ne
donnait pas droit a des prestations
spécifiques (env. 8000 francs). Mais
ce qui frappe ici, ce sont surtout les
différences d’une région a I’autre: les
cofits par téte sont plus élevés d’un bon
quart dans la région 1émanique et au
Tessin par rapport au reste de la Suisse.

Points pour lesquels
une action s'impose

Les résultats de I’étude montrent
que de nombreux développements
positifs ont eu lieu ces quinze der-
nieres années. Le systéme de soutiens
adaptés aux besoins des personnes
avec des troubles du spectre de ’au-
tisme est en bonne voie aux niveaux
régional, cantonal et fédéral. Le plus
grand défi consiste — tout-a-fait dans
I’esprit du postulat Héche — a effacer
les différences considérables obser-
vées entre les régions et a procéder

de manie¢re uniforme a I’échelle

suprarégionale. Dans le sens d’une

stratégie globale, on retiendra pour
les domaines étudiés les recomman-
dations suivantes:

1. Dans le domaine du conseil et de la
coordination, il s’agit de concevoir
et de mettre en place des centres
de compétence et des offres de
conseil qui comblent les lacunes
constatées dans le conseil aux pa-
rents et aux professionnels, et qui
assument aussi, dans la mesure du
possible, la fonction de gestion-
naire de cas (Case Management).
Chaque canton devrait avoir acces
aune offre de ce type. Il existe sur le
plan régional des expériences dont
d’autres pourraient profiter.

2.Les professionnels de l'interven-
tion et du soutien devraient étre
qualifiés en fonction du caractere
spécifique a ’autisme de leur of-
fre et non pas en fonction de leur
ordre professionnel. Un grand re-
tard reste a combler a cet égard sur
I’ensemble du pays. Les mesures
psychothérapeutiques, auxquelles
IAI consacre jusqu’a 4,4 millions
de francs par an rien qu’en Suisse
romande, devraient étre réexami-
nées d’un ceil critique sous I’angle
de leur orientation spécialisée pour
I’autisme. Il convient de remplacer
des mesures controversées dans les
milieux scientifiques,comme la psy-
chothérapie psychanalytique pour
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les personnes présentant des TSA,
par des offres professionnelles de
qualité répondant aux recomman-
dations scientifiques actuelles™.

.Dans le domaine de I’éducation
et de la formation, il est urgent de
développer et de mettre en ceuvre
des stratégies d’appui scolaire axées
sur ’autisme, tant pour la scolari-
sation dans une école ordinaire
que dans une école spécialisée. De
telles stratégies devraient doréna-
vant étre appliquées a plus large
échelle et de fagon plus fiable. Les
connaissances spécialisées requises
sont disponibles, mais elles doivent
mieux s’ancrer dans le paysage sco-
laire.

4. Pour linsertion professionnelle, il
s’agit surtout de poursuivre le dé-
veloppement des offres de «Job
Coaching» et de «Case Manage-
ment» qui existent déja dans la
formation professionnelle. Toutes
les personnes présentant des TSA
pourraient en profiter.

. L’allocation de prestations par Al
se préte aussi bien au monitoring
qu'au pilotage des prestations. Par
cela, il serait possible d’évaluer et
de corriger de fagon plus ciblée et
efficace les différences constatées
entre les régions linguistiques en
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louées, surtout pour les personnes
présentant des troubles graves'.

10 Cf. notamment Op. cit. Volkmar et al.
11 Cf. notamment Op. cit. Rajower et al. pp. 14s.

174 Sécurité sociale CHSS 3/2015

pédagogie spécialisée, Haute école inter-
cantonale de pédagogie curative, Zurich.
Mél: andreas.eckert@hth.ch

Prof. Dr Christian Liesen, directeur du pole
Recherche et développement, Haute école
intercantonale de pédagogie curative,
Zurich.

Mél: christian.liesen@hth.ch

dans le domaine du développement de
|'enfant, HES-SO — Haute école de travail
social et de la santé, EESP, Lausanne.
Mél: evelyne.thommen@eesp.ch

Prof. Dr Véronique Zbinden Sapin, Profes-
seure spécialisée de Psychologie, HES-SO —
Haute école de travail social Fribourg. Mél:
veronique.zbindensapin@hefr.ch



