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ADI-R
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GEM
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FRANCE
Allocation aux Adultes Handicapés
Applied Behaviour Analysis, ou analyse comportementale appliquée
Autism Diagnostic Interview-Revised
Autism Diagnostic Observation Schedule
Allocation d’Education de I'Enfant

Agence nationale de I'évaluation de la qualité des établissements et services sociaux
et médico-sociaux

Batterie d'Evaluation Cognitive et Socio-émotionnelle

Caisse d’Allocations Familiales

Code de I’Action Sociale et des Familles

Childhood Autism Rating Scale = Echelle d'évaluation de I'Autisme
Classification Internationale des Maladies

Commission des Droits et de I’Autonomie des Personnes Handicapées
Caisse Nationale pour la Solidarité et I’Autonomie

Centre Ressources Autisme

Manuel Diagnostique et Statistique des troubles mentaux

Echelle d’Evaluation des Comportements Autistiques Révisée

Evaluation des compétences Fonctionnelles pour I'Intervention auprés d'adolescents
et d'adultes ayant de |'autisme et/ou handicap mental sévére

Etablissements et Services Sociaux et Médico-Sociaux
Groupe d’Entraide Mutuelle

Groupement National des Centres Ressources Autisme
Haute Autorité de Santé

Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale
Maison Départementale des Personnes Handicapées
Mutualité Sociale Agricole

Majoration pour la Vie Autonome

Prestation de Compensation du Handicap



PCO Plateforme de Coordination et d’Orientation

PCPE Pbles de Compétences et de Prestations Externalisées
PEP-3 Profil Psycho-Educatif
RAPT Réponse Accompagnée Pour Tous
RBBP Recommandations de Bonnes Pratiques Professionnelles
RQTH Reconnaissance de Travailleur Handicapé
TEACCH Treatment and Education of Autistic and related Communication handicapped
CHildren
TSA Trouble du Spectre de I’Autisme
TND Trouble Neuro Développemental
UEA Unité d’Enseignement Autisme
UEMA Unité d'Enseignement en Maternelle Autisme.
ULIS Unités Localisées pour I'Inclusion Scolaire
BELGIQUE
AFS Allocations familiales supplémentaires
Al Allocation d’Intégration
AVIQ Agence pour une Vie de Qualité
AWIPH Agence Wallonne pour I'Intégration des Personnes Handicapées
ARR Allocation de Remplacement de Revenus
CMmI Cellule Mobile d’Intervention
CSS Conseil Supérieur de la Santé
KCE Centre fédéral d'expertise des soins de santé
ONE Office National de I'Enfance
PHARE Personne Handicapée Autonomie Recherche
SFP Service Fédéral Public
SUSA Service Universitaire Spécialisée en autisme



1 PRESENTATION DU PROJET

1.1 Un contexte : le plan de prévention des départs non souhaités

La Belgique accueille, depuis longtemps (parfois depuis cing décennies) des personnes francaises en
situation de handicap qui n’ont pas trouvé de réponse (satisfaisante) sur leur territoire de vie. Cette
capacité des établissements belges a accueillir des situations qui posent difficulté aux établissements
sociaux et médico-sociaux francais, alors que I'outillage institutionnel et les plateaux techniques sont
a priori proches les uns des autres, interroge : existe-t-il une spécificité des ESMS belges quant a leur
savoir-faire ?

Cette question se pose avec d’autant plus d’acuité que la France a initié un plan de prévention des
départs non souhaités vers la Belgiquel. « A ce jour?, ce sont prés de 8 000 Francais, 1 500 enfants et
6 500 adultes en situation de handicap, qui sont accueillis dans des établissements wallons. » Ce plan
est déployé pour financer la création de solutions de proximité, répondant aux besoins des personnes
susceptibles de partir en Wallonie. Ce plan a été renforcé en 2020 dans le cadre de la loi de
financement de la sécurité sociale. Pendant trois ans, un soutien financier de 90 millions d’euros est
ainsi apporté aux trois régions les plus concernées par les départs d’adultes (lle-de-France, Hauts-de-
France et Grand-Est) pour le développement de solutions adaptées a leurs besoins et souhaits.

En région Grand Est, 806 personnes séjournant en Belgique ont été identifiées au 31/12/2018. Parmi
elles, 1 personne sur 10 présente des troubles du spectre autistique. Cette proportion monte a 1
personne sur 7, si sont intégrés les TSA (troubles du spectre autistique) déclarés en troubles
secondaires.? Cela concernerait donc prés de 110 personnes.

Ainsi I'accompagnement des personnes avec TSA, mineures ou adultes, constitue un enjeu majeur
dans la question de la prévention des départs non souhaités vers la Belgique, et plus largement dans
les politiques publiques en santé qui recherchent la continuité des parcours, la qualité et I'adaptation
des accompagnements et la prévention des ruptures.

Dans le cadre du projet européen Résaliance (Réseau Educatif et de Sensibilisation a I’Autisme : Levier
pour l'Inclusion et I'’Accompagnement Novateurs en termes de Communication et d’Expertise), le
comité de pilotage a souhaité la réalisation d’'un étude comparée des accompagnements des
personnes TSA accueillies dans les établissements et services médico-sociaux en France et en
Belgique. Deux territoires sont délimités pour cette étude. En Belgique : les deux provinces de Namur
et du Hainaut. En France : les départements des Ardennes et de la Marne.

PAYS TERRITOIRES POPULATION TOTALE TOTAL
Donnée au 1°* janvier 2022
Province de NAMUR 499 454
BELGIQUE Province de HAINAUT 1351127 1850581
ARDENNES 265 285
FRANCE MARNE 62 545 827 830

Source : Belgique — STATBEL / France — INSEE (estimations de population)

1 Instruction DGCS/3B/DSS/1A/CNSA n2 2016-22 du 22 janvier 2016 relative a la mise en ceuvre du plan de prévention et
d’arrét des départs non souhaités de personnes handicapées vers la Belgique

2 ARS Hauts de France, Appel a manifestation d’intérét, Cahier des charges « Prévention des départs non souhaités d’adultes
en situation de handicap vers la Belgique », février 2021

3 Source : ARS Grand Est



Le projet Résaliance a une ambition d’interculturalité dans I'accompagnement des personnes avec TSA
et souhaite contribuer a la compréhension des pratiques professionnelles respectives dans chacun des
pays, au regard des dispositions législatives et réglementaires qui leur sont propres.

1.2 Les axes de questionnement retenus pour cette étude comparée

Au départ, cette étude comparée avait une visée compréhensive. Son ambition était de mettre en
lumiere les pratiques considérées par les professionnels eux-mémes, les proches et les personnes
accompagnées comme pertinentes. Plusieurs raisons motivaient la réalisation de cette étude.

1) La question de la scolarisation des éleves francais dans les écoles belges pose un probléme,
car elle n’est pas financée. Mais au-dela de ce seul aspect financier, qu’en est-il de la scolarité et de la
formation des enfants avec TSA, dans ces deux pays ? Quel type d’école ? Quelles sont les formations
des enseignants sur la connaissance des TSA ? Quelles spécificités des plans de compensation, des
plans d’accompagnement ?

2) Lediagnostic est une étape cruciale. Il permet de mettre en place une prise en charge adaptée,
personnalisée et coordonnée pour favoriser le développement et les apprentissages, et réduire les sur-
handicaps. En France, la Haute Autorité de Santé (HAS) recommande un diagnostic avant I'dge de
guatre ans, si possible. Elle préconise également de mettre en place I'accompagnement, des que
possible, méme avant le diagnostic définitif. Le parcours diagnostic requiert la participation de
plusieurs professionnels de 1%, 2™ et 3™ |igne. La durée de la démarche peut donc étre trés longue,
jusqu’a dix-huit mois dans certains cas. Quels points communs et différences dans ce parcours ?
Quelles missions respectives pour les Centres de référence en autisme en Belgique, et les Centres de
Ressources Autisme (CRA) en France ? Comment les parents sont-ils respectivement associés dans le
diagnostic pour leur enfant ?

3) Quand les réponses de droit commun ne suffisent plus, quelles sont les réponses relevant du
droit spécifique, ouvertes par la MDPH — Maison Départementale des Personnes Handicapées en
France, et I’AVIQ — Agence pour une Vie de Qualité en Belgique ?

Plus précisément, en quoi consiste, de part et d’autre de la frontiere, I'offre institutionnelle d’accueil
et d’accompagnement médico-social pour les enfants et les adultes ?

o Typologie et modalités de fonctionnement, nombre moyen de places d’accueil, nombre et
diversité des ateliers occupationnels, centre de formation des personnes accueillies
(Neufville).

o La structuration des organismes gestionnaires. En France, les ESMS sont majoritairement
gérés par les organismes publics ou associatifs a la téte d’'un nombre important de structures.
En Belgique, il s’agit plus souvent d’associations « mono-établissement », ce qui peut avoir
un impact sur les outils institutionnels (projet associatif et projet d’établissement peuvent
constituer le méme document), voire le mangement et les pratiques professionnelles.

o Les approches de I'accompagnement de I'autisme (comportementalisme, TEACCH, ABA,
EDSM...) et les outils mobilisés



| Phase 1 : Revue de littérature et entretiens I

Phase préalable indispensable au cadrage de I'étude, I'analyse documentaire (France et Belgique) s’est

concentrée sur :

Les réponses de droit commun

- Le parcours diagnostic : structuration des ressources pour le diagnostic, délais, role des soins de
ville

- La scolarité et la formation professionnelle : types d’école, formation des enseignants, modalités
d’accompagnement des jeunes avec TSA

- La place et le role des familles dans les politiques publiques en santé et la politique de formation
des aidants

Les réponses relevant du droit spécifique

- L'ampleur du phénomene des départs vers la Belgique et la politique de prévention des départs
non souhaités
- Les politiques spécifiques pour les personnes TSA
o EnFrance:
= La Stratégie nationale TSA—TND
= Les Recommandations de Bonnes Pratiques Professionnelles de la Haute
Autorité de Santé :
=  Réponse Accompagnée pour Tous (RAPT)
= Lesdispositifs récents : Péles de Compétences et de Prestations Externalisées
(PCPE), communautés 360°, équipes mobiles
o EnBelgique:
= Plan fédéral Handicap (2021-2024)
- La compensation du handicap (droits ouverts, prestations...)
- La formation initiale des professionnels
- La gestion des transitions (enfant-adulte, le vieillissement)
- L’accompagnement médico-social par les établissements et services

Elle s’appuie sur :
- les textes législatifs et réglementaires de chacun des pays
- les Recommandations de Bonnes Pratiques Professionnelles : Haute Autorité de Santé (HAS)
pour la France, Agence pour une Vie de Qualité (AVIQ) pour la Belgique
- les documents des autorités de tutelle (Agence Régionale de Santé Grand Est (ARS) et AVIQ)
- les rapports, études et articles relatifs a 'accompagnement des personnes avec TSA.

= La revue de littérature a nécessité d’étre complétée par des entretiens avec des interlocuteurs en
Belgique, afin de mieux comprendre les particularités de la région wallonne. Cela n’avait pas été prévu
dans la proposition initiale.
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| Phase 2 : Réalisation d’'une cartographie de I'offre territoriale I

L'identification des établissements et services médico-sociaux (enfants et adultes) a été réalisée au
travers d’une cartographie de 'offre territoriale dans les territoires francais et belges. La structuration
de I'offre médico-sociale au niveau des établissements enfants et adultes est examinée, de méme que
les dispositifs d’appui ressource/coordination : typologie, plateaux techniques. Elle met également en
lumiere quelques données socio-démographiques, propres a chacun d’entre eux.

=Lla cartographie des territoires wallons n’a pas pu étre réalisée faute de données accessibles,
toutefois, des données ont pu étre consolidées pour les territoires marnais et ardennais et formalisées.
Leur présentation figure en annexe.

| Phase 3 : Rédaction du rapport intermédiaire I

AVlissue de I'étape de pré-enquéte, un rapport intermédiaire permettra de disposer de points d’appui
conséquents pour délimiter précisément les contours de I'enquéte, en fonction des objectifs qui
sembleront alors les plus pertinents a atteindre.

2 L’AMPLEUR DU PHENOMENE DE L’ACCUEIL DE FRANCAIS
DANS LES ETABLISSEMENTS ET SERVICES BELGES

Le départ non souhaité de personnes frangaises en situation de handicap vers les ESMS Wallons et un
phénomeéne dont les politiques publiques frangaise et les autorités belges se sont saisies, dans une
double stratégie : 2/ réguler, homogénéiser, avoir une visibilité concréte et tendre vers un accueil plus
qualitatif des établissement wallons ; 1/ limiter le nombre de départs en Belgique.

Ce chapitre se compose de 4 parties. Les deux premiéres donnent des indications sur les Francais en
situation de handicap accueillis dans les établissements belges, et les causes de leur départ. Les deux
suivantes développent les initiatives prises pour endiguer le phénomeéne, d’une part en régulant les
conditions d’accueil en Wallonie, d’autre part en limitant le nombre de places disponibles en Belgique
et en développant I'offre médico-sociale en France.

2.1 Les personnes accueillies en Belgique et leurs origines

Les enfants et adultes concernés par ces départs proviennent principalement des départements des
régions Hauts-de-France, lle-de-France et Grand Est.
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2.1.1 6800 adultes et 1 400 enfants sont accueillis dans des
établissements Wallons

Dans un communiqué de presse du 21 janvier 2021 portant sur le moratoire des places en Belgique®,
il est précisé que, fin 2019, 8 233 personnes en situation de handicap, dont 6 820 adultes et 1 413
enfants, étaient pris en charge au sein de 227 établissements en Wallonie.

Ces chiffres ont connu une augmentation progressive, puisque lors de la commission mixte de I'accord
franco-wallon en 20195, il a été annoncé que, fin 2018, 7 892 personnes en situation de handicap
étaient accueillies en Belgique (6 457 adultes et 1 435 enfants).

Evolution du nombre d’adultes frangais en situation de handicap accueillis en Wallonie,
entre 2013 et 2017

Evolution du nombre de personnes francaises prises
en charge en Wallonie

9000 33
7892
8000
7000
6109

6000 5385 5735
5000 4502 4768
4000
3000
2000
1000

0

2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Source : Rapport Christophe et Dupont-Coppin®, p.5
4¢me commission mixte de I'accord franco-wallon, 16 décembre 20197
Communiqué de presse, 21 janvier 20218

Toutefois, ces chiffres sont destinés a stagner, avec |'instauration du moratoire des places en Belgique
pour les adultes, qui a pris effet le 28 février 2021 (nous y reviendrons). Les chiffres concernant le
secteur enfant sont plus stables, puisque le conventionnement mis en place depuis 2015 a permis de
fixer un capacitaire d’environ 1 500 places®.

4 Communiqué de presse, « Moratoire des places en Belgique et accélération de la création de solutions d’accueil de proximité
pour les personnes en situation de handicap en France », 21 janvier 2021 [lien].

5 Quatrieme commission mixte de I'accord franco-Wallon, « Maitrise des départs vers la Belgique et renforcement de la
qualité de I'accompagnement », 16 décembre 2019 [lien].

6 Rapport d’Edith Christophe (ARS Grand Est) et Marine Dupont-Coppin (ARS Hauts-de-France), « Prévention des départs non
souhaités en Belgique », suite a la Conférence Nationale du Handicap, publié en mai 2019 [lien]

7 Op. cit.

8 Op. cit.

9 Direction de I’Autonomie de I’ARS Tle-de-France, « "Moratoire" sur la création de places d’accueil des adultes handicapés
francais en Belgique », Webinaire, 28 janvier 2022.
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https://handicap.gouv.fr/moratoire-des-places-en-belgique-et-acceleration-de-la-creation-de-solutions-daccueil-de-proximite#:~:text=Le%2021%20janvier%202021%2C%20lors,f%C3%A9vrier%202021%20a%20%C3%A9t%C3%A9%20annonc%C3%A9
https://handicap.gouv.fr/maitrise-des-departs-vers-la-belgique-et-renforcement-de-la-qualite-de-laccompagnement#:~:text=4%C3%A8me%20commission%20mixte%20de%20l'accord%20franco%2Dwallon&text=Cette%204e%20Commission%20mixte%20a,de%20handicap%20accueillis%20en%20Wallonie
https://handicap.gouv.fr/IMG/pdf/rapport_gt_4_cnh_belgiquev6d.pdf

Le secteur enfant wallons accueille des personnes entre 0 et plus de 40 ans, notamment sous
amendement Creton.

Nombres d'enfants, adolescents et adultes sous amendement Creton
accueillis en Belgique au 31 décembre 2018 par tranches d’age

MO0abans MW7al2ans mM13al5ans m16al19ans M20a25ans M26a40ans Mplusde40ans

Source : graphique constitué a partir des données issues
du rapport Christophe et Dupont-Coppin, p.10

21.2 Environ la moitié des adultes sont orientés en foyer de vie,
et les enfants en IME

Selon le rapport écrit par d’Edith Christophe et Marine Dupont-Coppin : « Prévention des départs non
souhaités en Belgique »*°, les adultes orientés en Wallonie en 2017 I’étaient principalement en FV
(2 921 sur 6 109, soit 48%), 19% en FAM, 32% en MAS, et 1% en ESAT.

Répartition des adultes présents au
31/12/2017 par orientation MDPH

£5AT
1%__

Source : graphique issu du rapport Christophe et Dupont-Coppin, p.6

Support PowerPoint (format PDF) : lien.
Enregistrement vidéo : lien.
10 Rapport d’Edith Christophe et Marine Dupont-Coppin, op. cit.
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https://www.iledefrance.ars.sante.fr/media/90390/download?inline
https://www.youtube.com/watch?v=Mzk1TEVtH8s

Ces chiffres sont moins précis!! pour le secteur enfant. Cependant, il est estimé qu’au 31 décembre
2018, pres de 54% des enfants, adolescents et adultes sous amendement Creton étaient orientés en
IME (771 sur 1 436).

Orientation des enfants, adolescents et jeunes adultes accueillis en Belgique au 31 décembre 2018

= [IME
X |
= [TEP
8%
MAS
24%
FAM

Source : graphique constitué a partir des données issues du rapport
Christophe et Dupont-Coppin, p.11

2.1.3 Plus des trois quarts des enfants et adultes concernés viennent
d’lle-de-France et des Hauts-de-France

Les chiffres de 2017 présentés dans le rapport Christophe et Dupont-Coppin indiquent que 88
départements ont des ressortissants adultes accueillis en Wallonie.

Le département du Nord y est le plus représenté (1 247 personnes, 25%). Les départements d’lle-de-
France comptabilisent eux aussi un nombre important de ressortissants (9% en Seine-Saint-Denis, 9%
a de Paris, 8% en Essonne, 7% dans le Val-d’Oise). En 2017, 42% des adultes en situation de handicap
accueillis en Wallonie étaient originaires d’lle-de-France (+ 5,6% par rapport a 2015), contre 32% des
Hauts-de-France (+5,14% par rapport a 2015). La région Grand-Est, quant a elle, a connu une
augmentation significative de son taux de ressortissants adultes accueillis en Wallonie (+ 20,7% entre
2015 et 2017), et représentaient alors 12,5% de la population totale des Frangais adultes en situation
de handicap accueillis en Belgique.

11 Notamment du fait que certains jeunes sont accompagnés dans des établissements conventionnés mais non comptabilisés
parce que placés au titre de I'ASE, et que d’autres sont toujours placés au titre de I’ASE dans des établissement non
conventionnés tout en ayant pourtant une orientation MDPH.
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Source : graphique issu du rapport Christophe et Dupont-Coppin, p.7

Parmiles 1 435 enfants frangais accueillis dans les établissements médico-sociaux en Belgique en 2018,
ce sont également les régions Hauts-de-France, ile-de-France et Grand-Est qui sont les plus
représentées.

142
10%

2
Grand-Est -

Origine par région des enfants
e PTésents au 31/12/2018
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Source : graphiques issus du rapport Christophe et Dupont-Coppin, p.10

En 2019, 23% des enfants et 42% des adultes frangais en situation de handicap et accueillis en Belgique
étaient originaires de I'lle-de-France, ce qui en fait la région la plus exportatrice®2.

Les raisons qui poussent ces frangais a partir en Belgique sont de plusieurs ordres, et nous allons
maintenant les préciser.

12 Direction de I’Autonomie de I’ARS Tle-de-France, webinaire op. cit.
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2.2 Les profils des personnes accueillies : la moitié des adultes avec
déficience intellectuelle, et un tiers des enfants avec trouble du
comportement

En 2017, pres de la moitié des adultes accueillis en Belgique souffraient d’une déficience intellectuelle :

Type de déficience principale des adultes accueillis en Wallonie
au 31 décembre 2017

® Déficience intellectuelle

™ Handicap psychique

® TSA - Troubles du spectre autistique
® Polyhandicap

® Handicap cognitif spécifique

W TCC - Troubles du comportement et de la
conduite

 autre

Source : graphique issu du rapport Christophe et Dupont-Coppin, p.9

76,3% d’entre eux (4 661 sur 6 109) souffraient de déficiences associées :

Type de déficience associée des adultes accueillis en Wallonie
au 31 décembre 2017

B TCC - Troubles du comportement et de la
conduite

m Deficience intellectuelle

B Autre

® Handicap psychique

m Déficience motrice

8 Handicap cognitif spécifique

® TSA - Troubles du spectre autistique

Source : graphique issu du rapport Christophe et Dupont-Coppin, p.9

Le rapport ne précise pas les déficiences principales et associées des enfants francgais en situation de
handicap accueillis en Belgique. En revanche, les données concernant les types d’enseignement
montrent que 49% d’entre eux ont des troubles du comportement, et 37% un retard mental modéré
a sévere.
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Répartition par enseignement des jeunes accueillis dans
les établissements wallons conventionnés et qui
bénéficient d'un enseignement spécialisé au 31

décembre 2017
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sévere)

Source : graphique constitué a partir des données
issues du rapport Christophe et Dupont-Coppin, p.12

Ces données ne sont toutefois pas exhaustives, puisque 276 jeunes d’age scolaire (soit 21% des enfants
accueillis en Belgique) n’étaient pas scolarisés au 31 décembre 2017, et ne sont donc pas comptabilisés
ici.

2.3 Les causes des départs en Belgique tiennent a la fois au profil des
personnes et a la spécificité de I'offre belge

Le rapport du Sénat de 2016 et le rapport Christophe et Dupont-Coppin de 2019 font des constats
similaires quant aux causes des départs de francais en situation de handicap vers la Belgique, que nous
résumerons en 7 points :

- Un manque de place dans les établissements francais pour les « situations complexes » et / ou
des ruptures de parcours

Les admissions dans des établissements belges se font souvent a la suite de parcours ponctués de
ruptures, d’échecs successifs ou pour des situations sans solution. Le manque de place en France,
particulierement pour les situations complexes pour lesquelles les professionnels frangais ont refusé
la prise en charge, expliquent qu’un certain nombre de personnes en situation de handicap et leurs
aidants se tournent vers la Belgique. C'est pourquoi, parmi les Frangais accueillis par les établissements
médico-sociaux de Wallonie, on observe une prépondérance de situations liées a des handicaps
complexes, lourdes, rares ou graves, et des personnes avec troubles cognitifs, troubles du
comportement ou TSA.

- Une meilleure prise en charge de certaines pathologies et des « cas complexes » en Belgique.

13 Sénat, « Prise en charge de personnes handicapées dans des établissements situés en dehors du territoire national », n°218,
session ordinaire de 2016-2017, enregistré a la présidence du Sénat le 14 décembre 2016. Rapport d’information fait au nom
de la commission des affaires sociales sur la prise en charge de personnes handicapées en dehors du territoire frangais, par
Mme Claire-Lise Campion et M. Philippe Mouiller, sénateurs [lien].

14 Rapport d’Edith Christophe et Marine Dupont-Coppin, op. cit.
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https://www.senat.fr/rap/r16-218/r16-2184.html

Le rapport du Sénat fait référence a une enquéte réalisée par la CNSA en 2015, pour expliquer qu’un
certain nombre de familles et d’aidants ai jugé I’'accompagnement alors octroyé par les établissements
wallons meilleur qu’en France, parce que l'aspect éducatif y serait privilégié, plutét que I'aspect
sanitaire, notamment pour les personnes TSA. Les professionnels y travaillant s’investiraient
davantage dans la relation et sur les activités proposées aux personnes. Les conclusions du rapport
Christophe et Dupont-Coppin, datant de 2019, font écho a ces résultats. Madame R., de 'AVIQ, pose
des hypotheses pour expliquer les différences d’accompagnement en France et en Belgique :

« L’organisation du travail dans les établissements frangais n’est pas tout a fait identique a celle dans les
établissements wallons. Le personnel dans les établissements wallons est habitué a prendre en charge
les résidents par rapport a la globalité de leurs besoins, tandis que je pense qu’en France, ou [...] d’apres
ce que j’en sais, I'organisation des tdches est plus « saucissonnée » en fonction des diplémes et du profil
de fonction du personnel. Et le fait de pouvoir mettre les membres du personnel a toutes les sauces et
que tout le monde met les mains dans le cambouis quand il faut ¢a aide, en termes de fluidité dans la
prise en charge des personnes, c’est une premiére chose.

Alors d’apres ce que je sais aussi, une difficulté pour la France par rapport a chez nous, c’est
l'organisation des horaires. Je crois que c’est plus compliqué, plus contraignant et plus cadré chez vous
qu’en Wallonie, ou l'organisation des horaires est plus souple. Par exemple, concréetement : vous
accueillez un nouveau résident autiste dans une structure, il arrive, y casse tout, vous avez besoin de
renfort, chez nous je sais que c’est assez simple pour le directeur de I'établissement de passer un coup
de fil et de rappeler des gens qui n’était pas a I’horaire, pour venir donner un coup de main et renforcer
I'équipe qui en a besoin a ce moment-la. D’apres... Apreés je sais pas, je peux me tromper hein... mais je
pense, qu’il y a moins de latitude organisationnelle dans les établissements francais par rapport a ¢ca. »*°

Malgré tout elle précise que « chez nous y’a plein de trucs qui ne fonctionnent pas non plus [rires] et 'accueil
des personnes avec autisme et surtout avec troubles du comportement, ca reste aussi la galére au niveau du
secteur. »

- Des établissements ouverts toute I'année
Le rapport du Sénat'’” explique que la plupart des établissements wallons restent en activité 365 jours
par an. Cela permet de proposer des accompagnements en internat a temps plein. Dans les faits, si
I’ouverture toute I'année est plut6t la régle en Belgique, elle n’est pas une généralité :

« Normalement un SRJ*¢ est censé étre ouvert, en tous cas, pouvoir étre accessible, H24, 365 jours par
an. Mais on sait bien que par facilité organisationnelle, certains ont adopté une politique de fermeture
beaucoup plus réguliére. [...] Ca dépend vraiment d’un SRJ a I'autre. Alors moi je suis souvent trés fachée
apreés des SRJ qui ferment des weekends, qui ferment pendant les congés scolaires etc., par rapport aux
enfants qui pour une raison ou pour une autre, ne peuvent pas retourner en famille. Quand les SRJ ont
cette politique la, ¢a en devient un frein a la mission, donc le pauvre gamin qui a plus de parents et qui
ne sait pas retourner en famille ben on ne le prend pas. Donc quelque part, c’est les enfants qui ont le
plus de besoins qui ont le plus de difficultés a trouver des solutions. »*°

Mais en France, I'ouverture en 365 jours est moins courante, et il y a donc souvent un manque de
réponses en internat, d’autant plus en internat complet (accueillant les personnes toute la semaine
weekend inclus), particulierement dans la région lle-de-France et spécifiquement pour les adultes. Les

15 CNSA, « Enquéte sur les pratiques d'orientation en Belgique des MDPH », 7 mai 2015, document de travail de la direction
de la compensation.

16 Extrait d’entretien, Madame R., AVIQ.

17 Sénat, « Prise en charge de personnes handicapées dans des établissements situés en dehors du territoire national », op.
cit.

18 Service Résidentiel Jeunes : ces services accueillent et hébergent des enfants, adolescents et jeunes adultes de 0 a 21 ans,
et en situation de handicap. Il existe aussi des Services Résidentiels pour Adultes (SRA).

19 Extrait d’entretien, Madame R., op. cit.
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listes d’attente sont importantes, les difficultés au niveau du foncier sont conséquentes, et le
vieillissement des personnes en situation de handicapées limite le turnover des établissements.

- L'offre d’enseignement spécialisé en Belgique
L'enseignement spécialisé en Belgique peut représenter un atout supplémentaire pour les familles.
L'inclusion scolaire y semble plus développée.

- Une solution de proximité
La Belgique peut, pour certaines personnes, étre une solution de proximité, a la fois géographique
(plus proche parfois que les établissements frangais) et linguistique, et adaptée a leurs situations. Il ne
s’agit donc pas exclusivement de départs non souhaités en Belgique.

- Une réglementation plus souple des établissements Wallons
Les deux rapports évoquent la souplesse réglementaire des établissement wallons, et notamment le
fait qu’il serait plus aisé, en Belgique, de créer de nouveaux établissements. Les exigences en termes
de normes y seraient plus faibles qu’en France.

Ceci explique aussi le démarchage de certains établissements belges, principalement ceux a but
lucratif.

Nous pouvons nous demander si cette situation tend a s’amoindrir, du fait du renforcement de
I"accord-cadre Franco-wallon, I'amplification progressive des conventionnements, et du moratoire mis
en application depuis 2021.

- Des orientations directes par la filiere psychiatrique
Dans les trois régions principalement concernées par les départs en Wallonie, la filiere psychiatrique
frangaise est pourvoyeur important des placements en Belgique. Etant donné que, en France, I'objectif
est de limiter les séjours longs en établissements psychiatriques, et a défaut de réponse sur le territoire
national, certains de ces établissements ont pris le parti d’orienter les personnes en situation de
handicap psychique vers la Belgique, sans passer par la MDPH.

Avec le moratoire de 2021, renfor¢ant la centralité des décisions prises par la CDAPH, on peut supposer
gue ces pratiques tendent a étre limitées.

Les raisons de partir en Belgique sont donc plurielles. Afin de permettre aux personnes accueillies en
Wallonie de I'étre dans les meilleures conditions possibles, la France et les autorités Wallonnes ont
conjointement élaboré différentes mesures.

2.4 Les conditions d’accueil des ressortissants dans les établissements
Wallons sont cadrées depuis 2011 pour les enfants, et depuis 2021
pour les adultes

Les autorités francaises et wallonnes ont créé un accord-cadre et mis en place des conventionnements,
afin de réguler et contréler le fonctionnement des établissements wallons.

24.1 L’accord-cadre Franco-Belge de 2011

Le rapport du Sénat précédemment cité indiquait, en 2016, qu’environ 99,5% des prises en charge a
I’étranger de personnes frangaises en situation de handicap se faisaient en Belgique. Ce phénoméne
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n’est pas nouveau, puisque « la Belgique accueille depuis tres longtemps des personnes handicapées
venant de France et les premiers "placements" financés par I’Assurance maladie datent de 1954 »%°,

C’est pourquoi un accord-cadre Franco-Belge a été publié le 22 avril 2011, afin de « préciser le cadre
juridique dans lequel s’inscrit la coopération sanitaire transfrontaliere entre la France et la
Belgique »%L. Il a été approuvé par le parlement le 13 novembre 2013 et est entré en vigueur le 1°" mars
2014. L'objectif était d’assurer un accompagnement de qualité aux personnes accueillies en Belgique,
et de favoriser les échanges en matiere de connaissances et de pratiques entre les acteurs francais et
wallons du secteur médico-social. Un arrangement administratif est venu en préciser les modalités
d’application?. On peut résumer cet accord-cadre en trois objectifs principaux :

- Recenser les personnes francgaises en situation de handicap accueillies en Belgique
L’Agence Wallonne pour I'Intégration des Personnes Handicapées (AWIPH)?® s’engage a fournir les
données administratives, dans le cadre de relevés d’information, a I’ARS Hauts-de-France qui en assure
la centralisation.

- Le controble des établissements belges
L'accord-cadre définit les criteres d’évaluation, de contréle de la qualité et de la sécurité des soins.
L’ARS Nord-Pas-de-Calais et I’AWIPH signent par ailleurs une convention permettant de renforcer les
possibilités de controles et d’inspections communs entre la France et la Wallonie.

- Conventionnement type avec des établissements belges
L’accord-cadre évoque la possibilité, pour I’ARS Hauts-de-France et la CPAM de Roubaix-Tourcoing
(désignés autorité compétentes) de conclure des conventions avec les établissements wallons, via
I’AVIQ. Ceux-ci sont destinés a définir des conditions d’accueil dans les établissements wallons qui
soient similaires a celles de la France. Des conventionnements ont ainsi été établis avec 24
établissements accueillants des enfants francgais. Mais les conventions avec le ESMS wallons du secteur
adulte n’ont été mises en place que récemment.

2.4.2 L’évolution des conventionnements au secteur adulte: le
moratoire de 2021

24 établissements wallons accueillant des enfants et adolescents avaient signé des conventions avec
la Caisse Régionale d’Assurance maladie Nord-Picardie dans le cadre d’un dispositif conventionnel mis
en place progressivement entre 1996 et 2010%*. Avec I'entrée en vigueur de I'accord-cadre, ces
conventions ont été renégociées avec I’ARS Hauts-de-France en 2015%,

Cependant, dans le rapport du Sénat précité, on constate qu’en 2016 les 24 établissements concernés
sont toujours les seuls a étre conventionnés, et qu’aucun établissement accueillant des adultes ne I'est.
En effet, ces derniers n’ont pas fait I'objet de la méme régulation que le secteur enfant, et cela était

20 Rapport d’Edith Christophe et Marine Dupont-Coppin, op.cit., p.12.

21 Décret n°2011-449 du 22 avril 2011 portant publication de I'accord-cadre entre le Gouvernement de la République frangaise
et le Gouvernement du Royaume de Belgique sur la coopération sanitaire transfrontaliere, signé a Mouscron le 30 septembre
2005 (p.2) [lien].

22 Arrangement administratif général entre le ministére des affaires sociales et de la santé de la république francaise et les
ministres compétents pour la santé et les affaires sociales du royaume de Belgique, relatif aux modalités d’application de
I’'accord-cadre relatif a la coopération sanitaire transfrontaliere [lien].

23 Devenue I'AVIQ en 2016, suite au décret relatif a I’Agence wallonne de la santé, de la protection sociale, du handicap et
des familles du 03 décembre 2015 [lien].

24 Rapport d’Edith Christophe et Marine Dupont-Coppin, op. cit., p.6.

25 INSTRUCTION N° DGCS/3B/DSS/1A/CNSA/2016/22 du 22 janvier 2016 relative a la mise en ceuvre du plan de prévention et
d’arrét des départs non souhaités de personnes handicapées vers la Belgique [lien].
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https://wallex.wallonie.be/eli/loi-decret/2015/12/03/2015205756/2016/01/01?doc=29852&rev=
https://www.legifrance.gouv.fr/download/pdf/circ?id=40496

toujours le cas en 2019. Toutefois, les conseils départementaux ont mis en place des conventions
collectives ou individuelles avec les structures wallonnes?®.

C’est dans le cadre du moratoire sur la création de places d’accueil des adultes handicapés francais en
Belgique entré en vigueur le 28 février 20217 que les conditions de réalisation de cet objectif
commencent véritablement a prendre forme. Celui-ci a permis d’élargir les conventionnements au
secteur adulte, par I'élaboration de la convention de coopération transfrontaliére?® visant a fixer les
conditions d’accueil et d’accompagnement des Frangais dans les établissements belges, et les
modalités d’inspection par les autorités compétentes (nous reviendrons plus en détail sur ce moratoire
dans la partie suivante).

2.5 LaFrance souhaite développer les solutions de proximité et limiter
les départs en Belgique

En plus de I'accord-cadre, visant principalement a réguler les conditions d’accueil de ses ressortissants
en situation de handicap en Wallonie, la France a mis en place différentes mesures visant a limiter les
départs : 1/ en développant I'offre médico-sociale en France ; 2/ en figeant le nombre de place en
Wallonie.

2.5.1 Les politiques francaises de prévention des départs non
souhaités

Dans le but de prévenir et d’éviter les départs non souhaités en Belgique, 15 millions d’euros ont tout
d’abord été débloqués, dans le cadre du Plan de prévention des départs non souhaités des personnes
handicapées vers la Belgique, mis en place par I'instruction ministérielle du 22 janvier 2016%, afin de
développer des solutions de proximités adéquates sur le territoire frangais. L'argent a été réparti entre
les trois régions les plus concernées. Trois solutions sont proposées dans l'instruction du 22 janvier
2016 : des interventions directes de professionnels spécialisés a domicile ; un renfort de personnels
dans certains ESMS ; des créations de places dans des ESMS. 15 millions d’euros ont été ajoutés a ce
dispositif en 2018, et a nouveau en 2019%,

Lors de la Conférence Nationale du Handicap (CNH) du 11 février 2020, il a été annoncé que 90 millions
d’euros seront investis pour prévenir les départs en Belgique, entre 2020 et 2022. Cette somme est
répartie entre les trois régions principalement concernées, pour le développement de solutions
alternatives et de proximité. « A ce titre, le plan de prévention des départs en Belgique permettra la
création de 1 000 places dans trois régions prioritaires (ile-de-France, Hauts-de-France, Grand-Est), en
plus des 2 500 places déja programmeées pour 2021-2022 sur tout le territoire. »% Le plan prévoit par
ailleurs de favoriser et d’encourager « l'installation de solutions d’accueil nouvelles, telles que des
"maisons d’accueil spécialisées a domicile", des services a domicile renforcés ou encore des unités de
vie résidentielles pour adultes en situation complexe. »*

26 Rapport d’Edith Christophe et Marine Dupont-Coppin, op. cit.

27 Communiqué de Presse, 21 janvier 2021, op. cit.

28 Convention d’objectif de coopération transfrontaliere franco-wallonne fixant le nombre de places prises en charge
financiérement pour les adultes en situation de handicap bénéficiaires des régimes obligatoires frangais de sécurité sociale
accueillis dans les établissements wallons [lien].

23 INSTRUCTION N° DGCS/3B/DSS/1A/CNSA/2016/22 du 22 janvier 2016 relative a la mise en ceuvre du plan de prévention et
d’arrét des départs non souhaités de personnes handicapées vers la Belgique [lien].

30 Rapport d’Edith Christophe et Marine Dupont-Coppin, op. cit.

31 Conférence nationale du handicap (CNH), « Tous concernés, tous mobilisés », Dossier de presse, 11 février 2020, p.21 [lien].
32 Communiqué de Presse, 21 janvier 2021, op.cit.
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Répartition des 90 millions d’euros entre le Grand-Est,
les Hauts-de-France et I'lle-de-France entre 2020 et 2022 :

2020 2021 2022 Total
Grand-Est 2760 000€ 4 830 000 € 4830 000 € 12 420 000 €
Hauts-de- 5900 000 € 10 325 000 € 10 325 000 € 26 550 000 €
France
lle-de- | 11340000€ | 19845000€ | 19845000€ | 51030000 €
France
Total 20 000 000 € 35 000 000 € 35 000 000 € 90 000 000€

Source : tableau issu du PowerPoint du webinaire du 28 janvier 2022,
porté par I’ARS lle-de-France®

Le Comité de suivi du plan de créations de solutions innovantes pour prévenir les départs non souhaités
en Belgique a fait un premier bilan, publié dans un communiqué de presse3*, aprés s’étre réuni le
31 janvier 2022. Il en ressort que plus de 2 500 nouvelles solutions ont été ou seront prochainement
installées, dans le but d’augmenter I'offre dans ces trois régions. Le communiqué annonce ainsi que,
en plus des 1 000 places initialement prévues, plus de 1 600 nouvelles solutions seront déployée en
fle-de-France, 630 nouvelles places dans les Hauts-de-France et 270 dans le Grand-Est.

Une note d’information interministérielle est parue en janvier 20223, évoquant les conséquences du
moratoire du 28 février 2021 (présenté ci-apres). Elle insiste sur I'importance d’offrir des solutions
alternatives aux départs non souhaités en Belgique, en s’appuyant sur les outils de la transformation
de I'offre médico-sociale, notamment : la démarche « une réponse accompagnée pour tous » et le
DOP ; les « communautés 360 » ; le Plan de prévention des départs non souhaités vers la Belgique
(2016).

2.5.2 Le moratoire sur la création de places d’accueil des adultes
handicapés francais en Belgique

Ces derniéres années, en jusqu’a 2019, I'ARS Tle-de-France estimait que 200 & 250 enfants et 500 &
550 adultes en situation de handicap partaient en Wallonie chaque année sur la période récente.

Les établissements accueillant des enfants frangais étant déja conventionnés, leurs places
fonctionnent sur le principe du turnover : une admission ne peut étre faite que sur une place déja
existante, et libérée par un autre enfant.

Mais en ce qui concerne les adultes, le conventionnement n’étant pas mis en place en 2019, environ
350 personnes ont été accueillis sur de nouvelles places, et 200 personnes environ sur des places
libérées®.

33 Direction de I’Autonomie de I'ARS Tle-de-France, webinaire op. cit.

34 Communiqué de presse, « 2 500 solutions nouvelles sur le territoire national pour prévenir les départs non souhaités des
personnes en situation de handicap en Belgique », 2 février 2022 [lien].

35 Note d’information interministérielle n° SGMCAS/DSS/1A/DGCS/3B/CNSA/2022/12 du 14 janvier 2022 relative a la
prévention des départs non souhaités des personnes en situation de handicap en établissement médico-social wallon [lien].
36 Direction de I’Autonomie de I'ARS fle-de-France, webinaire op. cit.
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https://handicap.gouv.fr/sites/handicap/files/2022-02/20220202%20-%20CP%20-%20Pr%C3%A9vention%20des%20d%C3%A9parts%20en%20Belgique_0.pdf
https://afresheb.com/wp-content/uploads/2022/04/circulaire-janvier-2022.pdf

Ainsi, et afin de réguler ces départs en Belgique, il a été décidé de mettre en place un
conventionnement avec les établissements wallons accueillant des adultes francais en situation de
handicap, au méme titre que ce qui existe pour le secteur enfant. C'est dans ce cadre que, lors de la
réunion de la commission mixte paritaire en application de l'accord-cadre franco-wallon du
21 janvier 2021, Sophie Cluzel et Christie Morreale®” se sont entendues pour mettre en place un
moratoire, afin d’arréter un capacitaire d’accueil des établissements belges. Ce moratoire a pour
objectif d’arréter le nombre de places financées par I'assurance maladie, au nombre de places
occupées par des adultes francais en situation de handicap dans les établissements wallons, a partir
du 28 février 2021. Il ne remet donc pas en cause les places existantes, ni leur financement par
I"assurance maladie. Il s’assure que les places préalablement créées pour accueillir des Francais (soit
environ 4 200) soient maintenues, mais qu’aucune nouvelle place ne puisse étre créée dans ce but. En
d’autres termes, depuis le 28 février 2021, une nouvelle admission n’est possible en Maison d’Accueil
Spécialisé (MAS) et Etablissement d’Accueil Médicalisé (EAM), que si une place s’est préalablement
libérée : le principe du turnover, déja présent dans le secteur enfant, s’applique désormais au secteur
adulte. Cependant, ce moratoire concerne uniquement les orientations en MAS et EAM. Les Foyers de
Vie (FV) ne sont donc, pour le moment du moins, pas concernés.

La cellule des affaires internationales de I’ARS Hauts-de-France a alors été chargée de fixer de types de
conventionnements : premieérement, une convention capacitaire, visant a recenser le nombre de
places sur lesquelles étaient accueillies des Francais dans les établissements wallons au 28 février 2021,
en MAS et EAM. Dans un deuxiéme temps, une convention de coopération transfrontaliére (évoquée
précédemment) a été élaborée pour élargir les conventionnements au secteur adulte.

En bref, I'état francais, avec le soutien des autorités wallonnes, tente peu a peu de développer des
réponses adaptées et de proximité sur le territoire national, tout en limitant les départs en Belgique.
Si les conventionnements avec le secteur adulte wallon ont mis du temps a sortir de terre, le moratoire
instauré le 28 février 2021, tend a encadrer et rendre effective cette volonté. Pour autant, cette
nouvelle mesure est accueillie avec beaucoup d’inquiétudes par certaines associations, affirmant que,
tant que les places n"auront pas été créées en France, un certain nombre de personnes en situation de
handicap risquent de se retrouver sans solution®.

37 Vice-Présidente du Gouvernement wallon, Ministre de I'Emploi, de la Formation, de la Santé, de I'Action sociale et de
I’Economie sociale, de I'Egalité des chances et des Droits des Femmes.

38 Communiqué de Presse, 21 janvier 2021, op.cit.

39 Association pour les Frangais en situation de handicap en Belgique (AFrESHEB) [lien].

23


https://afresheb.com/tag/moratoire/

3 LES POLITIQUES SPECIFIQUES AUX TSA

3.1 Autisme : des situations tres hétérogenes

En I'état actuel des connaissances, le DSM-5% établit que Pautisme est un trouble du
neurodéveloppement®!, caractérisé par des altérations qualitatives de la communication sociale et
des comportements restreints et stéréotypés.

D’origine multifactorielle, 'autisme recouvre des situations cliniques et des situations de handicap
trés variées. Cette hétérogénéité est a mettre en lien avec les éventuelles comorbidités pouvant étre
associées et/ ou la variabilité des signes et des symptdmes*2. Le DSM-5 spécifie 3 degrés de sévérité :

Tableau 2. Niveaux de sévérité du trouble du spectre de I'autisme

Niveau de sévérité

Communication sociale

Comportements restreints, répétitifs

Miveau 3
« Nécessitant une
aide trés importante »

Miveau 2
« Mécessitant une
aide importante »

Miveau 1
« Mécessitant
de laide »

Déficits graves des compétences de
communication verbale et non verbale
responsables d'un retentissement sévre
sur le fonctionnement ; limitation

trés sévere de la capacité d'initier

des relations, et réponse minime aux
initiatives sociales émanant d'autrui.
Par exemple, un sujet n‘utilisant que
quelques mots intelligibles et qui initie
rarement ou de facon inhabituelle les
interactions, surtout pour répondre 3
des besoins, et qui ne répond qu'a des
approches sociales trés directes.
Déficits marqués des compétences de
communication verbale et non verbale ;
retentissement social apparent en dépit
des aides apportées ; capacité limitée a
initier des relations et réponse réduite
ou anormale aux initiatives sociales
émanant dautrui. Par exemple, un sujet
utilisant des phrases simples, dont les
interactions sont limitées a des intéréts
spécifiques et restreints et qui a une
communication non verbale nettement
bizarre.

Sans aide, les déficits de la
communication sociale sont source d'un
retentissement fonctionnel observable.
Difficulté a initier les relations sociales
et exemples manifestes de réponses
atypiques ou inefficaces en réponse aux
initiatives sociales manant d'autrui.
Peut sembler avoir peu d'intérét pour
les interactions sociales. Par exemple,
un sujet capable de s'exprimer par

des phrases complétes, qui engage la
conversation mais qui ne parvient pas a
avoir des échanges sociaux réciproques
et dont les tentatives pour se faire des
amis sont généralement étranges et
inefficaces.

Comportement inflexible,
difficulté extréme a faire face
au changement, ou autres
comportements restreints

ou répétitifs interférant

de fagon marquée avec

le fonctionnement dans
l'ensemble des domaines.
Détresse importante/difficuleé
a faire varier l'objet de
l'attention ou de l'action.

Le manque de flexibilité du
comportement, la difficulté

a tolérer le changement ou
d'autres comportements
restreints/répétitifs sont assez
fréquents pour étre évidents
pour l'observateur non averti et
retentir sur le fonctionnement
dans une variété de contextes.
Détresse importante/difficulté
a faire varier l'objet de I'atten-
tion ou de l'action.

Le manque de flexibilité

du comportement a un
retentissement significatif sur
le fonctionnement dans un ou
plusieurs contextes. Difficulté
a passer d'une activité a l'autre.
Des problémes d'organisation
ou de planification génent le
développement de l'autonomie.

Source : DSM-5, 2015, p 58

Le taux de prévalence des TSA dans la population mondiale est d’environ 1%, avec un ratio estimé de
4 hommes pour 1 femme concernée. Cette prévalence semble étre en progression, possiblement pour
des raisons liées au repérage/ diagnostic, ou aux évolutions conceptuelles.

40 Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, 5¢me édition, 2015 dans sa version francaise.

41 Un trouble du neurodéveloppement se caractérise par une perturbation du développement cognitif ou affectif de I'enfant
qui entraine un retentissement important sur le fonctionnement adaptatif scolaire, social et familial.

42 Santé publique France. Troubles du spectre de I'autisme en France. Estimation de la prévalence a partir du recours aux
soins dans le Systeme National des données de santé (SNDS), 2010-2017, p7.
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Pour la France, la Haute Autorité de Santé (HAS) retient une prévalence de 0,9 a 1,2% de la population,
soit environ 700 000 personnes concernées®,

En Belgique, 70.000 personnes seraient concernées par des TSA, sur la base d’un taux de prévalence
de 1/161 naissances*.

3.2 Les politiques spécifigues aux TSA sur chaque territoire

En France comme en région Wallonne, des politiques spécifiques aux TSA sont mises en ceuvre. |l s’agit
pour la région Wallonne du plan transversal autisme (2016) et pour la France, de la stratégie Nationale
pour I'autisme au sein des TND (2018-2022).

Ces politiques ont une ambition intersectorielle. Elles s’articulent avec différentes politiques nationales
en faveur des personnes en situation de handicap, dans les domaines du repérage précoce, de
I’éducation, du soin, de linsertion... et s’inscrivent plus largement dans le mouvement de
désinstitutionalisation et de transformation de I'offre a I'ceuvre sur les deux territoires.

3.2.1 Contexte : duretard a compenser et des problématiques similaires

De facon globale, les politiques engagées actuellement en France et en Belgique visent a compenser
des retards constatés en matiére de programmation et de structuration de |'offre de soin et
d’accompagnement, de production et de diffusion de connaissances scientifiques, de traitement,
d’inclusion et de soutien a la citoyenneté des personnes concernées.

En France, la Stratégie Nationale pour I'autisme au sein des TND (2018-2022) s’inscrit dans le
prolongement de trois plans, qui se sont succédé de 2005 a 2017, avec pour objectifs de développer
et diffuser des connaissances et de « mettre a niveau I’offre de soins et d’‘accompagnement dans ses
différentes composantes® ».
Si ces plans ont permis des avancées - création d’un Centre Ressources Autisme (CRA) dans chaque
région en 2005, élaboration de Recommandations de Bonnes Pratiques Professionnelles pour le
dépistage et le diagnostic (2010, 2012, 2018), production de données scientifiques, mise en place
d’actions de soutien en direction des proches et des accompagnants par exemple - celles-ci sont
néanmoins considérées comme insuffisantes par la Cour des Comptes (2017), qui identifie, malgré des
avancées, un certain nombre de points d’amélioration a opérer, afin que la France rattrape son retard :
- En termes d’offre de service en direction des enfants : elle constate au regard de différents
indicateurs (nombre d’enfants frangais avec TSA sur des listes d’attente, ou accueillis en
Belgique faute d’accompagnement adapté a proximité de leur lieu de vie), la persistance de
tensions, notamment en ce qui concerne les capacités d’accueil.
- Entermes de déploiement du triptyque précoce (repérage, diagnostic, intervention), qui reste
trop disparate sur le territoire et des délais d’intervention trop longs des services concernés.
- Entermes de production de données relatives aux adultes
- En termes de structuration des parcours, notamment concernant les situations les plus
complexes.

43 Stratégie nationale pour I’Autisme au sein des troubles du neuro-développement 2018-2022, 2018, p2.

44 KCE, Syntheése : prise en charge de I'autisme chez les enfants et les adolescents : un guide pratique clinique, 2014, p5.

45 Cour des comptes, Evaluation de la politique en direction des personnes présentant un trouble du spectre de I'autisme,
2017, p10.
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En Belgique, sur la base de constats et de préconisations similaires®®, un plan transversal autisme,
déployé sur les régions Wallonne et Bruxelloise, est mis en ceuvre depuis 2016%, dans le contexte de
la 6™ réforme de I'Etat (2013) et du transfert de compétences aux communautés et aux régions*.

Il s’articule avec la réforme de la psychiatrie adulte initiée en 2011, et avec la politique de santé
mentale pour enfants et adolescents®.

3.2.2 Pilotage des actions transversales

Le plan transversal autisme est conjoint a plusieurs ministéres (ministére Wallon de la santé et de
I'action sociale, ministére Bruxellois de la politique d’aide aux personnes handicapées, ministere de
I’éducation de la Fédération Wallonie-Bruxelles et ministére de I'enfance de la Fédération Wallonie-
Bruxelles)®°. 1l contient des axes communs pour la Wallonie, la Région de Bruxelles-Capitale et la
Fédération Wallonie-Bruxelles, mais également des mesures spécifiques a chaque entité. Il est piloté,
en région Wallonne, par I’Agence wallonne pour une Vie de Qualité (AVIQ).

En France, la stratégie nationale TSA-TND est pilotée par une déléguée interministérielle rattachée a
la Secrétaire d’Etat chargée des personnes handicapées, fonction créée spécifiquement pour cette
stratégie. Le choix de I'Etat francais de recourir a un délégué interministériel s’explique par le fait que
les actions identifiées dans la stratégie relevent de plusieurs champs de politique publique (dix
ministéres concernés ayant chacun le pilotage d’une ou plusieurs mesures) et sont conduites
simultanément, ce qui nécessite la mise en place d’une coordination®?.

3.2.3 Des orientations et des leviers d’action convergents

En France et en Belgique francophone, les politiques en direction des personnes concernées par les
TSA visent la continuité du parcours de vie, ainsi que I'amélioration de la qualité de vie des personnes
avec autisme. Elles promeuvent une approche transversale et intersectorielle de I'autisme et visent
I’harmonisation de I'offre de soin et d’accompagnement, dans l|'objectif de « permettre une
individualisation du soutien a la personne tout au long de sa vie et a lui garantir son inclusion dans la
société >*».

Leurs orientations sont similaires et portent principalement sur :

- La production et la diffusion de connaissances sur I'autisme

- L’intervention précoce : systématiser le repérage, former les professionnels, structurer le
parcours de soin, réduire les délais de diagnostic

- Lafluidification des parcours des personnes en matiére de soin, d’accompagnement (mise a
niveau, adaptation et organisation / structuration de I'offre), de scolarisation et d’insertion
professionnelle

46KCE, Synthese, op.cit. et Conseil Supérieur de la santé, avis n°8747- Qualité de vie des jeunes enfants autistes et de leur
famille, 2014.

47 Plan transversal autisme, Pour une amélioration de la qualité de vie des personnes autistes et de leur entourage, 2016,
21p.

48 Depuis la 6eéme réforme de I'Etat, certaines compétences ont été transférées a la région Wallonne, notamment en ce qui
concerne le champ de la santé mentale. Le 02 décembre 2015, le décret visant la création de I'AViQ, ayant pour mission de
développer des commissions transversales traitant notamment d’articulations et de collaborations entre le secteur de la
santé mentale et celui du handicap (y compris I'autisme), est promulgué.

43 Guide vers une nouvelle politique de santé mentale pour enfants et adolescents, 2014, pp 2-10.

50 PREVOT, M. FREMAULT, C. SCHYNS, M-M. GREOLI, A., Présentation de I'état d’avancement du plan transversal autisme,
janvier 2017.

51 Stratégie Nationale pour I'autisme au sein des Troubles du neuro-développement, op.cit, pp118-122.

52 plan transversal autisme, op.cit, p11.
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- L’inclusion et la citoyenneté des personnes

- Laformation des acteurs professionnels (initiale et continue) et des parents.
Ainsi, la stratégie nationale TSA-TND s’articule autour de 5 engagements, déclinés en 20 mesures elles-
mémes subdivisées en une centaine d’actions*3. Ces engagements sont les suivants :

- Remettre la science au cceur de la politique publique, en dotant la France d’une recherche
d’excellence (mesures 1 a 4) : structuration de la recherche, production et diffusion de
connaissances, constitution de bases de données

- Intervenir plus précocement auprés des enfants présentant des différences de
développement (mesures 5 a 8) : renforcer le repérage, le diagnostic et 'accompagnement
précoces, organisation d’un parcours de soin coordonné et fluide pour les 0-4 ans, création
d’un forfait intervention précoce

- Rattraper le retard de la France en matiere de scolarisation (mesures 9 a 12) : création
d’unités, plan de conversion des auxiliaires de vie scolaire, redéploiement de [I'offre
d’accompagnement spécialisé, formation des enseignants,

- Soutenir la pleine citoyenneté des adultes (mesures 13 a 16) : repérage et diagnostic des
adultes en ESMS,

Mise en ceuvre d’alternatives aux longs séjours en psychiatrie, accés a I'emploi et au logement,
repérage, pair-aidance

- Soutenir les familles et reconnaitre leur expertise (mesures 17 a 20) : développement de
solutions de répit et de gestion de cas complexes, dispositifs de soutien et d’accompagnement,
formation et développement des programmes d’éducation thérapeutique du patient (ETP).

En Belgique, le plan transversal autisme repose sur 8 axes transversaux (communs aux régions
Wallonne et Bruxelloise) :

- Laréalisation d’un état des lieux pour rendre la programmation efficiente : identifier I'offre
existante et les besoins, création d’'un fichier commun entre les administrations (AVIQ et
PHARE)

- Ledépistage et 'annonce : mettre I'accent sur la détection des signaux d’alerte, renforcement
des centres de référence,

- Linformation et la sensibilisation, en direction des parents et des professionnels : rendre
I'information claire et accessible, renforcement des sites ressources en matiere de diffusion
d’informations

- Laformation, en direction des parents et des professionnels (initiale et continue)

- L’adaptation de I’encadrement a la population prise en charge (classe spécialisée)

- Le suivi pour une meilleure transversalité (éviter les ruptures de parcours)

- La participation a la vie sociale

- L’amélioration des transports scolaires.

6 axes supplémentaires sont spécifiques a la Wallonie, afin de répondre aux besoins de cette région :

- Des moyens budgétaires accrus pour les prises en charge prioritaires :
- Création de nouvelles places d’accueil et d’hébergement :

- Les initiatives de répit

- Le soutien a I'accueil de crise et aux petites unités spécialisées

- L’analyse autour du double diagnostic

53 Stratégie Nationale pour I'autisme au sein des Troubles du neuro-développement, op.cit, pp 26-32.

27



Trois axes d’actions supplémentaires concernent la Fédération Wallonie-Bruxelles : la prise en charge
précoce (accueil de la petite enfance), la création de nouvelles places et des nouvelles classes dans les
écoles, I'intensification des formations Office National de I'Enfance (ONE).

3.2.4 Des financements spécifiques pour les actions retenues

Si les financements alloués a ces politiques sont difficilement comparables, ils flechent des actions
similaires (intervention précoce, scolarisation notamment).

En France, les moyens alloués a la stratégie nationale pour les TSA au sein des TND s’éléevent a 344
millions d’euros sur la durée 2018-2022, répartis principalement sur les axes relatifs :

- Alintervention précoce (106 M€)
- A la scolarisation: 103M€ fléchés principalement sur la création d’environ 250 unités
d’enseignements (UEMA, UEA, ULIS) et le recrutement de 100 professeurs ressources
- Ausoutien a la citoyenneté des adultes (115M€).
La stratégie nationale TSA-TND prévoit également la création de 1500 places pour adultes, initialement
programmée dans le cadre du 3™ plan, mais non mise en ceuvre, pour un budget de 53 M€.

En Belgique pour le plan transversal autisme, les budgets prévoient au titre des actions communes :

- Le financement d’actions de dépistage et d’annonce :
o Pérennisation du soutien financier apporté a la Plateforme Annonce Handicap
(PAH)** a hauteur de 60000 € par an, via la signature d’une convention
pluriannuelle,
Renforcement du site d’information Participate.be, a hauteur de 30.000 €,
Le soutien conjoint avec Bruxelles du projet Start du SUSA, cofinancé avec CAP 48,
a hauteur de 126.000 €°.

Concernant les axes spécifiques a la Wallonie, les budgets prévoient :

- Une augmentation de 3M€ de I'enveloppe budgétaire fléchée en direction des cas
prioritaires, portant le budget global de cette cellule a 25M£€. Bien que la cellule cas prioritaires
ne soit pas exclusivement dédiée aux personnes concernées par un TSA, les données indiquent
qu’1l/4 des personnes en situation prioritaires en région Wallonne sont concernées par un
autisme sévere.

- Le développement de l'offre de service (création de services ou inclusion) a hauteur de
10ME€, via le lancement de deux appels a projets portant sur la création de places d’accueil et
d’hébergement dédiées aux personnes présentant des TSA et/ou relevant du double
diagnostic.

Au titre de la fédération Wallonie-Bruxelles, le plan transversal prévoit la création de nouvelles places
dans I'enseignement de Type 2°¢ dans les régions de Charleroi, ainsi que la poursuite de I'augmentation
du nombre de places en Brabant Wallon.

54 Auditions relatives au plan transversal autisme, rapport fait au nom de la commission des Affaires sociales par Mme Nadia EL YOUSFI,
Parlement francophone bruxellois, 25 janvier 2017, p4. La PAH est une plateforme non exclusive a I'autisme, ayant pour objectifs d’améliorer
la qualité de I'annonce du diagnostic, d’informer et d’orienter les familles recevant une annonce de handicap.

55 |bid. Le projet START, porté par le SUSA, vise a former les médecins généralistes au dépistage aussi précoce que possible.

56 Cf. partie 7 « L'organisation des systémes scolaire ordinaire — spécialisé »
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3.2.5 Lavalorisation des effets de ces politiques

Le bilan intermédiaire de la stratégie nationale TSA-TND, publié en 2021°’, valorise les actions menées
sur la période 2018-2022 en matiére de recherche (création de centres d’excellence TSA-TND a Lyon et
Strasbourg), de repérage, de diagnostic et d’accompagnement précoce (déploiement de plateformes
diagnostic), de scolarisation, de soutien a la citoyenneté des adultes (création de Groupes d’Entraide
Mutuelle), ou encore de soutien aux familles (mise en ceuvre de plateformes de répit).

Plus récemment, la publication des résultats nationaux et régionaux de la deuxieme édition de I'étude
d’impact relative a cette stratégie®® rend compte d’une évolution du sentiment qu’ont les répondants
de la prise en compte des particularités liées aux TSA par les professionnels (+ 10% sur la période) et
d’une amélioration du sentiment d’étre mieux informés sur les troubles (+ 3 points). L’acces au droit,
le besoin de répit, ainsi que les discours ou postures de certains professionnels, sont des domaines ou
les sentiments d’ « insatisfaction » sont les plus forts.

Concernant la Wallonie, une communication de 2017>° valorise la réalisation de certaines actions
prévues dans le plan :
- Opérationnalité de la liste unique de I'AVIQ
- Mise en ligne d'un site permettant d’identifier les places disponibles dans les écoles
maternelles et primaires (lien)
- Accessibilité du site plateforme handicap, non spécifique a I'autisme, mais centralisant et
diffusant des informations sur le diagnostic et I'annonce du handicap
- Soutien au programme START « repérage des troubles précoces de la communication et des
interactions sociales »*°
- Développement de modules de formation spécifiques a I'autisme, dans le catalogue de I'AVIQ
- Développement de journées de formations a destination des familles
- Création d’une école d’enseignement secondaire et implantation d’enseignement secondaire
spécialisé en Brabant Wallon pour éléves autistes y résidant
- Mise en place d’un projet pilote ONE/Enseignement/Handicap visant a assurer une continuité
du parcours de I'enfant via I'informatisation du carnet de santé ONE®!
- Octroi de places nominatives pour des personnes en situation d’urgence
- Création de nouvelles places, d’initiatives de répit et de soutien a I'accueil de crise®?.

57 Collectif, Point d’étape - la stratégie nationale pour I'autisme au sein des TND mise en ceuvre dans les territoires, 2021,
100p.

58 Lancée en 2019, cette étude vise a mesurer d’'une année sur 'autre I'évolution de la qualité de vie ressentie par des
personnes concernées par un TND, afin d’évaluer l'efficacité de la stratégie nationale pour I'autisme menée par le
Gouvernement. Parmi les 14191 répondants a I’étude, 5681 étaient concernés par |'autisme. [Lien].

59 PREVOT, M. FREMAULT, C. SCHYNS, M-M. GREOLI, A., op.cit.

60 | e programme START mis en ceuvre en Wallonie est a distinguer du programme du méme nom déployé en France.

61 | e Carnet de santé de I'enfant est un document officiel de la Fédération Wallonie-Bruxelles. Il est attribué a la naissance a
chaque enfant né au sein de la Fédération ou y résidant. Il suit I'enfant de 0 a 18 ans.

62 |bid.
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3.3 Des allocations et prestations aux personnes de méme nature

3.3.1 Adultes en situation de handicap

Que ce soit pour les adultes ou les enfants, le comparatif des allocations versées aux personnes en

situation de handicap montre un systéeme globalement équivalent dans les différents axes étudiés. Ceci

ne préjuge évidemment pas de ce que pourraient en dire les bénéficiaires : démarches, versements,

montants, etc.

En France, les organismes impliqués sont plus nombreux, ce qui est également le cas pour les

allocations. La comparaison « théorique » des montants de celles-ci est plus complexe, du fait des

nombreux parametres a prendre en compte, notamment du niveau de revenus, du handicap, de la

situation familiale. L’étude comparée de situations individuelles précises en Belgique et en France, au

regard des allocations que les personnes pourraient percevoir, permettrait d’illustrer concretement

les différences observables.

FRANCE

BELGIQUE - Wallonie

Organismes/
Collectivité

Maison Départementale des Personnes
Handicapées (MDPH):

- reconnait le handicap (Commission des
Droits et de I’Autonomie des Personnes
Handicapées — CDAPH)

Caisse d’Allocations Familiales (CAF) ou
Mutualité Sociale Agricole (MSA) :

- versent les allocations

Conseil départemental : verse la
prestation de compensation du handicap
(PCH)

Direction Générale des Personnes
Handicapées (Service Public Fédéral -
SPF- Sécurité Sociale) :

- évalue le handicap

- octroie les allocations

Conditions préalables

Les allocations viennent compléter les
éventuelles autres ressources pour
garantir un revenu minimal.

Régime résiduaire®® des allocations :
octroyées uniquement lorsque la
personne a fait valoir ses droits aux
autres prestations (invalidité,
chémage, pension...)

Types d’allocations

Allocation aux Adultes Handicapés
(AAH) : aide financiére permettant
d’avoir un minimum de ressources.
Taux d’incapacité : 80 % minimum
Taux d’incapacité de 50 a 79 % si
restriction substantielle et durable
d’acces a I'emploi.

Allocation de remplacement de

revenus (ARR): pour une personne ne

pouvant gagner plus d’1/3 de ce
gu’une personne valide peut gagner.
3 catégories de situations familiales :
habite avec des membres de la
famille (18" 28™e ou 3%™ degré) — vit
seul — cohabitation ou enfant a
charge®

Majoration pour la Vie Autonome
(MVA) : aide financiére permettant de
faire face aux dépenses courantes
d’entretien d’un logement. Accordée sila
personne percoit I’AAH et vit dans un

Allocation d’intégration (Al) :
destinée a compenser les frais

supplémentaires pour s’intégrer dans

la société.

63 Un régime résiduaire est constitué de prestations financées par les Pouvoirs Publics et qui procurent une sécurité
d’existence minimum aux personnes qui ne peuvent bénéficier d’aucun autre régime de sécurité sociale. Ces prestations sont
accordées aprés une enquéte sur les moyens d’existence.

64 8 cas de figure sont présentés pour la totalité des 3 catégories [lien].
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logement indépendant. Attribution 5 catégories (graduées selon un
automatique. systeme de points).

Prestation de Compensation du
Handicap (PCH) : permet de rembourser
les dépenses liées a la perte d’autonomie.
5 formes d’aide : humaine, technique,
aménagement du logement, transport,
aide spécifique ou exceptionnelle,
animaliére.

PCH Parentalité : avoir un enfant de
moins de 7 ans et la PCH. Aide humaine
et aide technique

Conditions a remplir

(hors handicap) Age, revenu, résidence

Allocations accordées sur décision de la Attestation médicale de
Commission des Droits et de ’Autonomie | reconnaissance du handicap sur 6
des Personnes Handicapée (au sein de la critéres (se déplacer, cuisiner et
MDPH) : manger, faire sa toilette et s'habiller,
évaluation du handicap selon un guide entretenir son habitation et
baréme® accomplir les tAiches ménagéres,
. évaluer et éviter le danger, entretenir
Reconnaissance du , . '
handica Procédure de reconnaissance de la des contacts avec d'autres personnes)
P qualité de travailleur handicapé (RQTH) et un nombre de points attribué
systématiquement engagée lors de pour chacun : 0 point = pas de
I'instruction d’une demande d’AAH. difficultés
1 point = peu de difficultés
2 points = grandes difficultés
3 points = impossible sans |'aide
d'autrui
AAH maximum : 903,60 € ARR : de 656,66 € a 1331,16 €
MVA : 104,77 € Al:de 108,10 € 2 963,93 €
Montant R . .
PCH : montant tres variable en fonction
des aides.
Carte mobilité inclusion : stationnement Carte de stationnement
Autres mesures
et transports en commun

3.3.2 Enfants en situation de handicap

En Belgique, depuis le ler janvier 2019, les allocations familiales (AF) sont une compétence
régionalisée. La Wallonie a donc hérité de cette derniére et chaque Région dispose désormais de son
propre modele élaboré de maniére autonome. Les conditions d’octroi et le montant des AF peuvent
donc légérement différer d’'une région a I'autre. Néanmoins, I'article 23 de la Constitution modifié
constitue une garantie qu’un régime d’allocations familiales continue a exister dans toutes les régions
du pays : « Chacun a le droit de mener une vie conforme a la dignité humaine. A cette fin, la loi, le décret
ou la régle [..] garantissent, en tenant compte des obligations correspondantes, les droits
économiques, sociaux et culturels, et déterminent les conditions de leur exercice. Ces droits

65 Décret N°2007-1574 du 6 novembre 2007 — Guide baréme pour I'évaluation des déficiences et incapacités des personnes
handicapée.
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comprennent notamment [...] : 6° le droit aux prestations familiales, tel qu’inséré par la loi du 6 janvier
2014 »

Un changement majeur issu des évolutions sociétales s’est opéré : « c’est dorénavant "enfant qui se
trouve au centre du droit aux prestations familiales, sans qu’il ne soit plus nécessaire de trouver dans
son entourage proche une personne qui ait un statut socioprofessionnel permettant d’activer
effectivement ce droit [...] »®® ce qui jusqu’alors était la régle. L’allocataire (personne & qui sont versées
les prestations) prioritaire reste la mere de I'enfant, sauf si elle ne I'éléve pas.

L'enfant reconnu handicapé ou atteint d'une affection par le médecin évaluateur possede un droit
inconditionnel aux allocations familiales au taux de base prévu a l'article 9, ainsi qu'au supplément
lié a son affection, prévu a l'article 16. Le handicap doit avoir débuté quand I'enfant était encore
bénéficiaire des allocations familiales.

FRANCE
Maison Départementale des Personnes
Handicapées (MDPH) :
- reconnait le handicap
Caisse d’Allocations Familiales ou
Mutualité Sociale Agricole :
- versent les allocations

BELGIQUE - Wallonie
Agence pour une Vie de Qualité :
interlocuteur privilégié des familles pour
les premieres demandes et prend en
charge I'évaluation médicale
Caisse d’Allocations Familiales
(FAMIWAL) :
- verse les allocations

Organismes

Types d’allocations

Allocation d’Education de I’Enfant
Handicapé (AEEH) : aide financiére
destinée a compenser les dépenses liées
a la situation de I'enfant

6 catégories de compléments d’AEEH :
attribués en tenant compte de
I’'ensemble des besoins particuliers de
I’'enfant (aide humaine ou frais
supplémentaires en lien avec le
handicap.

OU possibilité d’opter pour la PCH

Allocations familiales supplémentaires
(AFS) : supplément d’allocation pour les
enfants souffrant d’une affection. Versé
mensuellement avec les allocations
familiales par les caisses d'allocations
familiales et ne modifie ou n’annule pas
les autres aides acquises.

Conditions a remplir

Age:0a20ans
Résidence
Conditions de revenus s'il travaille

Age:0a 21 ans.

Nationalité ou résidence.

Si I'enfant travaille : conditions de
revenu et/ou temps de travail selon sa
situation prises en compte.®®

Reconnaissance du
handicap

Le médecin du SPF Sécurité sociale
évalue le handicap ou I'affection de
I’enfant en se basant sur trois piliers :
les conséquences physiques et
mentales du handicap ou de I'affection ;
leurs conséquences pour la
participation de I’enfant a la vie
quotidienne (mobilité, faculté
d’apprentissage, soins corporels...) ;

66 MENU Marie-Caroline, juin 2020. La régionalisation des allocations familiales. Invisible pour beaucoup, favorable pour
d’autres, douloureuse pour quelques laissés pour compte. L’atelier des droits sociaux. 31 p.
67 Décret du 08 février 2018 relatif a la gestion et au paiement des prestations familiales

%8 Ces conditions restrictives sont mentionnées en Belgique avec le mot « obstacles ». « Le droit aux allocations
familiales pour tous les enfants est conditionné a une série d'obstacles [...] » [lien].
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les conséquences du handicap pour la
famille (traitement médical,
déplacements nécessaires, adaptation
de I'environnement...).

Le médecin accorde des points pour
chaque pilier. L'enfant a droit a un
supplément lorsqu’il obtient au moins 4
points pour le pilier 1 ou au moins 6
points au total des trois piliers.

Montant mensuel AAEH de base : 132,74 € Le montant de I'allocation
Les compléments 1 a 6 vont de 99,55 € a | supplémentaire va de 89,15 € a 594,36 €
1126,41 € en fonction du nombre de points
attribué.

3.4 Les Recommandations de Bonnes Pratiques Professionnelles
3.4.1 L’élaboration et la diffusion de RBPP, un outil des politiques TSA

En France comme en Belgique francophone, la production et la diffusion de connaissances
scientifiquement établies sur I'autisme et de recommandations de bonnes pratiques professionnelles
(RBPP) sont des axes a part entiére des politiques actuelles relatives aux TSA.

En effet, sur les deux territoires, I'autisme a fait et fait encore actuellement I'objet de nombreuses
approches, dont certaines sont sujettes a controverses ou considérées comme inappropriées. Suite a
des condamnations et invités a compenser leur retard, les pouvoirs publics ont fait conduire différents
travaux de recherche et d’évaluation des approches pratiquées dans I'autisme (INSERM, 2004%° ; HAS,
20107°), permettant de dégager progressivement un consensus en faveur des approches
comportementales et de I'éducation structurée, mises en ceuvre de la maniere la plus individualisée,
précoce et globale possible, en associant I'ensemble des acteurs et plus particulierement les familles
des personnes concernées.

Les actions mises en ceuvre dans le cadre des politiques relatives aux TSA prennent la forme de travaux
de recherche, d’actions de formation et de diffusion de guides de bonnes pratiques. Les RBPP éditées
portent sur le diagnostic et I'accompagnement : du repérage au diagnostic a la mise en ceuvre des
interventions éducatives et thérapeutiques de I'enfance a I’dge adulte. Elles visent a aider et a orienter
les personnes autistes, leur famille et leurs accompagnants dans la recherche de la prise en charge la
plus appropriée.

En France comme en Belgique, les recommandations se basent sur la méthode du consensus formalisé.
En France, un systéme de gradation permet de définir une hiérarchie entre les méthodes
d’intervention recommandées, celles non recommandées et celles non consensuelles :

69 Inserm (dir.). Psychothérapie : Trois approches évaluées, 2004, 55p.

70 HAS. Autisme et autres troubles envahissants du développement. Etat des connaissances hors mécanismes
physiopathologiques, psychopathologiques et recherche fondamentale, 2010. Etat des connaissances réalisé dans le cadre
de la mesure 1 du plan Autisme 2008-2010, intitulée « élaborer un corpus de connaissances commun sur I'autisme ».
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Tableau 1. Grade des recommandations

Preuve scientifique établie

A Fondée sur des études de fort niveau de preuve (niveau de preuve 1) : essais comparatifs
randomisés de forte puissance et sans biais majeur ou méta-analyse d'essais comparatifs
randomisés, analyse de décision basée sur des études bien menées.

Présomption scientifique

B Fondée sur une présomption scientifigue fournie par des études de niveau intermédiaire de
preuve (niveau de preuve 2), comme des essais comparatifs randomisés de faible puissance, des
études comparatives non randomisées bien menées, des études de cohorte.

Faible niveau de preuve

C Fondée sur des études de moindre niveau de preuve, comme des études cas-témoins (niveau de
preuve 3), des études rétrospectives, des séries de cas, des études comparatives comportant des
biais importants (niveau de preuve 4).

Accord d’experts
En I'absence d'études, les recommandations sont fondées sur un accord entre experts du groupe
AE | de travail, aprés consultation du groupe de lecture. L'absence de gradation ne signifie pas que les
recommandations ne sont pas pertinentes et utiles. Elle doit, en revanche, inciter 3 engager des
études complémentaires.

Source : HAS, 2018

En Belgique, les approches recommandées sont déterminées selon la méthode Delphi, visant a
atteindre le plus haut degré de consensus au sein du groupe d’experts. Ainsi, une approche doit
recueillir un niveau d’accord d’au moins 85 % au sein du groupe d’experts pour étre recommandée’?,

9 Recommandations spécifiques a I'autisme en France’® et 4 pour la Belgique Francophone ont été
repérées. Elles sont répertoriées dans le tableau suivant :

France Belgique

Corpus de connaissances
HAS : Autisme et autres troubles envahissants
du développement. Etat des connaissances hors
mécanismes physiopathologiques,
psychopathologiques et recherche
fondamentale, 2010

Recommandations relatives au diagnostic et a la pratique clinique

Enfants Adultes Enfants Adultes

HAS :

HAS : Trouble du spectre de Autisme et

I’autisme - Signes d’alerte, TED :

repérage, diagnostic et diagnostic et

évaluation chez 'enfant et évaluation

I’adolescent, 2018 chez I’adulte,
2011

Recommandations relatives a I’'accompagnement

Enfants Adultes Adultes
Enfants

71 HAS, Trouble du spectre de 'autisme- Signes d’alerte, repérage, diagnostic et évaluation chez I'enfant et I'adolescent-
Méthode Recommandations pour la pratique clinique, 2018.

72 KCE,2014, op.cit, p7.

73 Bien que non spécifiques aux TSA, I'avis du CSS ainsi que les recommandations relatives aux comportements problémes
ont été intégrées au tableau, en raison de la prévalence de la problématique dans les situations concernées par des TSA.
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https://www.has-sante.fr/jcms/c_1102317/fr/autisme-et-autres-ted-diagnostic-et-evaluation-chez-l-adulte
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ANESM-HAS : Autisme et autres

TED : interventions éducatives ANESM-

et thérapeutiques coordonnées | HAS:

chez I’enfant et I’'adolescent, Trouble du
2012 spectre  de
A ces RBBP « officielles » l'autisme

s’ajoutent des RBBP éditées par
des associations, telles que
celles de 'UNAPEI : Autisme -

interventions
et arcours
de vie de

Conseil Supérieur de
la Santé (CSS)
Qualité de vie des

jeunes enfants
autistes et de leur
famille, 2013

KCE : Prise en charge
de l'autisme chez les

. ) enfants et les

les recommandations de I’adulte, .
) P adolescents : un guide
bonnes pratiques décembre ratique clinique
professionnelles : Savoir-étre et | 2017 5014q que,

savoir-faire, 2021
ANESM : Pour un accompagnement de qualité
des personnes avec autisme ou autres troubles
envahissants du développement, 2010

ANESM- HAS : Les « comportements-problémes
» au sein des établissements et services
accueillant des enfants et adultes handicapés :
Prévention et Réponses, 2016
Recommandations relatives a I’élaboration de réponses (a destination des équipes d’évaluation)
Conseil Supérieur de la santé : avis n° 9203,
Besoins en matiére de Double Diagnostic
(déficience intellectuelle et problémes de santé
mentale trouble du comportement et/ou
troubles psychiatrigues) en Belgique, 2015.

AVIQ : Approche des troubles du spectre de
I'autisme. Repéres et bonnes pratiques a
I'attention des professionnels, 2017.

CNSA : Troubles du spectre de I'autisme. Guide
d’appui pour I'élaboration de réponses aux
besoins des personnes présentant des troubles
du spectre de I'autisme, 2016

Il est a noter que ces recommandations s’articulent avec les recommandations plus générales ou
transversales publiées en France par I’ANESM avant 2018 et la HAS depuis lors, le Conseil Supérieur de
la Santé, le KCE et I’AVIQ en Belgique.

3.4.2 Contenu des Recommandations

Sur le plan diagnostic

L’enjeu lié au diagnostic est double. |l s’agit a la fois d’identifier la nature du TSA et chacun des troubles
éventuellement associés pour assurer une intervention adaptée au profil de la personne’.

Aucune recommandation spécifique au diagnostic n’a été identifiée pour la Belgique Francophone.
Néanmoins, sur la base des RBBP HAS enfants” et adultes’®, ainsi que sur les différentes
recommandations transversales publiées par I’AVIQ et le KCE, et sur la convention cadre des centres
de références’’, les recommandations suivantes sont répertoriées :

Pour la population des enfants, la France et la Belgique Francophone font état d’enjeux forts liés au
dépistage et au diagnostic précoce des TSA, afin de mettre en ceuvre des interventions adaptées des

74 En Belgique, la terminologie double diagnostic désigne la problématique des personnes atteintes d'une déficience
intellectuelle ainsi que de problémes de santé mentale.

75> ANESM- HAS, op.cit

76 ANESM- HAS, op.cit

77 INAMI, convention de rééducation fonctionnelle entre le comité de I'assurance de soins de santé de l'institut national
d’assurance maladie-invalidité et les centres des références,
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le plus jeune age, ce, dans le but de favoriser leur développement et leurs apprentissages et de réduire
les sur-handicaps. En la matiere, il est recommandé sur les deux territoires de structurer la démarche
diagnostique en 3 étapes :

- Etablir un diagnostic nosologique, selon une liste de criteres définis dans le DSM-5 ou la CIM
1078, sur la base de tests, d’observations particuliéres et de I'historique du développement.
Outre ces outils, les RBBP de la HAS mentionnent que des outils complémentaires peuvent
étre utilisés par les professionnels de 2e ou de 3e ligne, afin de contribuer a la démarche
diagnostique pour identifier un TSA (ADI-R et ADOS-2) et évaluer sa sévérité : CARS-2, ECA-R
et ECA-N°. Ces outils ne sont pas mentionnés dans les documents belges consultés.

- Réaliser une évaluation fonctionnelle visant a apprécier les différents domaines de
compétence de la personne et leur utilisation effective selon les contextes. Il est recommandé
que les résultats de ces évaluations soient disponibles dans un délai le plus court possible, et
gu’elles soient réactualisées régulierement. Comme pour le diagnostic nosologique, des outils
sont mentionnés dans les recommandations pour étayer ces évaluations: ComVOOR
(communication), échelles d’intelligence, Vineland, PEP-3...%, Ces outils ne sont pas spécifiés
dans les documents belges consultés.

- Rechercher les éventuelles pathologies ou troubles associés : il y a souvent des pathologies
associées dans le cas de I'autisme, ou « comorbidités ».

En termes d’annonce, les recommandations rappellent qu’elle se déroule de maniére progressive,
graduée, sur une durée variable et qu’elle doit s’adapter aux besoins et a la demande des parents et
de I'enfant. Elles préconisent d’apporter une attention particuliere a ce moment et rappellent que
I"annonce du diagnostic médical est une obligation déontologique. Elles préconisent de la réaliser dans
le cadre d’une consultation dédiée en présence du médecin, dans la mesure du possible des 2 parents
et si besoin d’un professionnel tiers. Les recommandations précisent que les informations transmises
lors de cette annonce doivent étre « conformes » aux connaissances actuelles. Elles indiquent que
I"annonce doit étre associée a des indications pour I'élaboration d’un projet d’interventions éducatives
et thérapeutiques et que ces dernieres peuvent étre mises en place avant que I'ensemble des
évaluations ne soient terminées.

Concernant la population adulte, il est établi qu’un retard diagnostic ou I'absence de repérage ou de
diagnostic fiable des TSA peuvent avoir des conséquences déléteres sur le parcours et la qualité de vie
de la personne (surhandicap, exclusion, mise en ceuvre d’interventions ou de traitements inappropriés,
hospitalisation en psychiatrie, précarisation ...), en particulier, chez les adultes accueillis en ESMS®!,
Les RBBP frangaises de 2011 relatives au diagnostic chez les adultes, ainsi que celles consacrées aux
interventions menées durant le parcours de vie de I'adulte publiées en décembre 2017, émettent les
préconisations suivantes :

- Concernant I'actualisation de diagnostic : les référentiels ayant évolué, les RBBP rappellent la
nécessité de s’assurer que le diagnostic a été posé selon les classifications internationales. Elles
préconisent dans le cas contraire d’orienter les personnes vers une actualisation du diagnostic

78 Bien que la CIM 11, version actualisée de la CIM 10, soit officiellement entrée en vigueur au ler janvier 2022 [lien], la
recherche documentaire conserve les références a la CIM10, dans la mesure ou les RBBP consultées renvoient a cette
classification

79 HAS, Trouble du spectre de I'autisme - Signes d’alerte, repérage, diagnostic et évaluation chez I’enfant et I’adolescent,
2018, p31-34.

80 |bid, pp 35-39.

81 Stratégie nationale TSA au sein des TND,op.cit. La problématique du repérage et du diagnostic de TSA chez les adultes
accueillis en ESMS fait I’objet d’'une mesure spécifique dans la stratégie, la mesure dite 37 : Plan de repérage et de diagnostic
des adultes en établissements médico-sociaux et sociaux et en établissement de santé mobilisant les CRA.
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et des évaluations fonctionnelles, établie sur la base d’outils standardisés (DSM V, CIM 10,
ADOS ADI-R). Les RBBP invitent a s’assurer que la démarche diagnostique et d’évaluation du
fonctionnement a comporté un volet clinique observationnel/une évaluation de I'autonomie
et si nécessaire, un bilan neuropsychologique et un bilan d’aptitude professionnelle.

- Concernant les évaluations fonctionnelles, les RBBP recommandent d’évaluer ou réévaluer le
fonctionnement de I'adulte dans les domaines ou des besoins sont identifiés, a I'aide d’outils
validés : fonctionnement global et autonomie (EFI, Profil psycho-éducatif pour adolescents et
adultes, BECS), aspects somatiques (évaluation de la douleur), communication... Ces
évaluations sont a actualiser tous les 5 ans.

- Concernant la réalisation de diagnostics différentiels, certains troubles pouvant étre
difficilement distingués des TSA, les RBBP préconisent « de réévaluer régulierement le

diagnostic, porté d’autant plus sur des trajectoires longues ».

Sur le plan des interventions

Pour la population enfant

En France comme en Belgique, les RBBP sont destinées aux personnes elles-mémes, a leur
famille et aux professionnels®? et visent a assurer la cohérence et la continuité des interventions tout
au long du parcours du jeune. Elles insistent sur :

- Laplace des personnes et de leur famille élargie
- Les évaluations initiales et de suivi : les RBBP préconisent de les mettre en ceuvre,
dans la mesure du possible de maniere précoce (au plus tard, 3 mois apres le
diagnostic) et tout au long du parcours de I'enfant/ adolescent. Elles pointent les
domaines du fonctionnement et de la participation de I’enfant dans lesquels des
évaluations régulieres sont nécessaires, identifient les interventions a proposer et
donnent des repéres pour I'organisation des interventions et du parcours de I'enfant.
- La mise en ceuvre, sur les deux territoires, d’'un projet personnalisé (PP): les
recommandations préconisent de lier les évaluations réalisées et le PP. Il s’agit de
prioriser les objectifs visés dans le PP et les interventions a mettre en ceuvre, au regard
des évaluations conduites.
Si les RBBP francaises recommandent certaines typologies d’interventions, tels que les
modeles d’interventions fondés sur :
e |Les interventions éducatives, comportementales et
développementales globales (grade B),
e Les interventions fondées sur I'analyse appliquée du comportement
(ABA), grade B),
e Ou encore les interventions a référence développementale
programme de Denver, plutét adapté aux petits (grade B), et le
dispositif TEACCH (grade C),
ceux-ci ne sont pas mentionnés explicitement comme faisant partie des interventions
recommandées dans le rapport du KCE. Cependant, dans les recommandations des
deux pays, certaines approches font I'objet d’une opposition formelle (packing), ou

82 HAS, 2012 et KCE, 2014, op.cit.
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font insuffisamment I'objet d’'un consensus pour étre recommandées (interventions
d’intégration auditive, méthode de réorganisation neurofonctionnelle)®.

- Les interventions médicamenteuses : les recommandations Belges et Francaises
rappellent que I'autisme ne se guérit pas et que si certaines comorbidités, parfois
associées a l'autisme peuvent nécessiter la prescription de traitements (épilepsie
pharmacorésistante), il est nécessaire que les prescriptions soient encadrées et
fassent I'objet d’une information claire et détaillée en direction des parents, quant aux
indications, posologies, effets des traitements proposés.

Concernant la population adulte,

Dans I’ensemble, les RBBP adultes émettent des préconisations similaires a celles traitant de
I'accompagnement des enfants: mise en ceuvre d’évaluation de fonctionnement, actualisées
régulierement, élaboration d’'un PP, mises en oceuvre d’interventions globales et coordonnées,
information et association des proches, dans le respect des souhaits de la personne adulte autiste®,

Elles ont pour principes directeurs :

- que 'adulte TSA doit étre au coeur de la construction de son parcours de vie (ce dernier devant
étre construit avec lui et non pour lui),

- la garantie de ses droits et de ses choix,

- I'implication de son entourage et de sa famille,

- la recherche systématique de son accord,

- la nécessité de mener les accompagnements dans un cadre structuré et adapté.
Elles abordent quelques thématiques spécifiques, moins présentes dans les RBBP enfants, telles que
la vie affective et sexuelle, le vieillissement, les périodes de transition, notamment celle du passage
vers le secteur adulte (anticiper, planifier les étapes), ou le parcours somatique notamment en
psychiatrie.

En ce qui concerne les politiques relatives aux TSA, I'étude documentaire fait apparaitre une relative
proximité entre la France et la Wallonie, tant dans les orientations des politiques publiques, des
approches et principes qui sous-tendent ces politiques, que dans la production de documents
professionnels par des instances de référence.

83 GNCRA, Syntheése des interventions recommandées et non recommandées dans la prise en charge des TSA, 2012, p28 et
KCE, 2014, op.cit, p12.
84 HAS, 2017, op.cit.

38



4 LA PRISE EN COMPTE DES SITUATIONS COMPLEXES

4.1.1 Des terminologies différentes pour parler de situations ayant des
caractéristiques similaires

La recherche documentaire n’a pas permis d’identifier en Belgique d’équivalence stricte au concept de
« situation complexe » utilisé en France, mais elle a cependant permis de cibler une notion
approchante : celle de « double diagnostic ». Bien que comportant des différences, ces terminologies,
ont en commun de constituer des catégories d’usage, mobilisées pour nommer et « catégoriser » un
ensemble de situations tres hétérogenes, aux contours flous, mais présentant des caractéristiques
communes :

- L’intrication de plusieurs troubles ou atteintes fonctionnelles, de sévérité variable :
En France, une recherche du Centre d'Etudes, de Documentation, d'Information et d'Action Sociales
(CEDIAS) indique que les situations complexes, « se caractérisent entre autres par une altération de la
capacité de décision et d’action des personnes avec incapacités [...] consécutive d’atteintes
fonctionnelles graves, de troubles cognitifs ou psychiques, de processus dégénératifs, etc. »*.

En Belgique, le terme « double diagnostic » est employé pour désigner « la problématique des
personnes atteintes d'une déficience intellectuelle (retard mental) ainsi que de problémes
complémentaires sur le plan de la santé mentale (comportement problématique et/ou troubles
psychiatriques » %,

- Des limitations importantes dans les domaines de la communication, des apprentissages, de
la vie quotidienne, de la santé somatique ou psychique (pour prendre soin de sa santé, ou
accéder aux services), impliquant pour les personnes concernées, des restrictions significatives
de leur autonomie et de leurs possibilités d’actions sur leur environnement?’.

- La présence de comportements problemes, ou défi. Bien qu’ils ne soient ni systématiques, ni
propres aux situations complexes ou de de double diagnostic, ils sont fréquemment décrits
dans celles-ci. lls ont des effets prégnants sur I'organisation institutionnelle ou familiale, ainsi
gue sur la vie sociale des personnes et sont identifiés comme étant un facteur majeur de
rupture de parcours.

- Une double difficulté relative a I’évaluation : difficultés de recourir a des évaluations
interdisciplinaires et/ou a des ressources expertes, parfois peu accessibles, et complexité
d’évaluer les besoins de la personne et de mettre en ceuvre une stratégie globale
d’interventions adaptées et coordonnées®.

85 BARREYRE J-Y, ASENCIO, A-M, FIACRE, P, PEINTRE, P, Les situations de handicap complexe — Besoins, attentes et modes
d’accompagnement des personnes avec altération des capacités de décision et d’action dans les actes essentiels de la vie
quotidienne, février 2013, P1.

86 Conseil supérieur de la santé, avis n° 9203, Besoins en matiére de Double Diagnostic (déficience intellectuelle et problémes
de santé mentale : trouble du comportement et/ou troubles psychiatriques) en Belgique, 2015, 69p, p10 et Sénat de Belgique,
Proposition de résolution relative a la prise en charge de personnes handicapées souffrant en plus d'un trouble psychigue ou
d'un trouble grave du comportement, et en particulier de celles qui requiérent une hospitalisation, 2013.

87 BARREYRE J-Y, ASENCIO, A-M, FIACRE, P, PEINTRE, P, op.cit,

88| bid.
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- Une vulnérabilité accrue aux ruptures de parcours (notamment en période de transition), aux
recours inappropriés aux hospitalisations en cas de crise..., ayant pour incidence d’altérer la
qualité de vie de la personne concernée.

4.1.2 L’émergence des situations complexes et leurs incidences sur les
politiques publiques

Les propos de madame R rendent comptent des enjeux et défis liés a ces situations :

« Clairement les profils qui nous posent le plus de difficultés, ce sont les profils avec
troubles du comportement et donc de I'agressivité, que ce soit de I’hétéro-agressivité
ou de I'auto agressivité, qu’on ne retrouve pas que dans I'autisme, hein... on a, on
retrouve aussi beaucoup de personnes qu’on appelle double diagnostic chez nous, je
ne sais pas si vous utilisez la méme terminologie, effectivement, qui mettent nos
services faces a des défis conséquents dans la prise en charge et pas seulement dans
la prise en charge mais aussi dans la pérennité de la prise en charge ».

Pour y répondre, des actions ciblant les situations complexes ou de double diagnostic sont mises en
ceuvre sur les territoires belges et francais. Elles sont intégrées aux politiques « populationnelles », ou
font I'objet de politiques ou d’actions dédiées : démarche « Réponse Accompagnée Pour Tous » (RAPT)
en France, Cellules Mobiles d’Intervention ou Cellule cas prioritaires en Belgique.

En France et en Belgique, cette vulnérabilité et les ruptures de parcours qu’elle induits est rendue plus
visible au cours des années 2010. Durant cette décennie, les pouvoirs publics francais et belges
sollicitent la réalisation de rapports visant a établir un état des lieux de cette problématique et a
émettre des propositions.

Ainsi, en Belgique établissant que « les personnes qui présentent [...] un « double diagnostic », ont
encore des difficultés a trouver une offre de service correspondant a leurs besoins », le Service Public
Fédéral Santé Publique sollicite le Conseil Supérieur de la Santé (CSS), afin qu’il élabore un avis
définissant les besoins de cette population. Les travaux du CSS donneront lieu a la publication, en 2015,
de I'avis n°9203, visant a fournir aux décideurs des recommandations sur « /'économie de la santé,
lI'organisation ou la prestation des services de santé et de bonnes pratiques cliniques afin de préserver
les droits et de maintenir la meilleure qualité possible de la vie des personnes vulnérables ».

En France, a la suite de I'affaire Amélie Loquet®, I'Etat charge Denis Piveteau d'une mission d'étude
sur les ruptures de parcours de vie des personnes handicapées. Elle donne lieu en 2014, a la publication
du rapport « Zéro sans solution »°1, dont les propositions servent d’appui a la mise en ceuvre de la
démarche « une Réponse Accompagnée Pour Tous », qui vise une individualisation des parcours et des
réponses aux besoins des personnes en situation de handicap.

83 Extrait de I’entretien avec madame R.

%0 Béguin, F, Affaire Amélie Loquet : I'Etat devra bien trouver un hébergement a une jeune handicapée, journal le Monde, 24
octobre 2013. [Lien]. Au moment de |’affaire en 2013, Amélie Loquet est une jeune femme de 19 ans atteinte d’un syndrome
rare, d’une déficience intellectuelle et de troubles envahissants du développement qui rendent son accompagnement
complexe. A I'issue d’une fin de prise en charge en IME, elle s’est retrouvée a domicile sans solutions. Ses parents ont engagé
des poursuites contre I'état, qui s’est vu enjoint par le juge des référés de prendre toutes les dispositions permettant a cette
jeune fille sa prise en charge effective dans un délai de quinze jours.

91 PIVETEAU, D, et al, « Zéro sans solution » : le devoir collectif de permettre un parcours de vie sans rupture, pour les
personnes en situation de handicap et pour leurs proches, Tome 1, 2014, 96 p.
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Globalement, les 2 publications affirment le besoin de s’organiser collectivement pour garantir une
continuité de parcours et une qualité de vie aux personnes concernées, en se positionnant du point de
vue de l'usager. Elles préconisent :

De ne plus raisonner uniquement en termes de places, mais de favoriser le recours aux
réponses modulaires, le plus en proximité possible du droit commun et du lieu de vie de la
personne

De favoriser le travail en interdisciplinarité et en réseau, de décloisonner les secteurs sociaux,
médico-sociaux, sanitaires (plus particulierement la psychiatrie) et scolaires, d’articuler et
coordonner les interventions

De diversifier I'offre, de structurer les réponses territoriales

De veiller aux périodes de changements et de transition, de prévenir les ruptures
De former et soutenir les professionnels

Les actions mises en ceuvre en direction des

(actions transversales)

situations complexes

Réponse Accompagnée Pour Tous®?

Axes

Principe

Exemples de moyen d’action

Axe 1 : mise en place d’un
dispositif d’orientation
permanent. Piloté par la CNSA
et mis en ceuvre par les MDPH

Il consiste a proposer des réponses
individualisées, souples et sur mesure,
adaptées aux besoins et projets des PSH
sans solution ou en risque de rupture
d’accompagnement. |l se décline en 2
chantiers.

Plan d’accompagnement
global (PAG)

Groupe opérationnel de
synthese (GOS)

Axe 2 : déploiement d’une
réponse territorialisée. Piloté
par le Secrétariat général des

Cet axe repose sur le renforcement des
partenariats sur le territoire.
Il se décline en 5 chantiers.

Outils de contractualisation
entre ARS, Conseils
départementaux et rectorats
Outils et dispositifs de
coordination

mise en ceuvre par les 7 bureaux régionaux de I'AVIQ.

@ | ministéres chargés des affaires - Centres Ressources, équipes

g sociales (SGMAS) mobiles

© - Outils de partage

LL d’information
Axe 3 : création d’une Cet axe vise a renforcer les mécanismes | - Mise en place de Conseils
dynamique d’accompagnement | de participation et la valorisation de départementaux de
et soutien par les pairs. Piloté I'expertise d’usage des personnes, pour citoyenneté et d’autonomie
par le Secrétariat général du augmenter leur pouvoir d’agir. Il est | - Possibilité de recours au pair
comité interministériel du décliné en 4 chantiers. dans le cadre des PAG
handicap (SGCIH)

- Simplification des taches
L’objectif de cet axe est de faire évoluer administratives des MDPH
Axe 4 : accompagnement du les pratiques pour améliorer - Systeme d’Information de
changement des pratiques. I'accompagnement des PSH tout au long suivi de la mise en ceuvre des
Piloté par la DGCS de leur parcours de vie. Il est décliné en 6 orientations
axes. - Formation des professionnels
- Elaboration de RBBP
Cellules cas prioritaires (mises en place en 2002)

g Destinées aux PSH, dont la situation est critique (absence de soutien

S| familial, rupture, situation de danger), elles ont pour mission de favoriser

% I'acces a différents services et de construire des solutions individuelles Recherche de solutions

o | adaptées aux personnes concernées. Cette action est pilotée par I’AVIQ et

92 Collectif, Rapport de capitalisation Déployer la démarche « Une réponse accompagnée pour tous », premiers
enseignements et retours d’expérience CNSA, 2017, 126 p et site internet de la CNSA [lien], consulté le 01¢" avril 2022
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Cellules Mobiles d’Intervention (création en 2009)%3. 7 équipes en Wallonie en 2015

Axe 1 : Création d’un dispositif
de soutien (CMI) aux services
accueillant des PSH- DI qui
présentent de graves troubles
du comportement

But : éviter les hospitalisations inutiles et
réintégrer dans leur milieu de vie des
PSH-DI, installées a tort dans un hopital
psychiatrique.

Axe 2 : Apporter une meilleure
connaissance des pathologies
mentales et des attitudes

spécifiques qu'elles requierent.

Prévenir les crises en en détectant les
signes précurseurs pour éviter les
hospitalisations répétées

Axe 3 : Améliorer la
collaboration entre les milieux
de I'AWIPH et ceux de la

But : améliorer la connaissance
réciproque des deux secteurs afin de
rendre fluides les échanges autour d'une
PSH et de permettre les interventions

Interventions dans le milieu de
vie de la personne
handicapée, en soutien aux
intervenants et/ ou familles
confrontées a des
comportements problémes.
Coordination, lien,
développement et animation
de réseau

psychiatrie L , .
conjointes ou complémentaires

Axe 4 : Organiser une offre
coordonnée de services de
I'AWIPH et de la psychiatrie.

4.1.3 Laquestion spécifique des situations complexes avec TSA

La représentation des TSA dans les situations complexes

En Belgique, les auditions relatives au plan autisme indiquent qu’au 31 décembre 2016, I'interface des
situations prioritaires recensait 330 personnes sur les listes de demandes d’aide : 249 majeurs et 81
mineurs.

- Surles 249 adultes concernés, 26 étaient porteurs de TSA (10%) et 41 relevaient d’un double
diagnostic (troubles non mentionnés).

- Concernant les enfants, sur les 81 jeunes mineurs recensés 19 sont autistes (23 %) et 10
présentent une situation de double diagnostic®.

Les auditions précisent que I'absence de solution, les situations d’accueil partiel, les réponses
inadaptées figuraient parmi les principaux motifs de sollicitation de cette interface

Les actions en direction des situations complexes TSA dans les politiques publiques
spécifiques

Concernant les TSA, La question des situations complexes est plus spécifiquement traitée dans les
ambitions n°2 et 3 de la stratégie nationale TSA-TND de la France. L'ambition 2, intitulée « garantir le
pouvoir d’agir des personnes autistes et de leurs familles par des interventions adaptées a leurs besoins
et respectueuses de leur choix au sein de parcours fluides » indique que I'absence de diagnostic, le
défaut d’acces a une offre de service adaptée et de qualité, ou une insuffisance d’articulation de cette
offre, peuvent fragiliser le parcours de vie des personnes TSA et impacter négativement I'exercice de
leur pouvoir d’agir. Pour garantir et soutenir ce pouvaoir, elle se donne pour objectif, en cohérence avec
la démarche RAPT, de « définir une offre de services adaptée aux besoins des personnes et des

93AWIPH, Cellules mobiles d’intervention, consulté sur le site de I’AVIQ [lien], le 1" avril 2022 et avis du CSS, op.cit.
%4 parlement francophone bruxellois, auditions relatives au plan transversal autisme, op.cit, p 4.
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familles » et prévoit la mise en ceuvre de différentes actions, notamment en direction des situations
les plus complexes® :
- Diversification I'offre sanitaire et développement d’interventions en ambulatoire
-« Création d’intervenants pivot, et identification de réponses spécialisées », afin de garantir
aux personnes en situation les plus complexes et a leurs familles de trouver une réponse et un
accompagnement appropriés
- Moyens supplémentaires pour développer des plateformes de répit, en charge d’orienter les
personnes et les familles, notamment celles dont les situations sont les plus complexes, vers
une offre répondant aux besoins®®

5 LE PARCOURS DIAGNOSTIC

« Qu’est-ce que c’est qu’accompagner un enfant qui a de I'autisme, qu’est-ce
que ¢a représente ? qu’est-ce qu’on va mettre en place comme type de
programme d’intervention ? Je pense que le diagnostic y va impliquer ¢a % ».
Monsieur D.

5.1 L’acceés au diagnostic, un facteur devenu discriminant® ?

Y

En France et en Belgique, I'accés a un certain nombre de droits (compensation, orientation) et
d’établissements ou services est fortement corrélé a I'obtention d’un diagnostic. En I'absence de ce
dernier, une personne peut se trouver dans I'impossibilité de déposer une demande, ou étre amenée
a supporter des restes a charge parfois importants (rééducations par exemple). Les organismes quant
a eux peuvent se trouver dans I'impossibilité d’évaluer la situation de la personne, d’instruire sa
demande, d’identifier ses besoins, ou d’énoncer des compensations permettant d’y répondre.

Dans le cadre des TSA, I'obtention d’un diagnostic fiable dés le plus jeune age est d’autant plus
importante qu’il est établi que les prises en charges précoces soutiennent favorablement le
développement de I'enfant®. Chez les adultes, 'obtention ou I'actualisation d’un diagnostic fiable
permet de favoriser la qualité de vie de la personne concernée (insertion socio-professionnelle, éviter
le recours aux interventions inadéquates, exercice du pouvoir d’agir...). Aussi, cette question est

95 Stratégie nationale TSA-TND, op.cit, p 40. L’ambition n°2 est plutdt orientée vers les personnes adultes et mobilise plus
particulierement le volet sanitaire de la stratégie nationale.

% |bid, p45

97 Extrait de I'entretien avec monsieur D.

98 Stratégie nationale TSA-TND, op.cit., p12.

99 Dans sa RBBP de 2012, la HAS précise que si « aucune approche éducative ou thérapeutique ne peut prétendre restaurer un
fonctionnement normal, ni méme ameéliorer le fonctionnement et la participation de la totalité des enfants/adolescents avec
TSA, les interventions globales, coordonnées et structurées mettent en évidence une amélioration du quotient intellectuel, des
habiletés de communication, du langage, des comportements adaptatifs ou une diminution des comportements problemes
pour environ 50 % des enfants avec TED-TSA, avec ou sans retard mental », pp 21-22. |l est par ailleurs important de noter
que si I'importance du diagnostic précoce est admise sur les 2 territoires, les pouvoirs publics invitent néanmoins a la vigilance
quant au risque de « faux positif » que pourrait induire un diagnostic formulé trop précocement et insistent en ce sens sur
I'importance de la formation des professionnels au repérage des signes d’alerte et a I'usage d’outils « fiables ».
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porteuse d’un triple enjeu en termes d’accés aux droits, d’accompagnement et d’exercice de la
citoyenneté des personnes.

5.1.1 Des freins qui contraignent ’accés a un diagnostic fiable

Pourtant, sur les 2 territoires nationaux, il est identifié que des freins limitent les possibilités d’acces
ou d’obtention d’un diagnostic :

- L’engorgement et les délais d’attente des centres diagnostic.

En France, les pouvoirs publics indiquent qu’en 2016, le délai global entre la demande et Ia
restitution du bilan atteignait en moyenne 446 jours sur le territoire national, soit un peu plus
d’un an et deux mois'®. Au 31 décembre 2021, ce délai d’attente était de 367 jours en
moyenne.

Concernant le territoire Champardennais, le délai moyen d’attente était de 700 jours en 2019.
En Belgique francophone, les auditions relatives au plan autisme indiquent qu’en 2017, les
délais d’attente pour un diagnostic s’élévent en moyenne a 8 mois d’attente pour les enfants
et les adolescents et 2 ans pour les adultes®®?,

- Un repérage-diagnostic plus fragile chez les adultes'®

- La mésinformation et le manque de formation des professionnels aux TSA.
En France comme en Belgique, si seul un médecin est en mesure de poser un diagnostic, une
pluralité de professionnels peuvent contribuer au repérage des TSA, notamment par
I'identification des signes « évocateurs », ou le repérage des signes d’alerte chez les plus
jeunes. Toutefois, le manque d’informations et de diffusion de connaissances a ce sujet
restreignent les possibilités pour les professionnels concernés de réaliser ce repérage.

- Lastructuration insuffisante des parcours et des ressources territoriales.

5.1.2 Les actions en faveur de I'amélioration du repérage-diagnostic
dans les politiques TSA

Sur la base de ces constats, des axes spécifiques au repérage-diagnostic sont intégrés aux politiques
spécifiques aux TSA francaises et belges :

En Belgique francophone, 3 leviers sont identifiés pour soutenir I’axe repérage-diagnostic?® :

- Lerepérage de premiere ligne, via I'Office National de I’Enfance (ONE).
L'ONE est l'organisme compétent pour les questions relatives a I'enfant (protection de
I’enfance, politiques relatives a I’enfance) et a sa famille. Parmi ses missions figurent
I'accompagnement de I’enfant et de sa famille, le soutien a la parentalité et la promotion de
la santé. En ce sens, il propose un certain nombre d’actions, telles que des consultations pré,
péri et post natal. Constatant que 30 000 enfants/ 38 000 naissances en Wallonie passent par
ces consultations, les pouvoirs publics souhaitent intensifier la formation des professionnels

100 Stratégie nationale TSA-TND, op.cit., p12. La stratégie précise que ces délais sont soumis a une forte disparité territoriale.
101 Auditions relatives au plan autisme, op.cit., p9.

102 Ce point sera développé plus précisément dans la suite du document.

103 p|an transversal autisme, op.cit., pp 13-15.
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de cet organisme, notamment les médecins, aux signes d’alerte des TSA, afin de favoriser le
repérage précoce.

- Lerenforcement de I'action des centres de références.
Les centres de références ont pour missions principales d’établir un diagnostic et d’orienter
les personnes et leurs proches. En 2016, ces centres étaient au nombre de 4 en Belgique
francophone (2 en région Bruxelloise et 2 en région Wallonne)4. Afin de couvrir 'ensemble
du territoire, le plan prévoyait la constitution d’'un nouveau centre en Wallonie, rendue
effective en 2018, par la création du Centre de Référence Autisme de Namur (CRAN).

- L’acces a des informations et a des ressources spécialisées, ce dés I'annonce, via le soutien
au site de la PAH.
L'annonce en tant qu’énonciation d’une problématique, est un moment important du
processus diagnostic. En ce sens, elle fait souvent I'objet d’'une consultation spécifique. Lors
de celle-ci, il s’agit pour les professionnels de transmettre des informations correspondant au
niveau souhaité par la personne et/ou ses proches. Pour ces derniéres, il s’agit d’accéder aux
informations leur permettant de comprendre leur situation et /ou d’identifier des ressources
en mesure de leur transmettre des renseignements complémentaires. Afin de favoriser I'acces
des personnes TSA et de leurs proches a ces ressources, les pouvoirs publics belges prévoient,
dans le cadre du plan transversal autisme, de renforcer le soutien au site internet de la
plateforme PAH.

En France, les objectifs généraux poursuivis par la stratégie nationale TSA-TND en termes de repérage-
diagnostic sont similaires pour les publics enfants et adultes : « développer une démarche volontariste
de repérage a tous les dges, articulée systématiquement a des interventions sans délai » et « définir
une offre de services adaptée aux besoins des personnes et des familles »'°. Elle prévoit en ce sens,
des actions transversales bénéficiant a ces deux groupes, notamment en matiére de formation des
professionnels et des proches aidants, de diffusion des connaissances et des RBBP et de soutien aux
proches aidants.

Toutefois, les problématiques rencontrées par ces deux groupes étant différentes, ces actions
transverses sont complétées par des actions spécifiques a chacun, indiquées dans le tableau
suivant!®’ :

Axes spécifiques

Enfants Adultes

Engagement n°4 (mesure 13) : soutenir la pleine
citoyenneté des adultes. Il s’agit :

- De mettre fin aux hospitalisations
inadéquates des adultes autistes et
renforcer la pertinence des prises en
charge sanitaires, en engageant un plan
national de repérage et de diagnostic des

Engagement n°2 (mesures 5 a 8) : intervenir
précocement aupres des enfants présentant des
différences de développement, afin de limiter le sur-
handicap. Il s’agit :
- Derepérer au plus tot les écarts de
développement en formant les professionnels

104 En Wallonie, les centres de référence se situent a Liége et Mons.

105 e CRAN [lien], en activité depuis 2018, développe des missions d’orientation, d’information et de travail en réseau. Il ne
pose pas de diagnostic.

106 Stratégie Nationale TSA-TND, op.cit., pp41-45. Il est a noter que le volet sanitaire de la stratégie TSA-TND s’intégre dans la
stratégie nationale de santé 2018-2022 qui constitue le cadre de la politique de santé en France

107 | es éléments mentionnés dans le tableau sont repris de |a stratégie nationale TSA-TND.
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adultes en établissements de santé et en
ESMS et en accordant une attention
particuliere au repérage et au diagnostic
de la population féminine!®

de la petite enfance au repérage des signes
d’alerte.

De pouvoir confirmer les premiers signes
d’alerte, sensibilisant et en outillant les
professionnels dits de 1% ligne (médecins
généralistes, pédiatres), afin qu’ils puissent
identifier ces signes et le cas échéant, orienter
les parents vers des ressources de seconde
ligne plus spécialisées.

D’intervenir rapidement et de réduire les délais
de diagnostic, en mettant en place dans chaque
territoire une plate-forme d’intervention et de
coordination (PCO) de 2eme ligne, chargée
d’organiser rapidement les interventions de
différents professionnels libéraux et
d’organiser la réalisation des bilans
complémentaires nécessaires

De réduire le reste a charge pour les familles,
via la mise en place d’un forfait d’intervention
précoce, a partir de 2019108,

5.2 Le parcours diagnostic, une structuration précise

Bien que I'organisation ne soit pas strictement identique sur les deux territoires, les pouvoirs
publics francais et belges s’inscrivent dans une démarche de structuration des parcours, ou s’articulent
différents acteurs, organisés en « lignes », selon leur niveau de spécialisation dans les TSA. Le niveau
le plus spécialisé est celui des centres de référence en Belgique et des CRA en France. Leur présentation

figure ci-dessous :

Centres de Référence™'? CRA
o 2005 Création en 1994, mise en ceuvre expérimentale en 1999,
Création NI
puis généralisés en 200511,
Répartition 8 en Belgique, 4 en Belgique | 26 sur le territoire national, 1 sur le territoire
Territoriale Francophone champardennais.
Programme de diagnostic : 10 missions!?
- Poser un diagnostic le plus tot - Accueil, écoute, information, conseil et orientation
possible - Promotion et diffusion des RBBP
- Proposer des solutions concrétes - Réalisation de bilans diagnostics et fonctionnels et
Missions pour une premiére prise en réalisation de ces bilans pour les cas complexes
charge. - Sensibilisation ou formation
Programme de coordination (post - Concours aux équipes de MDPH
diagnostic) : - Contribution a la veille et réflexions sur les pratiques
- Rechercher les formes de prise professionnelles
en charge les plus appropriées - Participation aux études et recherches
108 |bid, p28.
109 |bid, p30.

110 Informations extraites du site internet de 'INAMI [lien] et Participate-autisme.be [lien].
111 Circulaire dgas/dgs/dhos/3c n° 2005-124 du 8 mars 2005 relative a la politique de prise en charge des personnes atteintes
d’autisme et de troubles envahissants du développement (ted).
112 Décret n° 2017-815 du 5 mai 2017 relatif aux conditions techniques minimales d'organisation et de fonctionnement des

centres de ressources autisme et site du GNCRA [lien].
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- Coordonner les prises en charge - Participation a I’'animation du réseau régional

- Suivre I'évolution des troubles - Apport d’expertise et conseil aux services de I'Etat et
- Informer I'entourage collectivités territoriales

- Apport d’expertise et conseils aux instances

intervenant dans les TSA.

Organisation Constitués en équipe pluriprofessionnelle.

Publics cibles | Enfants, adolescents, adultes concernés par un TSA, familles, proches aidants, professionnels

Tutelle AVIQ depuis le 31/ 12/ 2018113 Agence Régionale de Santé

Financement | Jusque 2018 I'INAMI, depuis 'AVIQ Agence Régionale de Santé et sécurité sociale

Sans prescription. Toutefois, pour
accéder au programme diagnostic, il
est nécessaire : de présenter des
symptomes de TSA, d’étre affilié a une | Adressage : sans prescription ou via un professionnel de
Acces mutuelle belge, de ne pas avoir été | santé

diagnostiqué dans un autre centre, de
ne pas avoir pas encore épuisé le
nombre maximal de séances
remboursables

Possibilité d’un remboursement du

. diagnostic ou du suivi réalisés par le
Colits pour

centre par la mutuelle. Gratuité sans avance de frais
les personnes

Un ticket modérateur est a la charge de
la personne ou de ses proches.

Toutefois de maniére opérationnelle, il semble qu’en Wallonie, les centres de référence restent identifiés
comme des acteurs de premiéres lignes, comme I'évoque monsieur D :

« Alors apriori, les centres de référence [...] étaient des centres de 2°™ voire de 3°™ ligne, donc
apriori un peu a I'équivalent des centres ressources ou on verrait y arriver les situations
diagnostic complexes. Sauf que, depuis le début, on a le sentiment qu’on est en premiére ligne.
Euhhhm... parce que les 1éres lignes ne fonctionnent pas bien... Euh... Globalement, trés peu de
diagnostic, ... je dirai pas trés peu..., peu de diagnostics sont posés par des pédopsychiatres ou
par des psychiatres. [...] lls envoient dans les centres de référence quand ils ont une petite
suspicion d’autisme. lls posent pas le diagnostic eux-mémes ils envoient directement. Ce qui
fait qu’ici dans les centres de référence on a vraiment des appels de premiere ligne. Des gens
qui disent euh voila, I'enseignante de mon enfant me dit que elle est ... euh...elle est un peu
inquiéte par rapport au développement de mon enfant, est ce que vous pouvez faire le
diagnostic ? Et nous, trouver des relais dans... je dirai... dans les services généraux pour assurer
ces diagnostics qui sont parfois des diagnostics simples, ¢ca n’existe pas 114».

5.2.1 Le parcours des enfants-adolescents

Il est a souligner que si des actions de prévention (campagnes de sensibilisation aux signes d’alerte,
formation des professionnels) et de repérage-diagnostic sont mises en ceuvre, ces derniéres
concernent prioritairement les enfants.

113 Dans le cadre de la 6éme réforme de I'Etat, les compétences ont été transférées de I'INAMI a I'AVIQ.
114 Extrait de I'entretien avec monsieur D.
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En Belgique francophone, le parcours des enfants se structure autour de 2 axes :

- Ledépistage de premiere ligne. Il s’agit de dépister et de repérer les signes d’autisme, afin de
pouvoir accompagner et soutenir les parents. Ce dépistage s’organise plus particulierement
dans le cadre des consultations de I'ONE et des consultations de médecine générale ou
pédiatrique. Le conseil supérieur de la santé (CSS) préconise « de former les professionnels de
la petite enfance aux signes d’alerte » 11>, A cet effet, deux projets sont mis en ceuvre pour
sensibiliser les professionnels cibles :

o Un module de sensibilisation aux signes d’alerte des TSA sur la plateforme
d’autoformation excellensis-one'?®,

o Etle programme START, porté par la fondation SUSA, qui a pour objet la mise en place
expérimentale d’un programme de recherche-action de « repérage des troubles
précoces de la communication et des interactions sociales (TPCI) », a destination des
médecins'?’. Les enjeux liés 3 ces 2 projets sont décrits par monsieur D :

« L’idée c’est que quand on fait de I'accompagnement, finalement euh... c’est
plus les autres qui vont intervenir que nous. C’est I’enseignant qui va
intervenir, c’est le parent qui va intervenir, c’est euh... 'orthophoniste qui va
intervenir. Nous nous sommes la en support de toutes ces personnes. Et donc
I'idée au travers des formations et des contacts que l'on entretient au
quotidien avec euh les écoles et les orthophonistes et les enseignants, les
éducateurs, les établissements spécialisés, c’est qu’on leur donne la
compétence et que ben ... plus I'environnement aura de la compétence, plus
ily aura une meilleure qualité de vie pour tous et plus notre travail sera mieux
fait je dirai hein. Mais c’est tout un enjeu évidemment hein. C’est un enjeu
sociétal® ».

- Le diagnostic et I'orientation. |l s’agit, aprés la détection des signes d’alerte, de confirmer le
diagnostic de TSA, dans un centre de référence. Le CSS préconise « que les centres de référence
en autisme, en collaboration avec d’autres centres de diagnostic, puissent établir les
diagnostics de ces jeunes enfants dans un délai de 3 mois »**°,

Les professionnels concernés par ces étapes et les outils recommandés sont indiqués ci-dessous :

Exemple d’outils

Phase/ étape Professionnels cibles ]
recommandés’?

115 Conseil Supérieur de la Santé, avis n° 8747, Qualité de vie des jeunes enfants autistes et de leur famille, 2013, 116p, p6.
116 portée par I'ONE, la plateforme excellensis-one vise a permettre aux médecins libéraux ou travaillant dans une structure
ONE, aux sage-femmes, aux professionnels en charge de la promotion de la santé, et aux étudiants en médecine de
s’autoformer et de s’informer sur différentes thématiques de santé.

117 DEFRESNE, P, M.-H. BOUCHEZ, M-H, DELMOTTE, WILLAYE, E, START, un programme de « repérage des troubles précoces
de la communication et des interactions sociales », comme alternative au dépistage systématique des troubles du spectre de
I'autisme, ANAE, 2016, 7p, p3. Non spécifique aux TSA, ce programme a pour objectifs « de soutenir les médecins dans leur
réle de surveillance du développement de I'enfant et de les aider a repérer précocement des signes évocateurs d’une
perturbation du développement des interactions sociales et de la communication, d’offrir un support formatif et matériel pour
une détection de ces troubles et si nécessaire un diagnostic aux enfants dont les parents le souhaitent et/ou ont des
inquiétudes et de proposer une guidance parentale pour une éducation plus adaptée ».

118 Extrait de I'entretien avec monsieur D.

119 CSS, avis n° 8747, op.cit., p6.

120 |hid, pp28-33.
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Dépistage

Professionnels dits de 1°" ligne : professionnels de
I’'ONE, médecins généralistes, pédiatres,
pédopsychiatres

M-CHAT (0 a 6 ans).
SCQ, CAST, ESAT,
CESDD

Diagnostic et
évaluations
fonctionnelles

Centre de Ressources Autisme de Namur

Centres de Référence

DSMV, CIM 10
ADI-R (a partir de 2
ans)

- ADOS-2
- DISCO

En France, s’agissant des 0-6 ans, le parcours de santé TSA-TND s’organise autour de 3 « plots »'%;

L’identification des signes d’alerte. Il s’agit d’identifier les signes pouvant laisser penser a un
trouble (comportements restreints et répétitifs ou signes dans le domaine des interactions
sociales). Cette identification peut étre réalisée par tout acteur, professionnel ou non. La HAS
recommande de « rechercher ces signes dans le cadre de I'’examen médical effectué a chaque
examen obligatoire pour le suivi de I’état de santé des enfants de 0 & 6 ans »**2. Comme en
Belgique, des actions de formations et de sensibilisations sont mises en ceuvre en direction
des professionnels de 1% ligne.

Le repérage. |l s’agit de confirmer ou d’infirmer un risque de TSA, lors d’'une consultation
dédiée. La HAS recommande ce repérage chez les enfants présentant des signes d’alerte, ou
un risque sensiblement plus élevé de TSA ou de TND que la population générale. Si le risque
de TSA est confirmé lors de la consultation dédiée, I'enfant est alors orienté vers une
consultation a visée diagnostique spécialisée.

Le diagnostic. Il s’agit d’établir un diagnostic nosologique de TSA, de réaliser des évaluations
fonctionnelles et de rechercher les éventuelles comorbidités.

Les professionnels concernés par chaque étape, ainsi que les outils recommandés par la HAS sont

indiqués dans le tableau ci-dessous :

Phase/ étape

Professionnels cibles

Exemple d’outils
recommandés

Identification
des signes
d’alerte

Carnet de santé

Professionnels dits de 1% ligne :
- Professionnels de la petite enfance
puériculture, assistantes maternelles, éducateurs,

auxiliaires de -

121 Stratégie Nationale TSA-TND, op.cit., p 73.
122 HAS, TSA - Signes d’alerte, repérage, diagnostic et évaluation chez I’enfant et I’adolescent, op.cit., p 37.

Brunet-Lézine-R
- Echelle de Denver




Repérage

- Professionnels de I’éducation nationale : enseignants,
infirmiers, psychologues, médecins

- Professionnels de santé libéraux, exercant en protection
maternelle et infantile (PMI), en maison pluridisciplinaire
de santé : médecins généralistes, pédiatres, professionnels
paramédicaux, psychologues.

M-CHAT
Questionnaire  de
communication
sociale, (48 mois et
plus)

ASSQ, AQ ou SRS-2,
(enfants-ado  sans
DI)123

Diagnostic et
évaluations
fonctionnelles

Professionnels de 1 ligne (médecins généralistes, pédiatres)

Professionnels dits de seconde ligne :

Equipe pluri professionnelle spécifiquement formée aux TSA-TND
(services de psychiatrie infanto-juvénile, services de pédiatrie,
CAMSP, CMPP, réseaux de soins spécialisés sur le diagnostic de TSA,
praticiens libéraux coordonnés, médecins spécialistes ORL)

Professionnels dits de 3™ ligne (diagnostics complexes) :
Professionnels exercant en CRA ou en centre hospitalier pour des
avis médicaux spécialisés complémentaires, notamment en neuro-
pédiatrie, génétique clinique et imagerie médicale

DSMYV, CIM 10
ADIR-R

ADOS-2

ABC (18 mois a 35
ans)

CARS 2'%* (6 ans et
+ sans déficience)
ECA-R (+ 30 mois)

Les procédures a suivre du repérage au diagnostic de TSA, dans le cadre du parcours des plus
jeunes sont schématisées par la HAS de la maniére suivante!? :

123 |bid, p40, ASSQ : Autism Spectrum Screening Questionnaire, AQ : Autism-spectrum Quotient, SRS-2 : Social Responsiveness

Scale

124 1bid, p 47, ABC : échelle des comportements autistiques, CARS 2 : échelle de cotation de |'autisme infantile, seconde
édition, ECA-R : échelle d’évaluation des comportements autistiques révisée,
125 |bid, annexe 10, p230.
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Inquiétudes des parents pour le
développement de leur enfant ou régression
du développement (langage, interactions
soclales, etc.), quel que soit I'age

Inquiétudes des Consuitation de suivi
professionnels de la petite obligatoire entre 0 et 6 ans
enfance, enseignants (échelle de développement)

1!

Consultation médicale en soins primalres

IDENTIFICATION
DES SIGNES D'ALERTE

(médecin traitant ou de PMI) T S Signes d'alerte de
Consultation par un médecin de créche TSA ou population
ou de I'Education nationale arisque
o oul
Consultation dédiée en soins primaires dans ks Dével t inhabituel
les 3 semaines - Examen clinique approfondi [P cloppement natiue i

(médecin traitant ou de PMI)

J NON
Consuitation dédiée en soins Poursuivre la survelllance
primaires a renouveler 1 mois apres du développement

REPERAGE

Suspicion de TSA
NON T
oul » Examen ORL et examen visuel s
» Bilan orthophonique " 9

« prise en charge auditive et
| 5 » Bilan du développement moteur visuelle

» Proposition dorientation vers un établissement . :
orthoph
d'accueil du jeune enfant ou si déja en créche, 3 :zzﬂggga psy:m;nq"cz
demande d'une observation par les puéricultrices

| |

4 Consultation de suivi, coordination des actions
en vue du diagnostic et synthése des résultats

Evaluation par une équipe spécialisée de (> Diagnostic de TSA avec observation clinique, utilisation outils,
2¢ ligne* formée aux TND anamnése développementale, examen pédiatrique complet,
(évaluation multiprofessionnelle) examen du fonctionnement (communication — langage, profil
cognitif, capacités adaptatives, fonctions psychomotrices ou
neuromotrices, processus d'intégration sensorielle)

» Diagnostic des pathologies et des troubles associés

Ve

DIAGNOSTIC ET EVALUATION DU FONCTIONNEMENT

Prise en charge adaptée
au diagnostic

Autre que TSA —> (
=

—
2 v Consultation en CRA ou autre
Siluation complexe ) type de dispositif de 3°lignet

>

» Annonce du dlagnostic et transmission des
compte rendus

» Indications pour le projet d’interventions
et aménagements pédagogiques

» Réévaluation : vérifier la stabliité de la
situation clinique, ou I'amélioration au
cours d’une consultation spécialisée,
a 6 mois ou a 1 an, et adapter le suivi

Démarches adminisiratives MDPH et ALD

Sulvi médical régulier par le médecin référent
de I'enfant (MG ou pédiatre ou médecin de B Professionnels de 1° ligne
PMI), ou le médecin de I'établissement qui B Professionnels de 2° ligne
I'accuellle (UEM, Sessad) W Professionnels de 3° ligne

1 Equipe d'intervention

*Equipes de pédopsychiatrie {services de psychiatrie infanto-juvénile dont centres-médico-psychologiques - CMP), services de
pédiatrie, centres d'action médico-sociale précoce (CAMSF), centres médico-psycho-pédagogiques (CMPP), réseaux de soins
spécialisés sur le diagnostic et I'évaluation de I'autisme ou praticiens libéraux coordonnés entre eux par un médecin.  Professionnels
exergant en centre ressources autisme (CRA) ou en centre hospitalier pour des avis médicaux spécialisés complémentaires, notam-
ment en neuropédiatrie, génétique clinique et imagerie médicale.

Par ailleurs, dans le cadre de I'engagement n°2 de la stratégie nationale TSA-TND, les pouvoirs publics
francais ont déployé depuis 2019, des Plateformes d’Orientation et de Coordination (PCO).

Ces dispositifs départementaux de 2°™ ligne, constitués en équipes pluridisciplinaires, sont destinés &
des enfants de moins de 7 ans en attente de diagnostic, sans notification de la MDPH, ouvrant doit a
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des prises en charge, adressés par un médecin ayant suspecté un risque de TSA-TND. lls ont vocation
a coordonner le parcours diagnostic et les interventions précoces de ces enfants, en mobilisant si
nécessaire un « forfait d’intervention précoce?® ». Au 1¢ mars 2021, 63 PCO étaient en activité sur le
territoire!?’.

Le bilan de la stratégie nationale pour I'autisme indique qu’en février 2020, 150 enfants ont été repérés
et adressés a une plateforme, et que les adressages s’élevaient a 6 801 enfants, en 20212,

5.2.2 Un diagnostic complexe a obtenir pour les adultes

Concernant les adultes, si sur les deux territoires, le parcours diagnostic est en théorie peu ou prou le
méme que celui des enfants (structuration par ligne), en pratique les possibilités d’accés a un
diagnostic paraissent beaucoup plus complexes.

En France, les pouvoirs publics mentionnent que le chiffre estimé de personnes autistes adultes est
d’environ 600 000 sur le territoire national, avec un faible nombre d’adultes bénéficiant d’un
diagnostic'?. A titre d’exemple, sur 12 272 bilans réalisés par les CRA en 2016, 2 254 concernaient des
adultes de plus de 20 ans, soit 18 %*°.

La stratégie nationale TSA-TND précise que leur accompagnement fait I'objet d’une grande variabilité,
selon leur situation et la sévérité de leur handicap. lls peuvent ainsi étre accompagnés par des ESSMS,
des établissements sanitaires, étre dans leur famille, ou ne bénéficier d’aucun accompagnement. En
ce sens, le repérage des adultes non diagnostiqués, particulierement en ESSMS ou dans les
établissements de santé est un enjeu important.

Dans le méme sens, la stratégie nationale indique le besoin de porter une attention particuliére au
diagnostic dans la population féminine. Elle précise que « les femmes et les filles diagnostiquées TSA
présentent une symptomatologie typique de I'autisme, mais avec des caractéristiques propres encore
peu décrites et donc peu connues des professionnels [...] qu’il est nécessaire de mieux définir »*3.

Aussi, pour compenser ce manque, les stratégies nationales frangaises (stratégie nationale TSA-TND et
stratégie de santé 2018-2022) prévoient |'élaboration d’un « schéma national promouvant une
méthode nationale de repérage et dépistage des adultes »*32. Néanmoins, ce dernier n’est pas encore
déployé, bien que le bilan de la stratégie nationale précise qu’en 2020, 10 régions pilotes avaient été
impliquées dans la mise en ceuvre de ce repérage, au titre de la mesure 373,

En Wallonie, il semblerait que depuis 2022, le centre de référence de Liege ne soit plus en mesure de
réaliser les diagnostics dans la population adulte en raison d’un manque de ressources*. Cela

126 Délégation interministérielle a la stratégie nationale pour I'autisme au sein des troubles du neuro- développement, fiche
technique repérer et prendre en charge au plus t6t les difficultés de développement d’un enfant, 2020, 5p. La PCO peut
déclencher le forfait d’intervention précoce quand les difficultés de I’enfant et les besoins de la famille nécessitent de solliciter
des professionnels libéraux (ergothérapeute, psychomotricien, psychologue), conventionnés ou non avec l'assurance
maladie, mais ayant signé un contrat avec la PCO. Ce forfait est versé pendant un an, et peut étre prolongé de 6 mois si
nécessaire. Il est financé sur I'objectif national de dépenses d’assurance maladie.

127 Bilan de la stratégie nationale TSA-TND, op. cit., p 31.

128 |bid, p30

129 |bid, p56.

130Stratégie nationale TSA-TND, op.cit., p13.

131 |bid, p94.

1321hid, p93 et stratégie nationale de santé, p49.

133 Bilan de la stratégie nationale TSA-TND, op.cit., p67.

134 Adultes autistes, vers le désert diagnostique ? (Carte blanche), le vif, avril 2022, [lien].
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implique une « reventilation » des demandes de ce public en direction des autres acteurs du diagnostic
et peut amener les centres ressources a réguler les demandes recues, comme l'indique monsieur D :

« Nous n’allons pas assurer les diagnostics pour toutes les personnes qui
appellent. C’est-a-dire qu’il y a déja un filtre a... a... a 'appel téléphonique.
Notre assistante sociale est quelqu’un d’assez expérimentée et donc on a
établi un certain nombre de critéres. Par exemple, nous ne prendrons pas des
personnes de plus de 40 ans. Alors ¢a vaut ce que ¢a vaut hein, mais... mais...
voila, on s’est mis des limites*> ».

Il est a préciser que I'’émission de criteres, évoquée par monsieur D, ne s’explique pas exclusivement
par le besoin de réguler le flux des demandes.

En effet, le processus diagnostic peut s’avérer plus délicat concernant la population adulte, de part les
difficultés d’accées a des informations relatives au développement de la personne :

« Je rappelle quand méme qu’un des critéres c’est que on ait pu voir durant
les premiéres années de la vie une symptomatologie qui est évocatrice de
euh... de la communication euh... sociale, hein. Et que sion a pas accés a cette
information la, le diagnostic, techniquement n’est pas... on peut pas le poser.
Et donc quand ce sont des personnes qui vous diront « ben non, moi j’ai pas
de documents concernant mon développement précoce euh... vous pouvez
pas avoir accés a mes parents euh... par ce qui sont décédés ou je veux pas
que vous ayez accés, que voila je... vous ne pouvez pas avoir accés a mon
environnement familial pour savoir comment je suis dans ma vie quotidienne
», bah ! a ce moment-la le diagnostic techniquement il devient pas possible ».

En outre, en cas de diagnostic négatif, les centres ressources sont confrontés a la difficulté de
réorienter la personne vers des acteurs ressources, en capacité de I'accompagner dans son parcours
diagnostic et / ou d’établir un diagnostic différentiel :

« Il faut quand méme dire que méme si le diagnostic est négatif, quelqu’un
qui entreprend un processus diagnostic comme celui-la, c’est qu’il y a
probablement une forme de souffrance sociale, une forme de souffrance
psychologique, avec pour nous la grande difficulté de réorienter ces
personnes vers des... des services du réseau. Ce sont des gens qui ne
proviennent pas d’un service du réseau et et donc la difficulté c’est de ...
de...de réorienter vers un service du réseau, un service qui peut étre un
psychiatre, qui peut étre un psychologue [...] Je veux dire on doit étre en
capacité de dire a quelqu’un « vous n'avez pas ¢a », mais de la a étre en
capacité de dire « vous avez autre chose », c’est quand méme une autre
question celle-la hein *3¢». Monsieur D.

Les professionnels mobilisés, ainsi que les outils recommandés dans le cadre du repérage et du
diagnostic sont recensés dans le tableau comparatif ci-dessous :

135 Extrait de I'entretien avec monsieur D.
136 |bid.
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France'®’

Exemple d’outils

Phase/ étape Professionnels cibles 138

recommandés

Tous professionnels de santé et médicosociaux impliqués dans la prise en
charge des adultes avec TED-TSA, notamment ceux :

- Orientant les enfants au passage a I'dge adulte et ceux adressant
les adultes pour diagnostic : directeurs d’ESMS, médecins
généralistes, équipes pluridisciplinaires des MDPH, psychiatres,
psychologues

Repérage - Participant au diagnostic : éducateurs  spécialisés, Pas d’outil spécifié
ergothérapeutes, généticiens, infirmiers, médecins généralistes,
neurologues orthophonistes, psychiatres, psychologues,
psychomotriciens, radiologues

- Accompagnant les personnes : médecins généralistes, personnel
d’accompagnement du médico-social et du sanitaire (AMP, aide-

soignant).
Professionnels de 1% ligne (médecins généralistes, psychiatres) - DSMV,CIM 10
- ADI-R,
Diagnostic et | professionnels dits de seconde ligne : - ADOS
évaluations Equipe pluri professionnelle spécifiquement formés aux TSA-TND (services - AAA
fonctionnelles | de psychiatrie notamment) - CARS
- EC2R™
Professionnels dits de 3°™ ligne (diagnostics complexes) : - RAADS-R

Belgique

En I'absence de RBBP spécifiques a la population adulte en Belgique francophone, la recherche
documentaire a pris appui sur des éléments indiqués dans guide publié par Société européenne de
psychiatrie de I'enfant et de I"adolescent (ESCAP) 14°, dont sont membres des associations de Belgique
francophone.

Repérage

Diagnostic et Ce guide traite en partie le repérage et le diagnostic chez les adultes, mais ne précise pas explicitement

évaluations les professionnels mobilisés dans le cadre du repérage des TSA dans cette population (3 I'exception des
fonctionnelles | médecins pour le diagnostic) et ne mentionne pas d’outils diagnostics pour ce public, & I'exception du
DSMV et la CIM 11.

Concernant le diagnostic, I'étude documentaire met en relief de nombreux points communs entre la
France et la Wallonie. Ainsi, on observe que les 2 territoires tendent a structurer le repérage et le
diagnostic des TSA sous forme de lignes, plus particulierement dans le champ de I'enfance. En termes
d’outils d’évaluation, ceux qui sont recommandés et mobilisés sur les deux territoires sont peu ou prou
identiques. En outre, la France et la Wallonie rencontrent une problématique commune concernant le
repérage et le diagnostic des personnes adultes : le déficit d’offre pour le diagnostic, un répertoire
d’outils d’évaluation moins large que pour les mineurs.

137 HAS, Autisme et autres troubles envahissants du développement : diagnostic et évaluation chez I'adulte, op.cit, p 23. Les
éléments figurant dans le tableau sont extraits de cette RBBP.

138 | es outils mentionnés sont présentés en annexes.

139 |bid, p 13, AAA : Adult Asperger’s Assessment, EC2R : Echelle d'évaluation des comportements répétés et restreints,
RAADS : Ritvo Autism-Asperger’s Diagnosis Scale

140 Guide pratique de I'ESCAP pour l'autisme : une synthése des recommandations fondées sur des données probantes pour
le diagnostic et le traitement, 2020, 42p, pp12-13.
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6 L’ORGANISATION DES SYSTEMES SCOLAIRE ORDINAIRE -
SPECIALISE

Les systéemes éducatifs francais et belge présentent des différences importantes, principalement
concernant I'organisation des enseignements spécialisés et la formation du personnel éducatif.

6.1 Organisation comparée des classes entre la France et la Belgique

Avant de spécifier les particularismes de I'enseignement spécialisé en Belgique et en France, précisons
le mode d’organisation des classes en fonction des niveaux scolaires :

Systéme frangais Systéme belge
Petite section lere maternelle
Maternelle | Moyenne Section 2éme maternelle
Grande section 3éme maternelle
Cours préparatoire lére primaire .
1~ . N . Enseignement
Cours élémentaire 1 | 2éme primaire
, . . — - - — fondamental
Elémentaire | Cours élémentaire 2 | 3éme primaire
cM1 4eme primaire
CcM2 5éme primaire
6eme 6&me primaire
. 5éme lere secondaire
College - - -
deme 2éme secondaire
3eme 3éme secondaire
2nd 4éme secondaire Enseignement secondaire
. lere 5éme secondaire
Lycée -
6eme ou
Terminale Rhétorique

Source : French connect, s’installer en Belgique : scolarité [lien]

6.2 L’organisation de I’enseignement en Belgique

La scolarisation en Belgique s’organise en réseaux (officiel et libre), qui se répartissent I'enseignement
ordinaire et I’enseignement spécialisé. Ceux-ci sont clairement distingués, contrairement au modeéle
francais.

6.2.1 L’organisation générale

Depuis la loi du 29 mai 1959 sur le Pacte Scolaire!*, les parents peuvent librement choisir dans quel
réseau ils souhaitent inscrire leurs enfants. Les réseaux ne sont pas définis juridiquement. Dans la
version courte, il en existe deux :

- Le réseau officiel (organisé par I'Etat, des provinces ou les communes)
- Leréseau « libre »

De maniere plus détaillée, il existe quatre réseaux :

141 L 0i n°05108 du 29 mai 1959 Modifiant certaines dispositions de la législation de I'enseignement [lien]
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- Officiel organisé
- Officiel subventionné

- Libre subventionné confessionnel
- Libre subventionné non confessionnel.

Bruxelles
francophone)

Organe de .
A . . Pouvoir .
Réseaux représentation et de organisateur Financement
coordination (ORC) g
Officiel organisé FWB FWB FWB
Czrrz\::\nuc::sosu Subventionné par

0,

Officiel subventionné CPEONS et CECP COCOF (pour FWB (75%) +

communes, provinces
ou COCOF

Libre subventionné confessionnel

Secrétariat Général
de I'Enseignement
Catholique (SeGEC)

Dioceése,
Congrégation
religieuses, ASBL

Subventionné par
FWB (75%)

Libre subventionné non
confessionnel

Fédération des
Etablissements
Libres
Subventionnés
Indépendants (FELSI)

ASBL

Subventionné par
FWB (75%)

Sources :

- Jeréussis avec Enseignement.be [lien]

- Enseignement.be [lien]

- FAPEOQ, « C’est quoi les réseaux d’enseignement ? » [lien]

ASBL : Association sans but lucratif

CEPS : Conseil de I’enseignement des communes et des provinces
COCOF : Commission communautaire francaise
CPEONS : Conseil des Pouvoirs Organisateurs de I'enseignement officiel neutre subventionné

FWB : Fédération Wallonie-Bruxelles

« La liberté de choix des écoles c’est la liberté du pére de famille. Et historiquement la place des parents
était tres réduite [...]. Progressivement, entre autres les autorités frangaises, ont revendiqué la liberté de
choix des écoles, d’abord au niveau du fait que ce soit confessionnel ou non, et d’autre part de fagon

citoyenne, dans une réflexion politique [...] sur 'orientation la plus pertinente. » 14?

Ce sont les communautés (frangaise, flamande, germanophone) qui ont les compétences en matiére
d’enseignement. Ce sont elles qui, au niveau législatif, organisent les enseignements en lien avec le

pacte scolaire!®,

Les Pouvoirs Organisateurs (PO) sont des instances fondamentales de I'organisation du systeme
scolaire en Belgique. En effet, dans chaque école en Belgique (que ce soit en enseignement ordinaire

ou spécialisé) :

142 Extrait d’entretien, Monsieur B., anciennement membre du Pouvoir organisateur (PO) des 8 écoles de la Ligue Nationale

pour Handicapés (LNH).

143 |jgue de I'Enseignement et de I'Education permanente asbl, « organisation de I'enseignement » [lien]
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« La responsabilité Iégale de I'école est assurée par ce qu’on appelle un pouvoir organisateur, qui est en
fait considéré comme I'employeur des membres du personnel de I'école. C’est eux qui assument la
responsabilité civile finale de tout ce qui se passe a I’école. »***

Le PO assure I'entiére responsabilité de I’école, y compris le cadre bati. Dans I'enseignement spécialisé,
c’est également le PO, avec le directeur de I'école, qui détermine les ressources humaines qui seront
engagées (logopede, puériculteur, assistant social, infirmiére, psychologue) : celles-ci ne sont donc pas
prédéterminée et uniformisées sur le territoire, mais sont ajustées aux besoins et aux profils des
enfants accueillis.

6.2.2 L’organisation de I’enseignement spécialisé en Belgique

La loi du 6 juillet 1970 officialise I'enseignement spécialisé en Belgique. Elle donne lieu a la création
d’établissements spécialisés, répondant a la loi d’obligation scolaire (datant de 1914)'%, et permettant
ainsi aux enfants en situation de handicap d’étre scolarisés. La loi réglemente les 3 niveaux :
préscolaire, primaire et secondaire.

Sur I'année 2019-2020, 48,5% de la population scolaire de I'enseignement spécialisé était accueillie
dans I'enseignement libre subventionné, 25,1% dans I'enseignement officiel subventionné, et 26,4%
dans I'enseighement organisé par la Fédération Wallonie-Bruxelles®®,

32.2 Répartition par réseau et par niveau de la population scolaire dans I'enseignement spécialisé = Année scolaire 2019-2020

Répartition par réseau Répartition par niveau
(37 018 éléves) 100 %

En 2019-2020, I'enseignement

organisé par WBE rassemble

26,4 % de la population oy
scolaire de I'enseignement

spécialisé, soit 9 769 éléves,

En 2019-2020, I'enseignement
maternel spédialisé organisé
par le réseau officel
subventionné rassemble

21,1 % des éléves de ce
niveau.

Maternel  Primaire  Secondaire

W Fédération Wallonie-Bruxelles M Libre subwentionng (Officiel subventionné

Source : Fédération Wallonie-Bruxelle, « Les indicateurs de I'enseignement », 16¢™ édition, 2021, p.83.

En Belgique, 'enseignement spécialisé est organisé en 8 types'*’ :

Type Eléves présentant... Maternel Primaire Secondaire
1 Un retard mental léger X X
2 Un retard mental modéré X X X
ou sévere
3 Des troubles du X X X
comportement
4 Des troubles physiques X X X

144 Extrait d’entretien, Monsieur B., op. cit.

145 Ligue de I'enseignement, « L’enseignement spécialisé, 1970 » [lien]

146 Fédération Wallonie-Bruxelle, « Les indicateurs de I'enseignement », 16e™me édition, 2021, p.82.
147 Enseignement.be, « Types et formes de I'enseignement spécialisé » [lien]
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5 Des maladies ou sont X X X
convalescents

6 Des déficiences visuelles X X X

7 Des déficiences auditives X X X

8 Des troubles de X X

I'apprentissage

L’enseighement spécialisé est ensuite divisé en 4 « degrés de maturité » (pour I'enseignement
fondamental) ou 4 « formes » (pour I'enseignement secondaire)'*® :

« Au fondamental dans I'enseignement primaire, les enfants jusque 12 ans, on ne va évidemment pas
parler de forme d’enseignement puisque la destination de I'enseignement primaire spécialisé c’est de les
amener le plus loin possible au développement de leurs compétences, et la on va parler de 4 niveaux de

maturité. »*°

Enseignement fondamental :

Degré de maturité pour le cas spécifique du type 2 : retard mental modéré ou
sévere

Niveau d'acquisition de I'autonomie et de la socialisation

Niveau d'apprentissages préscolaires

Eveil des premiers apprentissages scolaires (initiation)

AIWIN|(R

Approfondissements

Degré de maturité pour les types 1, 3,4 ,5,6,7 et 8

Niveaux d'apprentissages préscolaires

Eveil des apprentissages scolaires

Maitrise et développement des acquis

AIWIN|R

Utilisation fonctionnelle des acquis selon les orientations envisagées

Enseignement secondaire :

Formes possibles pour le secondaire spécialisé

Enseignement d'adaptation sociale : vis une formation sociale rendant
possible l'insertion en milieu de vie protégé

Enseignement d'adaptation sociale et professionnelle : vise a donner une
formation générale et professionnelle pour rendre possible l'insertion en
milieu de vie et / ou travail protégé

Enseignement professionnel : vise a donner une formation générale, sociale
et professionnelle pour rendre possible I'insertion socioprofessionnelle

Enseignement général, technique, artistique ou professionnel : correspond a
I'enseignement secondaire ordinaire avec un encadrement différent, une
méthodologie adaptée et des outils spécifiques

Monsieur B. décrit parfaitement bien les objectifs et enjeux de chacune de ces formes :

148 | es trois tableaux suivants sont tirés du site Enseignement.be, « Types et formes de I'enseignement spécialisé », op. cit.
149 Extrait d’entretien, Monsieur B., op. cit.
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«Il 'y a, au secondaire, des formes d’enseignement qui concernent plutét l'objectif final de cet
enseignement. La forme 4 : c’est de I’enseignement ordinaire classique en spécialisé. Ce sont des jeunes
qui ont des acquis intellectuels et un potentiel tout a fait intacts, qui ont besoin d’une approche adaptée,
en fonction par exemple de leur handicap visuel, auditif ou physique, ou par rapport a des problémes de
personnalité ou de comportement. Ils obtiennent donc, moyennant certaines méthodes, une taille de
classe beaucoup plus réduite et du personnel qualifié, les mémes certifications que dans I’enseignement
classique. Cette forme scolarise a peu prés 10% des éléves du secondaire du spécialisé.

La forme 3, c’est I’enseignement professionnel : I'apprentissage d’un métier qui débouche, au terme de
la formation, sur un certificat de qualification, qui s’appuie sur des compétences seuils, votées au
parlement. Environ 70% du secondaire spécialisé, c’est de I'enseignement professionnel.

Vous avez la forme 2, qui accueille des éléves avec handicap mental ou troubles du comportement et de
la personnalité, et dont la finalité c’est I'adaptation sociale et professionnelle. Ce sont donc des jeunes
qui, au terme de leur formation, vont dans des ETA (des entreprises de travail adaptées) ou dans des
centres de thérapie occupationnelle, en tout cas ce sont des jeunes qui vraisemblablement, le restant de
leur vie, auront besoin de structures de soutien, de guidance tres proche, parce que le taux d’autonomie
est quand méme réduit, plus ou moins.

Etilyala forme 1 : elle est généralement fréquentée par des jeunes ayant des handicaps mentaux ou de
personnalité plus avérés. Ici on vise, au terme de I’enseignement, I'adaptation sociale. Il n’est pas
possible, avec la plus grande majorité d’entre eux, de viser une adaptation professionnelle. C'est
vraiment de la thérapie occupationnelle, et une préparation a une intégration dans le milieu adulte
occupationnel. »**°

Les établissements de I'enseignement spécialisé peuvent également organiser des enseignements a
domicile pour des éléves qui ne peuvent pas se déplacer ou étre transportés pour se rendre a I'école,
en raison de la nature de leur handicap. Pour que cet enseignement se mette en place, les parents ou
les responsables |égaux doivent adresser une demande au Service général d’Inspection. La Commission
consultative évalue la pertinence de la demande, et s’assure que cette modalité a domicile ne soit pas
un frein a l'intégration sociale de I'enfant®,

6.2.3 Le systéme d’intégration des enfants a besoins spécifiques

Comme le fait remarqué Monsieur B., ancien membre du pouvoir organisation de la Ligne Nationale
pour Handicapés (LNH), les secteurs ordinaire et spécialisé ont longtemps été cloisonné. Cependant,
les préoccupations visant a intégrer de maniéere plus systématique les enfants en situation de handicap
dans I’enseignement ordinaire ne sont pas récentes, et tendent a se systématiser :

« Depuis la création de I’enseignement spécialisé en Belgique en 1970, [I'ordinaire et le spécialisé] sont
deux structures différentes qui ne se connaissent pas, s’ignorent, deux mondes entierement différents.
Mais depuis le début il y a, je vais appeler ¢a des pionniers pédagogiques, du spécialisé, qui ont vu la
nécessité de travailler aussi avec 'enseignement ordinaire, essentiellement dans les types 4, 6 et 8 :
handicaps physiques et handicaps sensoriels, de la vue et de l'ouie. Il s’est avéré rapidement que ces
jeunes-la avaient un potentiel qui leur permettait de viser et d’obtenir les qualifications classiques, en
langue, en informatique, en math, et de viser I'université. [...] Puis progressivement, la législation s’est
étendue a tous les types d’enseignement. »

Le décret du 3 mars 20042 sur I'intégration des enfants a besoins spécifiques dans le systéme scolaire
ordinaire permet a des jeunes en situation de handicap de suivre les cours de I’'enseignement ordinaire,
temporairement ou de maniére permanente. lls bénéficient également d’'un accompagnement dans
I’enseignement spécialisé, en fonction de leurs besoins. Il existe 3 types d’intégration :

150 Extrait d’entretien, Monsieur B., op. cit.
151 Enseignement.be, « Types et formes de I'enseignement spécialisé », op. cit.
152 Décret organisant I'enseignement spécialisé, D. 03-03-2004 [lien]
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1/ Llintégration permanente totale : I'éléve suit 'ensemble des cours de I'enseignement ordinaire
tout au long de I'année scolaire.

2/ lintégration permanente partielle : I’éléve suit une partie des cours dans I'enseignement ordinaire
et une autre partie dans I'enseignement spécialisé, tout au long de I'année scolaire.

3/ L’intégration temporaire partielle : I'enfant suit une partie des cours dans I’enseignement ordinaire
et 'autre dans I'enseignement spécialisé, sur une ou plusieurs périodes de I’année scolaire®™.

Il existait également une forme d’intégration temporaire totale, mais celle-ci est supprimée depuis
I’année scolaire 2020-2021%4,

Entre les années scolaires 2014-2015 et 2019-2020, 37,2% des éleves de I'enseignement de type 8
étaient en intégration. On observe par ailleurs une nette augmentation du nombre d’éléves en
intégration entre ces deux périodes :

10.4 Part d'éléves en intégration par type d'enseignement tous niveaux confondus, en 2014-2015 et en 2019-2020
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Parmi les éléves inscrits dans |'enseignement spécialisé de type 1, 18,4 % des éléves sont en intégration en 2019-2020.

Source : Fédération Wallonie-Bruxelle, « Les indicateurs de I'enseignement »,
16°m¢ édition, 2021, p.39.

Dans la méme ligne, il existe également des classes a visée inclusives. Celles-ci, implantées dans des
écoles d’enseignement secondaire, ont pour objectif de permettre une inclusion sociale et
relationnelle des enfants. Elles se composent de sept éleves maximum, inscrits dans le type 2 ou 3.

En outre, plusieurs pédagogies adaptées sont pensées pour accompagner des enfants aux besoins
spécifiques, dont I'une spécifique aux troubles du spectre de 'autisme.

6.2.4 Les pédagogies adaptées aux enfants avec trouble du spectre
autistique en Belgique

Le décret du 3 mars 2004 reconnait quatre pédagogies adaptées, pouvant étre organisés dans tous
les types d’enseignement spécialisé :

- Pour des éléves asphasiques / dysphasique
- Pour des éléves Polyhandicapés
- Pour des éléves autistes

153 Fédération Wallonie-Bruxelles, « Organisation générale » [lien]
154 Circulaire 7689 du 19 ao(t 2020, Organisation des écoles d’enseignement fondamental spécialisé, p.188 [lien]
155 Décret organisant I'enseignement spécialisé, op. cit.

60


http://enseignement.be/index.php?page=25197&navi=2388
http://enseignement.be/upload/circulaires/000000000003/FWB%20-%20Circulaire%207689%20(7944_20200819_154938).pdf

- Pour des « éléves avec handicaps physiques lourds entravant fortement leur autonomie et
nécessitant des actes de soins et de nursing importants mais disposant de compétences
intellectuelles leur permettant d’accéder aux apprentissages scolaires grace a des moyens
orthopédagogiques trés spécifiques. »*°

Avec HPLCI (Handicaps physiques
. lourds disposant de compétences
., . Aphasiques / .
Type Polyhandicapés Autistes . intellectuelles leur permettant
Dysphasiques . .
d'accéder aux apprentissages
scolaires)
1 X X
2 X X
3 X X
4 X X X X
5 X X X X
6 X X X X
7 X X X X
8 X X

Source : enseignement.be [lien]

Une circulaire parue en 2009 organise ces différentes pédagogies. En ce qui concerne la pédagogie
adaptée pour éleves autistes, cette circulaire précise que : « Il sera fait appel, dans la mesure du
possible et du respect des dispositions statutaires, au personnel paramédical et au personnel
enseignant particulierement formé a I'éducation des éléves avec autisme. Il est recommandé qu’un
membre au moins du personnel ait bénéficié d’une formation "TEACCH"'’, préconisée par la
pédagogie SCHOPLER ou d’une autre formation dans le domaine de I’autisme »**%, Un guide pour
I’enseignement pédagogique adapté aux éléeves avec autisme est par ailleurs diffusé par
enseignement.be, en complémentarité de la formation TEACCH™.

La pédagogie adaptée pour ces éleves doit notamment leur permettre de disposer d’espaces
spécifiques, d’un aménagement des horaires individuelles et d’un systéme de communication adapté
a chacun.

Mais bien que la Belgique s’inscrive dans une volonté intégrative proposant des modes pédagogiques
spécifiques, il n’existe pas de formation particuliere pour les enseignants du spécialisé.

156 Fédération Wallonie-Bruxelles, « L’enseignement spécialisé en Fédération Wallonie-Bruxelles », 2012, P.15 [lien]

157 TEACCH = Treatment and Education of Autistic and related Communication handicapped CHildren (Traitement et
éducation des enfants avec autisme ou présentant des troubles de la communication apparentés). Programme créé aux Etats-
Unis au début des années 1970 (référence de « L’enseignement spécialisé », op. cit.)

158 Circulaire n°2876 du 16 septembre 2009, Service général de I'Inspection — Organisation des pédagogies adaptées pour
éleves avec autisme, polyhandicap et aphasie-dysaphasie, p.3 [lien]

159 « Pour une pédagogie adaptée aux éléves avec autisme — Manuel complémentaire a la formation TEACCH » [lien]
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6.2.5 Laformation des enseignants

La formation initiale :

En Belgique, il n'existe aucune formation spécifique a I'enseignement spécialisé. Pour devenir
enseignant spécialisé, il faut donc obtenir le méme titre que pour I'enseignement ordinaire, tel que
défini par la Circulaire n°5669 de 2016, c’est-a-dire :

- Un titre requis : un dipléme de base dans la discipline enseignée et un certificat d’aptitude
pédagogique,

- Ou un titre jugé suffisant : un diplome de base du méme niveau que le dipléme requis et un
certificat d’aptitude pédagogique

- Ou un autre titre : certaines personnes peuvent enseigner a condition qu’elles aient une
expérience professionnelle significative.®!

La réforme de la formation initiale des enseignants, dont I’entrée en vigueur est reportée a la rentrée
académique 2023, va changer quelque peu ces prérogatives, en introduisant de nouveaux cursus de
formation, de type long, et organisés dans I'enseignement supérieur?®?. Précisions par ailleurs que
cette réforme ne fait a priori pas mention de la création de formations spécifiques pour les futurs
enseignants du secteur spécialisé.

« Pour étre prof dans le spécialisé, il n’y a pas de formation spécifique. C’est aussi clair que ¢a. Avec
toutes les conséquences que vous pouvez imaginer. Donc il n’y a pas de formation préalable. On va dans
une école de pédagogie, on devient instit. ou régent ou bachelier, mais si on est prof d’anglais ou prof de
francgais, que ce soit a destination du spécialisé ou de I'ordinaire, c’est pareil, la formation est pareille.
Sauf que quand méme, depuis ces derniéres années, je vais dire 10 ans, I'enseignement supérieur qui est
responsable de la formation a quand méme intégré dans son processus de formation des modules qui
concernent fort I’enseignement spécialisé, tels que des modules sur les troubles de I'apprentissage, les
troubles de la personnalité, mais tout ¢a est trés variable d’une Haute Ecole & une autre. Les écoles
recommandent aux étudiants que dans I'ensemble de leur parcours de stage, un de leurs stages soit
consacré a l'enseignement spécialisé. Ce n’est pas une obligation, mais il y en a toute une série qui y
vont, et pour qui c’est une heureuse découverte qui aboutit quelque fois a une prise de fonction dans le
spécialisé. »13

La Ligue des Familles'® critique ce manque de formation, d’autant plus que, selon elle, pour
développer une école inclusive, il faut que tous les enseignants, y compris ceux qui enseignent dans
I’enseignement ordinaire, soient formés a ces questions : en formation initiale pour les nouveaux ;
continue pour les enseignants déja en poste. De méme, elle préne une formation sur le handicap pour

tout le personnel des écoles, au-dela du corps enseignant!®>.

160 Circulaire n°5669 du 25 mars 2016, Réforme des titres et fonctions de I'enseignement secondaire de plein exercice et en
alternance subventionné par la Fédération Wallonie-Bruxelles », entrée en vigueur le 1¢" septembre 2016 [lien]

161 Enseignement.be [lien]

162 Enseignement.be, « Réforme de la formation a partir de 2020-2021 » [lien]

163 Extrait d’entretien, Monsieur B., op. cit.

164 | a Ligue des Familles, créée en 1921, est une association sans but lucratif qui défend les familles de Wallonie et Bruxelles,
et accompagnent les parents en proposant des aides financieres, un service de babysitting, des ateliers, etc. Plus largement,
I"association méne des actions citoyennes, politiques et de plaidoyer afin de changer les normes législatives [lien].

165 Service d’Etude et Action politique de la Ligue des familles, « En route vers une école inclusive. De I'exclusion a I'inclusion »,
décembre 2020 [lien].
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La formation continue :

Les enseignants peuvent se former tout au long de leur carriére, et notamment aux questions qui
touchent a I’enseignement spécialisé.

L'institut de formation en cours de carriére (IFC) est I'organisme de référence pour |'organisation des
formations en cours de carriére en interréseaux, de la Fédération Wallonie-Bruxelles. Il propose
notamment des formations sur I'autodétermination ou I'estime de soi des enfants en situation de
handicap, les troubles de I'apprentissage, la déficience intellectuelle, le polyhandicap, et une dizaine
de formations en lien avec les TSA. Plusieurs d’entre elles portent par ailleurs sur la méthode
TEACCH?®®,

D’autres organismes de formation existent, comme :

Le Centre de Formation (CFCP) du Conseil de I'enseignement des communes et des provinces (CECP)
qui organise la formation en cours de carriére (FCC) a destination des équipes éducatives des écoles
belges, dans I'enseignement fondamental ordinaire et spécialisé. Il répond ainsi aux objectifs de la
formation collective obligatoire pour I'année 2021-2022, et propose 68 modules de formation, répartis
en 3 thémes. Le theme n°2 porte sur la « construction des apprentissages dans le cadre du tronc
commun », et dispense notamment des modules sur I'école inclusive, |'élaboration du PIA (Plan
individuel d’apprentissage) dans I’enseignement spécialisé, les troubles d’apprentissage ou encore les
troubles de développement!®’.

L'institut Supérieur Pédagogique de la Région de Bruxelle-Capital, centre de formation continue agréé
par la Communauté francgaise, qui propose également des formations sur la base du volontariat au
personnel éducatif des Centres psycho-médico-sociaux (CPMS) dans I'enseignement fondamental et
secondaire ordinaire et spécialisé. Certains modules portent par exemple sur les troubles de
I’apprentissage®®®.

6.3 L’organisation de I’enseignement en France

L’organisation de I'enseignement est différente en France, tant dans sa configuration générale que
dans la considération méme de I'enseignement spécialisé, qui est rattaché soit a un ESMS soit a une
école ordinaire.

6.3.1 L’organisation générale du systéme éducatif francais

Le financement de I’enseignement :

L’Etat prend une place prépondérante dans le pilotage et le financement de I’école en France. Plus de
90% du financement de I’éducation scolaire en France est financé par I'Etat, les collectivités
territoriales et les administrations publiques. Le reste du financement correspond a la participation
des entreprises publiques et privées et des ménages'®.

166 Site internet IFC, programme de formations [lien]

167 CECP, « Formation obligatoire. Enseignement ordinaire, enseignement spécialisé », pour 'année scolaire 2021-2022 [lien]
168 |nstitut Supérieur de Pédagogie de la Région de Bruxelle-Capital asbl, « Modules de formation continue volontaire.
Enseignement fondamental et secondaire ordinaire, spécialisé. Personnel des CPMS. Tous réseaux », pour I'année 2021-
2022 [lien]

169 Sjte de Eurydice
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Financement de la dépense intérieur d'éducation en 2019 (enseignement
public)
Financement par :

Les Les
I'Etat | collectivités . Les ménages
locales entreprises

Enseignement
préélémentaire et | 56,20% 38,60%
élémentaire public 8,40% 7,50%
Enseignement

secondaire public
Source : tableau construit a partir de données trouvées sur le site de Eurydice [lien]

73,60% 20,60%

Financement du secteur privé :

Le secteur privé accueille environ 20% des éleves frangais.

L’Etat prend en charge la rémunération du personnel enseignants des écoles privées qui ont signé un
contrat d’association'’?, ce qui représente environ 80% des établissements privés. Il finance également
les charges sociales et fiscales et les dépenses de formation des enseignants.

Pour les établissements privés hors contrat, I’Etat n’octroie pas de financement. Ce sont aux parents
de prendre en charge les frais de fonctionnement?”%,

En France, il n’existe pas d’école spécialisée. L'organisation des enseignements pour enfants et
adolescents en situation de handicap peut s’effectuer soit au sein d’un ESMS (donc en milieu éducatif
spécialisé) soit en milieu scolaire ordinaire.

6.3.2 Les modalités de scolarisation des enfants en situation de
handicap

Si I'éducation des enfants en situation de handicap en France s’est initialement construite au sein
méme des établissements et services médico-sociaux, la transformation de I'offre médico-sociale et
I’évolution de la conception du handicap ont porté un principe inclusif qui se déploie de plus en plus
dans ce domaine.

> La scolarisation en milieu spécialisé

e Les unités d’enseignement (UE)

Les modalités de création et d’organisation des unités d’enseignement dans les ESMS sont précisées
dans un arrété du 2 avril 200972 Des UE peuvent étre créées dans des établissements médico-sociaux
dont I'orientation dépend de la MDPH, essentiellement en instituts médico-sociaux (IME).

Ces unités d’enseignement visent a offrir une éducation a des enfants et adolescents qui ne pourraient
pas effectuer leur scolarité dans I’école ordinaire. Elles doivent mettre en ceuvre le projet personnalisé
de scolarisation (PPS) des éléves accueillis. Elles sont souvent assurées par des enseignants spécialisés

170 Article L442-5 a L442-11 du code de I'éducation [lien]

171 Site de Eurydice [lien]

172 Arrété du 2 avril 2009 précisant les modalités de création et d’organisation d’unités d’enseignement dans les
établissements et services médico-sociaux ou de santé pris pour I'application des articles D.351-17 a D.351-20 du code de
I’éducation [lien]
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détachés de I'’éducation nationale, en référence aux programmes officiels, mais avec une pédagogie

adaptée!”. L'ESMS peut également recruter lui-méme des professeurs de I’enseignement privé!’4,

Ce sont donc des classes hébergées dans 'ESMS. Mais les unités d’enseignement se diversifient, et
tendent de plus en plus a s’externaliser (nous y reviendrons).

e Les Unités d’enseignement externalisées (UEE)

Les unités d’enseignements déployées dans des ESMS peuvent étre externalisées, c’est-a-dire
implantées dans des écoles ordinaires, pour répondre a un objectif d’inclusion scolaire. Ce qui les
distingue des Ulis, c’est que ces unités d’enseignement restent rattachées a 'ESMS, et font I'objet d’un
projet spécifique.

Elles sont assurées au minimum par un enseignant spécialisé et un professionnel éducatif de I’'ESMS.
e Les classes d’hopital de jour

Les hoépitaux de jour, souvent rattachés a un hopital pédopsychiatrique, propose des activités
éducatives a des enfants autistes ou avec troubles psychiques importants, au niveau élémentaire. La
scolarisation est alors assurée par un enseignant mis a disposition par I’éducation nationale.”®

Mais en adéquation avec la transformation de I'offre médico-sociale, les initiatives qui tentent de
répondre au principe d’inclusion scolaire deviennent la norme.

» La scolarisation en milieu ordinaire

e Les classes ordinaires

Les enfants en situation de handicap peuvent étre scolarisés en milieu ordinaire. Dans ce cas, ils
peuvent bénéficier ou non d’aménagements et de compensations (tout comme pour les enfants
scolarisés en milieu spécialisé) déterminés par la MDPH, et pouvant reposer sur :

- Un Projet Personnalisé de Scolarisation (PPS)*’®

- Un Projet d’Accueil Individualisé (PAI) : pour les enfants et adolescents atteints de maladies
chroniques.

- Lintervention d’un.e Accompagnant.e des Eléves en Situation de Handicap (AESH).

La gestion des interventions des AESH est coordonnées par les Pdles Inclusifs d’Accompagnement
Localisés (PIAL). Mis en place en 20197, les PIAL se sont généralisés sur I'ensemble du territoire
francais depuis la rentrée 2021. Leur réle est de répartir les AESH sur une zone géographique donnée,
en fonction des besoins des éleves concernés et de leurs emplois du temps. Jean-Michel Blanquer,
alors ministre de I'Education nationale et de la Jeunesse, y voyait 1a une évolution significative
permettant de mieux capitaliser les ressources humaines et de les répartir plus équitablement. Pour

173 Ministere de I’éducation nationale et de la jeunesse, « Guide pour la scolarisation des enfants et adolescents en situation
de handicap », 2018, p.30 [lien]

174 Site Enfant Différent [lien]

175 Circulaire n°91-303 du 18 novembre 1991, Scolarisation des enfants et adolescents accueillis dans les établissements a
caractére médical, sanitaire ou social [lien]

176 Article D351-5 du Code de I’éducation [lien]

177 Circulaire n°2019-088 du 5-6-2019 pour une école inclusive [lien] ; Circulaire n°2019-090 du 5-6-2019, concernant le cadre
de gestion des personnels exergant des missions d’accompagnement d’éléves en situation de handicap (AESH) [lien]
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autant, un certain nombre d’associations dénonce une gestion moins individualisée, plus
contraignante pour les AESH devant accompagner un nombre plus important d’éléves et devant se
déplacer plus loin, et moins adaptée pour certains enfants bénéficiant d’un nombre réduit d’heures
d’accompagnement?’®,

e Les SEGPA

Les Sections d’Enseignement Général et professionnel adapté (SEGPA) sont a destination d’éleves de
college présentant des difficultés scolaires importantes et durables. Les classes de SEGPA dispensent
des enseignements adaptés et professionnalisant, tout en permettant aux éléves d’assister a des cours
avec les autres classes.

e les EREA

Les Etablissements Régionaux d’Enseignement Adapté (EREA) et les Lycées d’Enseignement Adapté
(LEA), spécialisés dans I'accueil d’enfants en grande difficulté scolaire, sociale ou liée a une situation
de handicap, sont des Etablissements Publics Locaux d’Enseignement (EPLE). Les EREA et les LEA sont
régis par la circulaire du 24 avril 2017'7%, et dispensent des enseignements adaptés aux éléves, et
professionnalisant (niveau V — CAP — ou IV — baccalauréat professionnel). Les éleves de ces
établissements bénéficient d’'un accompagnement individualisé et évolutif en fonction de leurs
spécificités personnelles. Les EREA et LEA proposent également un accompagnement pédagogique et
éducatif en internat.

Pour les éléves en situation de handicap, I'orientation en EREA et LEA passe par une notification de la
Commission des Droits et de I’Autonomie des Personnes Handicapées (CDAPH).

o |es ULIS

Les unités localisées pour I'inclusion scolaire (Ulis) sont des dispositifs collectifs de scolarisation. Elles
permettent d’accueillir un petit groupe d’éléves avec des besoins et des objectifs d’apprentissage
similaires. Les éleves en Ulis peuvent, selon leurs possibilités, bénéficier de temps de scolarisation dans
une classe de I’établissement scolaire®°,

Il existe 3 types d’Ulis :

- Ulis école : a I’école primaire. L'effectif est de 12 enfants maximum.

- Ulis collége : en college. L'effectif y est de 10 maximum.

- Ulis Lycée: en lycée général, technologique ou professionnel. L'effectif y est de 10
également?®,

Ces unités s’adressent aux éléves présentant : des troubles des fonctions cognitives ou mentales (TFC),
des troubles spécifiques du langage et des apprentissages (TSLA), des troubles envahissants du
développement (TED — dont autisme), des troubles des fonctions motrices (TFM), des troubles de la
fonction auditives ou visuelle (TFA — TFV), des troubles multiples associés (TMA).

178 Handicap.fr, « Ecole inclusive : quoi ne neuf a la rentrée 2021 » [lien]

175 Circulaire n°2017-076 du 24 avril 2017 concernant les établissements régionaux d’enseignement adapté (EREA) [lien]

180 Eduscol, « Les unités localisées pour I'inclusion scolaire (ULIS) » [lien]

181 Ministere de I’éducation nationale et de la jeunesse, « Guide pour la scolarisation des enfants et adolescents en situation
de handicap », 2018, p.24 [lien]

Thinet Yohann, La scolarisation des éléves autre autisme dans I’enseignement spécialisé en France : formation des enseignants
et pratiques inclusives, Thése de Sciences de I'éducation, Université de Bretagne Occidentale, 2019.
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Les Ulis font partie intégrante de I'établissement scolaire d’implantation®,
e Le CNED

Le Centre national d’enseignement a distance (CNED) propose des formations scolaires et
professionnelles a distance, pour les éléves ne pouvant pas suivre les enseignements dans les murs de
I’établissement a temps plein, par le biais de cursus scolaires adaptés. L'orientation en CNED peut se
faire par une décision de la CDAPH ou de la famille. L'éleve peut, par ailleurs, fréquenter
I’établissement scolaire a temps partiel ou étre admis dans une unité d’enseignement d’un ESMS.

> Les structures MS qui viennent en appui a la scolarisation en milieu ordinaire

e Les SESSAD3

Les services d’éducation spéciale et de soins a domicile (SESSAD) visent a accompagner les enfants et
adolescents maintenus dans leur milieu ordinaire de vie et d’éducation. Les SESSAD peuvent avoir
différentes appellations :

- Service d’aide a I'acquisition de I'autonomie et a I'intégration scolaire (SAAAIS), pour enfants
déficients visuels.

- Service d’accompagnement familial et d’éducation précoce (SAFEP), pour enfants de 0 a 3 ans
déficients sensoriels.

- Service de soins et d’aide a domicile (SSAD) pour enfants polyhandicapés.

- Service de soutien a I'éducation familiale et a I'intégration scolaire (SSEFIS), pour enfants
déficients auditifs apres 3 ans.

Les SESSAD peuvent octroyer des soins médicaux ou paramédicaux, I'intervention d’un éducateur
spécialisé, et parfois I'appui d’un enseignant spécialisé qui peut étre rattaché au SESSAD ou
« itinérant »18,

o |es CMPP

Les Centre médico-psycho-pédagogiques (CMPP) sont définis et régis par le décret du 18 février
19638, qui a ajouté 'annexe XXXII1*8® au décret du 9 mars 1956, Il est complété par la circulaire n°35
bis SS du 16 avril 196488,

Les CMPP sont placés sous 'autorité d’'un médecin pédiatre ou pédo-pédiatre. Les équipes des CMPP
sont pluridisciplinaires, souvent composées de médecins psychiatres, d’auxiliaires médicaux, de
psychologues, d’assistants sociaux, de rééducateurs, de pédagogues...

182 Circulaire n°2015-129 du 21 ao(t 2015, sur les Unités localisées pour I'inclusion scolaire (ULIS), dispositifs pour la
scolarisation des éléves en situation de handicap dans le premier et le second degré [lien]

183 Code de I'action sociale et des familles, article D.312-55 [lien]

184 Ministere de I’éducation nationale et de la jeunesse, « Guide pour la scolarisation des enfants et adolescents en situation
de handicap », 2018, p.27-28 [lien]

185 Décret n°63-146 du 18 février 1963 complétant le décret n°56-284 du 9 mars 1956 qui a fixé les conditions d’autorisation
des établissements privés de cure et de prévention pour les soins aux assurés sociaux [lien]

186 Annexe XXXII, ajoutée par le décret n°63-146 du 18 février 1963 au décret n°56-284 du 9 mars 1956 [lien]

187 Décret n°56-284 du 9 mars 1956 complétant le décret n°46-1834 du 20 ao(t 1946 modifié, fixant les conditions
d’autorisation des établissements privés de cure et de prévention pour les soins aux assurés sociaux [lien]

188 Circulaire n°35 bis SS du 16 avril 1964 portant que le fonctionnement général et financement des Centre Médico-Psycho-
Pédagogiques [lien]
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Ces centres proposent un accompagnement pour les enfants et adolescents jusqu’a 20 ans présentant
des difficultés scolaires, des troubles du comportement, du langage, ou psychomoteurs, pour favoriser
leur inclusion.

> Scolarisation en milieu ordinaire pour les enfants avec Troubles du Spectre de I’Autisme

Pour les enfants TSA, il existe des dispositifs spécifiques :
o Les Unités d’enseignement en maternelle - autisme
Les UEMA sont apparues en France en 2014'¥°, dans le cadre du 3™ plan autisme 2013-2017*°,

Les UEM / UEMA sont des classes d’ESMS implantées dans des écoles maternelles, destinées a
favoriser I'inclusion scolaire des enfants avec troubles du spectre autistique (TSA), entre 3 et 6 ans.
Elles accueillent jusqu’a 7 enfants. Les éleves y bénéficient d’interventions éducatives et
thérapeutiques telles que recommandées par la Haute Autorité de Santé (HAS)™!. Les modalités,
caractéristiques et objectifs des UEM sont stipulés dans le cahier des charges des unités
d’enseighement en maternelle du 24 avril 2014, modifié par l'instruction du 10 juin 20162 Les
équipes intervenant dans I'UEM doivent étre constituées d’un enseignant spécialisé et des
professionnels du médico-social, pouvant étre : des moniteurs éducateurs, éducateurs jeunes enfants,
éducateurs spécialisés, aides médico-psychologiques, des professionnels paramédicaux, des
psychologues.

Les UEM dispensent un accompagnement qui module temps individuels et moments collectif, adapté
aux spécificités des enfants. Le programme qui y est enseigné est conforme a ceux du ministére chargé
de I'’éducation nationale, et les interventions éducatives et thérapeutiques sont organisées autour du
projet personnalisé de scolarisation et du projet individualisé d’accompagnement (PIA) de chaque
éleve. Les éleves sont scolarisés a temps plein en UEM.

e Les Unités d’enseignement en élémentaire Autisme

Les UEEA se sont développées suite a I'instruction interministérielle du 1°" ao0t 2018'%3 dans le cadre
de la stratégie nationale pour I'autisme au sein des troubles du neuro-développement!®*. Le cahier des
charges des UEEA a ensuite été modifié par I'instruction du 30 ao(it 2019%%,

Les UEEA sont des classes d’ESMS implantées dans des écoles élémentaires ordinaires, afin de favoriser
I'inclusion scolaire des enfants avec troubles du spectre autistique, entre 6 et 11 ans. Les
professionnels intervenants dans les UEEA mettent en place des outils spécifiques (conforme aux

189 |nstruction ministérielle n°DGCS/SD3B/DGOS/SDR4/DGESCO/CNSA/2014/52 du 13 février 2014, Mis en ceuvre des plans
régionaux d’action, des créations de places et des unités d’enseignement prévus par le 32™e plan autisme (2013-2017) [lien]
190 Carlotti Marie-Arlette, « 3¢™e plan autisme (2013-2017) », Présentation, 2 mai 2013 [lien]

191 HAS, « Autisme et autres TED. Interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées chez I'enfant et I'adolescent »,
synthese de la recommandation de bonne pratique, mars 2012 [lien]

192 Instruction interministérielle n° DGCS/SD3B/DGESCO/CNSA/2016/192 du 10 juin 2016 relative a la modification du cahier
des charges national des unités d’enseignement en maternelle prévues par le 32™e plan autisme (2013-2017) [lien]

193 Instruction interministérielle n°DGCS/3B/DGESCO/2018/192 du 1°" aolt 2018 relative a la création des unités
d’enseignement élémentaire autisme (UEEA) et a la mise en ceuvre de la stratégie nationale pour 'autisme au sein des
troubles du neuro-développement 2018-2022 [lien]

194 Secrétariat d’Etat chargé des personnes handicapées, « la stratégie nationale pour I'autisme au sein des troubles du neuro-
développement », Rapport, 2018-2022 [lien]

195 |nstruction Interministérielle n° DGCS/SD3B/DIA/DGESC0O/2019/158 du 30 ao(it 2019 relative a la mise a jour du cahier
des charges des unités d’enseignements élémentaires autisme (UEEA) et a la poursuite de leur déploiement dans le cadre de
la stratégie nationale au sein des troubles du neuro-développement 2018-2022 [lien]

68


https://www.education.gouv.fr/bo/14/Hebdo17/AFSA1403884J.htm?cid_bo=78891
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/plan-autisme2013.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2012-03/synthese_autisme_ted_enfant_adolescent_interventions.pdf
https://www.legifrance.gouv.fr/circulaire/id/41145
https://tribu.phm.education.gouv.fr/toutatice-portail-cms-nuxeo/binary/INSTRUCTION+INTERMINISTERIELLE+N%C2%B0+DGCS_3B_DGESCO_2018_192+du+1er+ao%C3%BBt+2018+AAC+2019+UEEA.pdf?type=FILE&path=%2Fdefault-domain%2Fworkspaces%2Fcirconscription-ash-35%2Ftextes-officiels-ash%2Funites-d-enseignement%2Finstruction-2018-creatio&portalName=foad&liveState=true&fieldName=file:content&t=1614797702
https://handicap.gouv.fr/IMG/pdf/strategie_nationale_autisme_2018.pdf
https://eduscol.education.fr/document/21190/download

recommandations de bonnes pratiques professionnelles relatives aux comportements problémes®) 3
visée pédagogique, éducative et thérapeutique.

Les classes sont composées de 7 a 10 éleves. La encore, les enseignements dispensés sont conformes
aux programmes du ministére de I'éducation nationale. Les éleves bénéficient également d’un
accompagnement éducatif et thérapeutique adapté et dans le cadre d’un projet personnalisé de
scolarisation. Les éleves sont scolarisés a temps plein dans I'UEEA.

L’équipe d’'une UEEA est composée de : 1/ un enseignant spécialisé, titulaire du Certificat d’Aptitude
Professionnelle aux Pratiques de I'Education Inclusive (CAPPElI — modules d’approfondissement :
troubles du spectre autistique), affecté par I'lnspecteur d’Académie — Directeur Académique des
Services de I’Education Nationale (IA—DESEN). 2/ Un AESH recruté par le directeur de I'école et I'ESMS.
3/ Un éducateur spécialisé. 4/ Un accompagnant éducatif et social du secteur médico-social. 5/ Des
professionnels médicaux et paramédicaux, dont la mobilisation dépend du plateau technique de
I'ESMS. Des professionnels libéraux peuvent également étre sollicités.

e lesDAR

Les dispositifs d’auto-régulation (DAR) ont pour objectif de permettre a des éléves autistes de parvenir
a s’auto-réguler, et de favoriser une continuité du parcours scolaire en milieu ordinaire. Ces dispositifs,
répondant a I'engagement n°3 de la stratégie nationale!®, s’ancre dans la perspective d’une
scolarisation inclusive. Ils sont régis par une instruction ministérielle de 2021%,

Ces dispositifs s’inserent dans I’école : les enfants TSA suivent ainsi le méme cursus scolaire que les
éléves sans besoin spécifique, et dans le milieu ordinaire. Une salle d’autorégulation, dans laquelle
sont organisés des modules, est toutefois mise en place afin de leur proposer des activités favorisant
leur autorégulation. L'équipe d’autorégulation est pluridisciplinaire, et est constituée d’enseignants,
d’éducateurs spécialisés, de psychologues, de psychomotriciens...'*°

Les modalités de scolarisation ne sont pas figées, elles peuvent évoluer, se succéder et se superposer,
s’effectuer a temps plein ou a temps partiel.

A la différence de la Belgique, et bien que le systéme scolaire frangais ne posséde pas d’école
spécialisée, il existe en France une formation a I’éducation inclusive.

6.3.3 Laformation des enseignants spécialisés en France

En France, il existe un certificat d’aptitude professionnelle aux pratiques de I’éducation inclusive
(CAPPEI) depuis le décret de 2017%®, Ce décret est complété par deux arrétés qui précisent les
modalités de I'examen du CEPPEI et I'organisation de la formation, et par une circulaire?. Le CAPPEI
remplace le Certificat d’Aptitude Professionnelle pour les Aides Spécialisées, les Enseignements
Adaptés et la Scolarisation des éléves en situation de Handicap (CAPA-SH) pour les enseignants du

1% | es « comportements-problémes » au sein des établissements et services accueillant des enfants et adultes handicapés,
RBPP, 19 juillet 2016 [lien]

197 Stratégie nationale pour I’Autisme au sein des troubles du neuro-développement, op. cit.

198 |nstruction ministérielle du 3 septembre 2021, sur la création de dispositifs d’autorégulation pour les éléves présentant
des troubles du spectre de I'autisme, dans le cadre de la stratégie nationale pour I'autisme au sein des troubles du
neurodéveloppement [lien]

199 Délégation interministérielle a la stratégie nationale pour I'autisme au sein des troubles du neuro-développement, « les
dispositifs d’autorégulation (DAR) », fiche technique, 2020 [lien]

200 Décret n°207-169 du 10 février 2017 relatif au certificat d’aptitude professionnelle aux pratiques de I'éducation inclusive
et a la formation professionnelle spécialisée [lien]

201 Circulaire n® 2017-026 du 14 février 2017, relative a la formation professionnelle spécialisée et au certificat d’aptitude
professionnelle aux pratiques de I’éducation inclusive (CAPPEI) [lien]
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premier degré, et le Certificat Complémentaire pour les Enseignements Adaptés et la Scolarisation des

éléves en situation de Handicap (2CA-SH) pour les enseignants du second degré?®?,

La formation est organisée de la maniére suivante :

- Un tronc commun de 144 heures (6 modules),

- Deux modules d’approfondissement de 104h en tout, et portant plus spécifiguement sur les
différents troubles (psychiques, d’apprentissage, auditifs, etc.) et notamment ceux du spectre
autistique,

- Un module de professionnalisation de 52h

Depuis le 23 décembre 2020, il est possible de valider un CAPPEI par une VAE?®,

Bien que cette formation existe, il y’a aurait « en France, 20 a 50% des postes d’enseignants spécialisés
[qui] seraient occupés par des enseignants non titulaires de cette certification. »%%

Les enseignants ayant obtenu leur CAPPEI ont un accés prioritaire, pendant cing ans et pour une durée
de 100 heures, aux modules de formation d’initiative nationale?®, organisés en trois axes : 1/ La prise
en compte des besoins éducatifs de I'éléve ; 2/ Fluidifier le parcours de I’éléve ; 3/ Professionnalisation
des enseignants.

Le 3%™ plan autisme affichait déja, en 2013, un objectif de formation de la communauté éducative
(enseignants, psychologues, médecins et infirmiéres de I’Education nationale, mais aussi inspecteurs
et auxiliaires de vie scolaire) par un « module sur les troubles cognitifs et comportementaux et sur le
travail sur le partenariat afin de repérer les signes d’alerte, d’accueillir les enfants et de décliner les
apprentissages »2%,

La Stratégie nationale pour I'autisme?®”’ pose a son tour comme objectif de « Former et accompagner
dans leur classe les enseignants accueillant des éléves autistes »*%, reposant sur :

- Le renforcement de 100 enseignants spécialisés sur I'autisme (1 par département) comme
personnes ressources

- Le développement d’actions d’information et de sensibilisation pour les professionnels
intervenant auprés d’enfants avec troubles du spectre autistique (accompagnants,
enseignants spécialisés, médecins, psychologues scolaires, etc.).

En conclusion, la Belgique a développé un enseignement spécialisé permettant a tous les enfants en
situation de handicap d’avoir accés a I'école, se plagant ainsi comme précurseur dans ce domaine
parmi les pays européens?®. Son modeéle s’est peu a peu complété d’une attention a I'intégration de
ces enfants dans le milieu ordinaire. La France, quant a elle, a plus tardivement développé des formes

202 Décret n°2004-13 du 5 janvier 2004 créant le certificat d’aptitude professionnelle pour les aides spécialisées, les
enseignements adaptés et la scolarisation des éléves en situation de handicap et le certificat complémentaire pour les
enseignements adaptés et la scolarisation des éleves en situation de de handicap [lien]

203 Décret n°2020-1634 du 21 décembre 2020 modifiant le décret n°2017-169 du 10 février 2014 relatif au certificat d’aptitude
professionnelle aux pratiques de I’éducation inclusive et a la formation professionnelle spécialisée [lien]

204 Thinet Yohann, La scolarisation des éleves avec autisme dans I'enseignement spécialisé en France : formation des
enseignants et pratiques inclusives, Thése de sciences de I'éducation, Brest, 2019 (p.64).

205 Circulaire n°2017-026, op. cit.

206 Carlotti Marie-Arlette, « Synthése du 32™e plan autisme (2013-2017) », présentation, 2 mai 2013 (p.12) [lien]

207 Stratégie nationale pour I’Autisme au sein des troubles du neuro-développement, op. cit.

208 Stratégie nationale, « Autisme. Stratégie nationale pour I’Autisme au sein des troubles du neuro-développement », 2018
(p.29) [lien]

209 | es colibris, « L’histoire de I'enseignement spécialisé » [lien]
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éducatives pour les enfants et adolescents en situation de handicap. Celles-ci se sont déployées
principalement dans des ESMS, et plus difficilement dans le milieu ordinaire, a l'aide de
compensations. Mais la tendance est aujourd’hui a I'externalisation des unités d’enseignement, afin
de répondre a un principe d’inclusion. Dans les deux cas, |'objectif est de rapprocher les enfants et
adolescents en situation de handicap du systéeme scolaire ordinaire, et de scolariser tous les enfants.

7 L’ACCOMPAGNEMENT MEDICO-SOCIAL

7.1 Le processus d'orientation et d'admission

7.1.1 En France : la reconnaissance du handicap et I’évaluation des
besoins assurées par la MDPH

Afin d’effectuer une demande auprés de la MDPH, le requérant doit remplir un formulaire cerfa?*°

se compose de 6 sections :

, qui

- A.Votre identité.

- B. Votre vie quotidienne : afin d’évaluer les besoins pour la vie a domicile (autonomie,
finances), pour se déplacer, pour la vie sociale (communiquer, avoir des loisirs, etc.).

- C. Lavie scolaire et étudiante : les besoins en lien avec les apprentissages élémentaires, pour
communiquer, pour I'entretien personnel, pour se déplacer.

- D. Votre situation professionnelle.

- E. Expression des demandes de droits et prestations.

- F.Vie de votre aidant familial : a remplir par I'aidant familial.

En France, c’est la Commission des Droits et Autonomie des Personnes Handicapées (CDAPH) de la
Maison Départementale des Personnes Handicapées (MDPH) qui est chargée d’évaluer les demandes
de reconnaissance du handicap, d’attribuer les certificats d’invalidité, la qualité de travailleur
handicapé et les droits a compensation.

La CDAPH est formée d’une équipe pluridisciplinaire dont la composition varie en fonction des besoins
de la personne, de sa déficience, de son parcours et de son projet de vie (médecins, ergothérapeutes,
psychologues, professionnels du travail social, de |'accompagnement scolaire, de [linsertion
professionnelle, etc.). L'évaluation de la situation de handicap peut se faire sans rencontrer la
personne, et a partir de la centralisation des informations transmises par les partenaires. La CDAPH
apporte des réponses aux besoins de la personne par la mise en place d’un Plan Personnalisé de
Compensation (PPC).

Depuis 2010, le guide d’évaluation des besoins de compensation des personnes handicapées (GEVA)
est devenu 'outil de référence nationale d’évaluation des besoins, pour I'ensemble des MDPH?!%, Le
GEVA est un outil permettant de centraliser et de synthétiser les évaluations, bilans et expertises sur

210 Téléchargement du document sur le site Previssima : lien.
211 Site de la CNSA, « évaluer les besoins de compensation de la personne » [lien].
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la situation de la personne, et d’évaluer ses besoins dans les domaines médical, mais aussi

professionnel, scolaire (GEVA-Sco?!?), social, environnemental, etc.?'3, répartis en 8 volets?4,

7.1.2 En Wallonie : une instruction des demandes par les bureaux
régionaux et les SRJ

- Pour les adultes

En Wallonie, les personnes adultes souhaitant demander une reconnaissance de leur handicap ou une
aide (médicale, financiere, pour I’'hébergement, I'emploi, la formation...) doivent remplir le Formulaire
d’Introduction de demande (FID), dont I'instruction dépend de I'un des sept bureaux régionaux, en
fonction du lieu de résidence de la personne?>. Ces bureaux sont constitués d’équipes
pluridisciplinaires (médecins, psychologues, assistants sociaux, ergothérapeutes, agents d’intégration
sociale ou professionnelle, etc.) 2°. Le FID n’est donc accessible que sur demande, et il n’est pas
possible d’en connaitre le contenu exact. Cependant, Madame R., directrice de I'hébergement a
I’AVIQ, décrit la procédure de cette maniére :

Le bureau régional de rattachement de la demande rencontre chaque requérant formulant une
demande d’accueil d’hébergement, et définit son orientation. Une premiére analyse de la situation est
réalisée a la suite de cette rencontre. Puis un second entretien est réalisé, au cours duquel une
demande d’inscription sur la liste unique?!’ peut étre réalisée :

« Ce formulaire nous permet, non seulement clairement d’acter la demande de la personne,
mais de collecter par rapport a sa situation, tout une série d’informations psycho-médico-
sociales, et sur son parcours etc. Donc quel est son parcours ? quelle est sa situation actuelle ?
Est-ce qu’elle a des solutions ou pas du tout ? Quel type de solutions ? Est-ce qu’elle a des
besoins spécifiques, en termes de soins, d’encadrement, de communication ? Quels sont ses
souhaits par exemple par rapport a la localisation de I’établissement ou elle irait etc. ? Enfin
bref, y’a toute une série d’informations comme ¢a qui sont collectées. »

Aprés quoi, le travailleur du bureau régional va déterminer une orientation. La personne se voit
attribuer une catégorie de handicap (liée a la pathologie) et une catégorie de subventionnement (liée
a des criteres d’intensité de prise en charge et d’autonomie).

« Est-ce que la personne présente des troubles du comportement ? Est-ce qu’elle présente de
Iincontinence ? Est-ce qu’elle a besoin d’aide pour tous les actes de la vie quotidienne ? Voila
c’est des critéres comme ceux-la qui vont déterminer la catégorie de subventionnement.

212 Obligatoire depuis 2014, Le GEVA-Sco permet a I'équipe éducative (EE) et I'équipe de suivi de la scolarisation (ESS)
accompagnant I'enfant dans sa scolarité de transmettre a la CDPH des informations relatives aux besoins de scolarisation de
I’éléve en situation de handicap.

213 Sjte de la CNSA, « Le GEVA » [lien].

214 Les Mémos de la CNSA, n°5, « Le GEVA, guide d’évaluation des besoins de compensation des personnes handicapées »,
mai 2018 [lien].

215 AVIQ, Les bureaux régionaux [lien].

216 Mons ; Charleroi, Ottignies ; Namur ; Dinant ; Libramont ; Liege.

217 || n’existe qu’une seule liste d’attente pour le secteur adultes.
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- Pour les enfants

Toujours d’apres Madame R., ce sont les Service Résidentiel pour Jeunes (SRJ) qui décident d’accueillir
un enfant, et ils doivent alors le signifier a I’AVIQ dans les trois mois aprés son admission, en motivant
leur décision. Puis :

« On leur délivre alors automatiquement une autorisation de prise en charge de cet enfant d’un
an. Et au bout d’un an, on va sur place, on rencontre I’'enfant, on rencontre I’équipe. On fait le
point sur I'analyse qu’en a fait le SRJ et la soit on valide I’orientation, soit on I'invalide, soit on
dit OK vous pouvez encore continuer un an avec lui, mais dans un an, il faut quand méme revoir
son projet et qu’il fasse d’autres choses. En fait c’est plus qu’une validation de I'orientation. On
se penche a la fois sur l'orientation préconisée, mais aussi sur la solution en tant que telle et
sur 'adéquation de la solution. »

D’aprés Madame R., I'AVIQ et les bureaux régionaux n’utilisent pas de référentiel commun de
classification pour évaluer les besoins des personnes. Ces propos corroborent les données recueillies
dans le cadre de cette étude, qui tendent a montrer que si les systémes d’allocations sont globalement
équivalents sur les deux territoires, on note néanmoins quelques différences entre la France et la
Wallonie. En effet, la « catégorisation » du handicap est différente en France et en Wallonie. De plus,
la question de I’évaluation d’une situation est abordée différemment en France et en Wallonie,
notamment du point de vue des outils mobilisés (GEVA pour la MDPH Francaise, SMAF 28 en Wallonie).

7.2 La Personnalisation de I'accompagnement

7.2.1 Les outils de personnalisation relatifs au secteur social et médico-
social

La question de la personnalisation de I'accompagnement, comme levier d’action pour garantir
I’effectivité des droits des personnes en situation de handicap, I'exercice de leur citoyenneté et leur
pouvoir d’agir, figure dans toutes les politiques relatives au secteur social et médico-social déployées
sur les territoires frangais et wallons. A ce titre, les établissements et structures accompagnant ces
personnes sont soumis a la mise en ceuvre de certains outils reglementaires.

Les évolutions réglementaires des années 2000 au bénéfice des droits des personnes.

En France, la loi dite 2002-22° précise et organise les droits des personnes et cherche a en assurer la
mise en ceuvre effective. Elle énumeére et rend obligatoire un certain nombre de documents et
d’instances :

- Lelivret d’accueil

- Lacharte des droits et libertés de la personne accueillie

- Le médiateur / conciliateur (personne qualifiée)

- Le contrat de séjour ou document individuel de prise en charge (DIPC)

- Le projet d’établissement ou de service

- Le conseil de la vie sociale (ou autre forme de participation des usagers)
- Le reglement de fonctionnement de I'établissement

218 Systéme de Mesure de I’Autonomie Fonctionnelle
219 | oi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant l'action sociale et médico-sociale [lien].
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En outre, les ESSMS mentionnés a l'article L. 312-1 du CASF ont 'obligation d’évaluer et de faire
procéder a |'évaluation de la qualité des prestations qu'ils délivrent, selon une procédure élaborée par

la Haute Autorité de santé?%.

En Wallonie, l'arrété relatif aux conditions d’agrément et de subventionnement des services
résidentiels, définit, dans sa version de 2007, un certain nombre d’obligations pour les
établissements??! :

- Autitre de la demande d’agrément (article 8), les établissements doivent fournir :
e Un projet médico-socio-pédagogique, ainsi que le mode d’élaboration et de suivi des
projets individuels établis selon une trame prévue (annexe 1 du texte)
e Unréglement d’ordre intérieur (ROI)

- Autitre de 'accueil (articles 63 a 67), les établissements :
e Concluent une convention de séjour, d’accueil, de traitement avec la personne ou son
représentant légal.
e Informent la personne ou son représentant légal sur toutes les questions touchant son
accueil ou son hébergement et son projet individuel
e Créent un conseil des usagers

- Autitre du respect des normes (article 74), les services d’inspection :
e Procédent périodiquement a I’évaluation de la mise en ceuvre des projets médico-socio-
pédagogiques

Des financements en partie sous-tendus aux réponses apportées aux besoins des
personnes

Plus largement, dans une recherche d’affectation plus efficiente des ressources, les autorités
francaises et wallonnes tendent toutes deux, dans le cadre des politiques de transformation de I'offre,
a corréler les financements attribués aux établissements a la qualité de service rendu aux personnes
en situation de handicap, a la personnalisation de leur accompagnement et aux prestations mises en
ceuvre pour répondre a leurs besoins.

Ainsi, en Wallonie, I'arrété du Gouvernement du 25 avril 2019 relatif aux contrats d'objectifs des
services??? modifie les modalités de financement des établissements. Les subventions sont allouées
pour une durée de 6 ans, dans le cadre d’un contrat d’objectifs conclu entre I'établissement ou service
et I’AVIQ. Ce texte implique pour les structures :

- Des’inscrire dans une démarche de « logique de projet » et d’amélioration continue de la qualité
de service rendu aux personnes en situation de handicap??

220 CASF, article 318-2, Version en vigueur depuis le 01 janvier 2021, [lien].

221 Arrété du gouvernement wallon relatif aux conditions d'agrément et de subventionnement des services résidentiels,
d'accueil de jour et de placement familial pour personnes handicapées [lien]. Il est a souligner que ce texte a été abrogé par
un arrété du gouvernement Wallon le 4 juillet 2013 : arrété du gouvernement wallon portant codification de la législation
en matiére de santé et d'action sociale en Code réglementaire wallon de I'Action sociale et de la Santé, 4 juillet 2013 [lien].
222 Arrété du Gouvernement wallon relatif aux contrats d'objectifs des services visés aux Titres VII, chapitres1a 4, 7 et 9, XI,
XII, X11/1, XIl/2 du Code réglementaire wallon de I'Action sociale et de la Santé, Deuxiéme partie, Livre V [lien].

223 AVIQ, Webinaire "Contrat d'objectif et planification stratégique", avril 2021 [lien].
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- D’établir, en phase préalable a la rédaction du contrat d’objectif, un diagnostic stratégique,
donnant lieu a une synthése qui identifie et priorise les actions a mettre en ceuvre. Ce diagnostic
peut &tre mené selon deux modalités??* :

e Enréalisant, sur la base d’outils internes, un inventaire des ressources, qui consiste en une
analyse ou autoévaluation des ressources de I'établissement dans 5 domaines: la
politique d’accompagnement, l'implication de la personne, le fonctionnement et
I’organisation, le personnel, I'infrastructure et les ressources matérielles, financiéres.

e En prenant appui sur le référentiel qualité, édité par ’AVIQ??®, qui permet aux structures
d’évaluer leur performance dans 5 domaines : I'implication et la place de la personne, la
politique d'accueil, le personnel, I'organisation et fonctionnement, I'infrastructure.

- De projeter et de planifier les actions mises en ceuvre sur la période, au regard d’un axe
stratégique prioritaire unique, déterminé reglementairement, a savoir: « la qualité de vie, la
qualité de service, la bientraitance, et ce, au regard des usagers, des familles et de I'ouverture au
sein de la communauté »**, Ainsi, 'ensemble des actions mises en ceuvre par la structure doivent
concourir a cet objectif. Il est a noter que le législateur a précisé un certain nombre d’indicateurs
auxquels les structures doivent faire référence dans le cadre de I'élaboration de leur
contrat d’objectifs : le respect de la vie privée, de [lintimité, linclusion, I'autonomie,
|"autodétermination, lacommunication, la valorisation des roles sociaux, le soutien a la parentalité,
le travail en réseau, I'accés aux services généralistes.

Précisons que I’AVICQ administre et/ ou finance différents types d’ESMS en Wallonie, qui ne sont pas
soumis aux mémes réglementations, contrairement aux catégories d’ESMS en France (SAFAE/ SRJ-
SRA).

En France, la réforme programmée SERAFIN-PH?%’ vise a objectiver le financement des établissements
et a allouer les ressources dans une logique d’équité, de fluidité des parcours, de souplesse et
d’amélioration des modalités d’accompagnement des personnes en situation de handicap. Elle
s’appuie sur deux nomenclatures permettant aux établissements et services de décrire, dans 3
domaines (la santé, I'autonomie et la participation sociale), les besoins des personnes accompagnées,
ainsi que les prestations mises en ceuvre pour y répondre. Bien que le référentiel tarifaire ne soit pas
arrété, les ESSMS sont invités a intégrer ces nomenclatures dans leurs outils de pilotage. En outre, les
pré-modeles de la structuration budgétaire prennent en compte un financement a la qualité.

Etant donné les disparités administratives, reglementaires et budgétaires, les comparaisons des ESMS
entre la Wallonie et la France sur ce point précis présentent des limites.

Focus sur le projet personnalisé

En France, chaque établissement est tenu, conformément a la loi n°2002-2 du 2 Janvier 2002, d’assurer
aux personnes accompagnées par un ESSMS un accompagnement personnalisé. Le plus souvent, celui-

224 | bid.

225 Référentiel Qualité Wallon [lien].

226 AVIQ, note explicative concernant I'arrété du Gouvernement Wallon du 25 avril 2019 relatif aux contrats d'objectifs des
services, 2019, 8p [lien].

227 Services et Etablissements : Réforme pour une Adéquation des FINancements aux parcours des Personnes Handicapées
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ci est formalisé sous la forme d’un projet rédigé, qui s’articule avec les outils reglementaires de la loi
2002-2.

Comme le mentionne la HAS, ce document peut revétir différentes dénominations dans les textes en
vigueur??® ; projet personnalisé, projet d’accueil et d’accompagnement, projet individuel
pédagogique, éducatif et thérapeutique par exemple.

Quelle que soit sa dénomination, ce document rédigé est réalisé au bénéfice de la personne. Il doit
étre personnalisé (c’est-a-dire répondre aux besoins et attentes singuliers de la personne), implique le
bénéficiaire ou son représentant légal (principe de participation directe). Il integre différentes
composantes de 'accompagnement : pédagogiques, thérapeutiques, éducatives.

Il doit étre réalisé dans les 6 mois au plus tard suivant I'admission, et est renouvelé au moins une fois
par an. Il est révisable en fonction de I’évolution des objectifs/moyens et de I'état de la personne et
fait I'objet d’une évaluation réguliere.

L’élaboration du projet s’inscrit dans un processus dynamique. Elle repose sur une méthodologie qui
identifie les attentes et besoins de la personne, définit les objectifs a atteindre, les actions a
entreprendre, les moyens a mobiliser, les échéances, le ou les responsables de sa mise en ceuvre, et
les modalités d’évaluation.

En Wallonie, I'arrété relatif aux conditions d’agrément et de subventionnement des services
résidentiels, dispose, dans sa version de 200722, I'obligation pour les services de mettre place un projet
individuel pour chaque bénéficiaire (article 12). Il doit étre établi dans un délai de trois mois a dater de
I’admission dans le service.

Ce document est élaboré en concertation avec I’ensemble des intervenants, la personne concernée et
sa famille. Il contient des informations relatives a la personne (identification), les objectifs a atteindre,
les moyens mis en ceuvre pour atteindre les objectifs visés, les personnes ressources, la procédure
d’évaluation du projet.

Ce texte impose également au service de tenir un dossier médico-socio-pédagogique individuel,
contenant : I'analyse des besoins de la personne, un bilan de ses compétences, aptitudes, attentes, un
bilan psychologique, un bilan médical, une anamnese sociale, une évaluation de I'autonomie.

7.2.2 Les outils de personnalisation hors secteur social et médico-
social

En dehors du secteur social et médico-social, d’autres outils, non exclusifs aux personnes avec TSA,
peuvent étre mobilisés pour favoriser la personnalisation du parcours des personnes. La liste des outils
présentés n’est pas exhaustive. Par ailleurs, les plans personnalisés de compensation ayant déja
abordés dans la recherche documentaire, ne figurent pas dans cette partie.

En matiere de scolarité

228 ANESM, lois et reglements faisant référence a la notion de projet de/ pour la personne accompagnée par un établissement
ou service médico-social, document de travail, 2008, 13p [lien].

229 Arrété du gouvernement wallon relatif aux conditions d'agrément et de subventionnement des services résidentiels,
d'accueil de jour et de placement familial pour personnes handicapées, op, cit.
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En France, au sein de I'éducation nationale, différents projets peuvent étre mis en ceuvre :

- Leprojet personnalisé de scolarisation (PPS)?*°. Introduit par la loi du 11 février 2005 pour I'égalité

des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées, le PPS est
un document écrit « qui définit et coordonne les modalités de déroulement de la scolarité ainsi que
les actions pédagogiques, psychologiques, éducatives, sociales, médicales et paramédicales
répondant aux besoins des éléves présentant un handicap »*L. Il est mis en ceuvre sur décision de
la Commission Départementale des Personnes Handicapées (CDAPH).
Le suivi de la mise en ceuvre du PPS, ainsi que sa coordination, sont assurés par un enseignant
référent. Le PPS est évalué au moins une fois par an (plus si besoin) lors de I’équipe de suivi de la
scolarisation (ESS), qui réunit les acteurs concourant a sa mise en ceuvre ainsi que les parents. Les
informations relatives a la situation de I’éléve sont inscrites dans le GEVA-Sco, qui est I'outil de
liaison entre I"éducation nationale et la MPDH.

En Belgique, les enfants et adolescents en situation de handicap bénéficient, de la méme maniére,
d’outils de personnalisation :

- Les enfants et adolescents a « besoins spécifiques » bénéficient d’'un Plan individuel
d’apprentissage (PIA). Introduit dans le Décret organisant |'enseignement spécialisé?*?, le PIA est
un « outil méthodologique élaboré pour chaque éleve et ajusté durant toute sa scolarité par le
Conseil de classe, sur la base des observations fournies par ses différents membres et des données
communiquées par 'organisme de guidance des éléves. Il énumére des objectifs particuliers a
atteindre durant une période déterminée. C’est a partir des données du PIA que chaque membre
de I’équipe pluridisciplinaire met en ceuvre le travail d’éducation, de rééducation et de
formation »*3.

- Dans le cadre des politiques relatives a I'enseignement inclusif, les enfants en situation de
handicap « en intégration » dans I'enseignement ordinaire peuvent bénéficier daménagements
raisonnables?*, Ils ont pour objectifs de permettre a I'éléve de participer, selon ses possibilités,
aux mémes activités que ses pairs, d’étre le plus autonome possible dans ses déplacements et ses
activités scolaires, d’assurer sa sécurité et sa dignité. La mise en ceuvre de ces aménagements ne
fait pas I'objet d’une procédure, toutefois, les autorités conseillent aux parents ou aux éleves qui
souhaitent en bénéficier, d’exprimer dans un premier temps leurs besoins aupres du corps
enseignant, d’organiser une réunion de concertation et de formaliser les décisions prises par écrit.

En matiére d’enseignement supérieur

En France, les étudiants en situation de handicap peuvent bénéficier de différents
aménagements personnalisés?*® :

230 Article D.351-5 du code de I'éducation [lien].

231 Ministére de I'Education nationale, de I'Enseignement supérieur et de la Recherche, Répondre aux besoins éducatifs
particuliers des éleves : quels plans pour qui ?, 2014, 11p, pp5-6 [lien].

232 Décret organisant |'enseignement spécialisé, 2004 [lien]

233 Ministere de la Communauté frangaise, magazine prof n°0014, bonus : le plan individuel d’apprentissage, 2012, 7p, [lien].
234 Centre pour |'égalité des chances et la lutte contre le racisme, A I'école de ton choix avec un handicap. Les aménagements
raisonnables dans I'enseignement, 2013, 36p. [lien]. Un aménagement raisonnable est une adaptation permettant de réduire
les effets négatifs d’'un environnement inadapté sur la participation d’une personne a la vie en société.

235 Informations recueillies sur les sites étudiant.gouv.fr [lien] et mon parcours handicap.gouv.fr [lien].
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e Les aménagements des concours et examens. lls consistent en la mise en ceuvre d’aides
techniques, humaines, ou organisationnelles lors des examens, afin de permettre a
I’étudiant en situation de handicap d’avoir des chances de réussites équivalentes a ses
pairs non handicapés. Les demandes d’aménagements font I'objet de procédures,
différentes selon le domaine ou le type d’examens/ concours visés.

e Le plan d’accompagnement de I’étudiant handicapé (PAEH). Le PAEH est un dispositif
permettant aux étudiants en situation de handicap de bénéficier des aménagements
nécessaires pour suivre ses études. Il est élaboré par une équipe plurielle, avec I'étudiant,
des la phase d’orientation au lycée. Il prend en compte le PPS, les potentialités de
I’étudiant, I'accessibilité du site, le projet de I’étudiant ainsi que les particularités de la
formation choisie. Le PAEH est notifié a I'étudiant par le président de I'université. Il est

coordonné et mis en ceuvre par le référent handicap de I'établissement d’accueil 3.

En Wallonie, dans le cadre des études supérieures, les étudiants en situation de handicap peuvent
également bénéficier d’adaptations.

Leurs conditions sont cadrées par 2 décrets : le décret dit paysage (article 151)?%, et le décret relatif &
I’enseignement supérieur inclusif 2. Pour en bénéficier, I'étudiant doit adresser une demande au
service d'accueil et d'accompagnement de I'établissement d'enseignement supérieur ou il est inscrit,
selon les modalités fixées par cet établissement et approuvées par la Commission d'Enseignement
supérieur inclusif (CESI).

Aprés examen de sa situation, ce service peut proposer a I'étudiant un plan d’accompagnement
individualisé comportant des aménagements raisonnables, qui consiste en la mise en ceuvre d’aides
techniques, humaines, matérielles, organisationnelles permettant a I'étudiant de suivre une scolarité
la plus ordinaire possible. Toutefois, ces aides ne doivent pas constituer « une charge disproportionnée
pour I'établissement d’accueil »2%,

En matiére d’emploi et / ou d’apprentissage professionnel

En France, tout employeur d'au moins 20 salariés doit employer des personnes en situation de
handicap dans une proportion de 6 % de I'effectif total?®. A ce titre, différents dispositifs ou aides
peuvent étre mobilisés pour adapter et personnaliser I'environnement de travail, afin de faciliter
I"acces ou le maintien dans I'emploi des personnes en situations de handicap.

Des aides directes aux personnes?*! existent :

e L’aide aux déplacements en compensation du handicap. Elle vise a favoriser 'acces, le
maintien dans I'emploi, ou I'exercice d’une activité des personnes en situation de
handicap, ayant des difficultés a se déplacer. D’'un montant maximal de 11 400€, elle
permet de prendre en charge les surco(ts liés aux déplacements. Elle est gérée par

236 |bid [lien].

237 Décret définissant le paysage de I'enseignement supérieur et |'organisation académique des études, article 151, p 82 [lien].
238 Décret relatif a I'enseignement supérieur inclusif pour les étudiants en situation de handicap, 30 janvier 2014, p [lien].

239 Informations recueillies sur le site mes études.be [lien]

240 Code du travail, Chapitre Il : Obligation d'emploi des travailleurs handicapés, mutilés de guerre et assimilés, articles L5212-
13 L5212-17. [lien].

241 Informations recueillies sur le site de ’AGEFIPH [lien].
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https://www.monparcourshandicap.gouv.fr/glossaire/paeh
https://www.gallilex.cfwb.be/fr/leg_res_01.php?ncda=39681&referant=l02
https://www.gallilex.cfwb.be/fr/leg_res_01.php?ncda=39922&referant=l01
https://www.mesetudes.be/enseignement-superieur/organisation-pratique/etudiant-ou-etudiante-en-situation-de-handicap/
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/section_lc/LEGITEXT000006072050/LEGISCTA000006178139/2021-10-22/
https://www.agefiph.fr/

I’Association de Gestion du Fonds pour l'Insertion Professionnelle des Personnes
Handicapées (AGEFIPH)

e L’aide humaine a la compensation du handicap. Egalement gérée par ’AGEFIPH, elle
permet de financer I'intervention d’une tierce personne pour la réalisation d’'un geste
professionnel que la personne n’est pas en mesure de réaliser, ou pour lui apporter un
soutien spécifique. Elle est plafonnée a 4 000 €.

e Les aides a I'alternance. Les personnes en situation de handicap s’engageant dans une
formation en alternance peuvent bénéficier d’'un contrat d’apprentissage aménagé, qui
permet d’adapter certaines regles contractuelles (durée du contrat et temps de travail,
déroulement de la formation, limite d’dge). L'obtention de ce contrat nécessite de disposer
de la Reconnaissance de la Qualité de Travailleur Handicapé (RQTH)?*2,

e Le Job coaching. Le job coaching est une forme de dispositif d'emploi accompagné. C'est
une méthode d’accompagnement intensif et personnalisé vers I'emploi, issue des pays
Anglo- saxons. Bien que non spécifique aux personnes adultes avec TSA, des programmes
de job coaching destiné a ce public sont de plus en plus mis en ceuvre. lls visent a préparer
et a accompagner la personne adulte dans I'emploi grace a un soutien individualisé.
L'accompagnant, ou « job coach » peut intervenir a toutes les étapes de la vie
professionnelle de la personne aussi longtemps que nécessaire pour favoriser son
insertion professionnelle et son maintien dans I’'emploi.

D’autres concernent les employeurs ou les travailleurs indépendants?*:

e L’aide a I’adaptation des situations de travail. Elle vise a financer les moyens techniques,
humains ou organisationnels permettant d’adapter un poste. Son montant varie selon les
situations.

e L’aide alaformation dans le cadre du maintien dans I’emploi. Son objectif est de favoriser
le maintien dans I'emploi d’une personne handicapée salariée. Elle peut étre mobilisée
lorsque I’évolution de la situation de la personne, ou du contexte professionnel entravent
ses possibilités de poursuivre son activité. Elle consiste a financer les colts pédagogiques
d’une formation, permettant a la personne de se maintenir en activité au sein de
I’entreprise. Prescrite par les dispositifs Cap emploi ou Comeéte, son montant dépend des
financements prévus par les autres financeurs (OPCO...)

e L’aide alarecherche de solutions pour le maintien dans I’emploi des salariés handicapés.
Elle vise a aider I'employeur a trouver des solutions pour permettre le maintien dans
I’emploi d’une personne, dont I'état de santé ou le handicap implique une inadéquation
avec la situation de travail. Elle est prescrite par le dispositif cap emploi. Son montant est
de 2 000€.

242 Ministére du travail, de I'emploi et de I'insertion [lien]
243 Informations recueillies sur le site de I’AGEFIPH, op, cit.
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https://travail-emploi.gouv.fr/formation-professionnelle/formation-en-alternance-10751/apprentissage/article/handicap-contrat-d-apprentissage-amenage

En Wallonie, des dispositifs similaires sont mis en ceuvre :

e Laprime de compensation et aménagement de poste de travail en entreprise. C'est une
disposition financiere qui vise le maintien dans I'emploi. Elle permet I'aménagement des
conditions de travail aux besoins d’un travailleur handicapé (aides techniques, matérielles,
organisationnelles...). Cette prime est gérée par I'AVIQ, qui finance a I'entreprise une
partie du colt salarial a sa charge (avec un maximum de 45 %), permettant au salarié de
maintenir son salaire. Elle est accordée pour un maximum d’un an et est renouvelable
ensuite pour des périodes pouvant aller jusqu’a 5 ans. Elle concerne les personnes, sous

contrat de travail, ayant obtenu une reconnaissance de leur handicap.?*

e Le contrat d'adaptation professionnelle. Il consiste en une période de formation en
situation réelle de travail (apprentissage), pour préparer l'intégration professionnelle
d'une personne en situation de handicap. Ce contrat est conclu entre la personne et
I’entreprise visée, apres accord de I'AVIQ. L’acces a ce contrat est soumis a conditions et
le salarié et 'employeur sont mutuellement tenus a des engagements sur la période
d’intégration. Le montant des indemnités est variable?*.

e Le Job coaching. Dans le cadre du dispositif de soutien a I’'emploi, I’AVIQ a développé un
programme de job coaching.

7.2.3 Lapersonnalisation dans le cadre des accords franco-wallons

L’accord franco-wallon du 22 décembre 2011 renforce les possibilités de controles conjoints entre la
France et la Wallonie et prévoit la constitution d’une convention type?*, permettant de garantir aux
personnes, des conditions d’accueil dans les établissements wallons similaires a celles existant en
France, telles que prévues par la loi 2002-2. Les dispositions de cette convention type ont été reprises
dans I'arrété du gouvernement Wallon du 31 mai 2018,

L’article 5 de cette convention établit plusieurs obligations en directions des établissements wallons

signataires?*®. Ces derniers sont tenus :

- D’élaborer un projet d’établissement qui précise ses objectifs en matiere de coordination, de
coopération et d’évaluation des activités et de la qualité des prestations, ainsi que ses modalités
d’organisation et de fonctionnement.

244 Informations recueillies sur le site de I’AVIQ [lien].

245 |bid [lien]

246CHRISTOPHE, E et DUPONT-COPPIN, M, op.cit., annexe 3 : Convention type de coopération transfrontaliére relative a
I'accueil et 'accompagnement par Etablissement d’adultes reconnus handicapés par l'institution frangaise compétente, pp
36-65 [lien].

247 |"arrété du gouvernement Wallon relatif aux conditions d’agrément des services résidentiels, d’accueil de jour et de
soutien dans leur milieu de vie, pour les personnes en situation de handicap dont le financement et la décision de prise en
charge sont assurés par une autorité publique étrangere du 31 mai 2018, [lien].

248|bid., p 39. L'article 5 stipule : « sans préjudice de la Iégislation wallonne en vigueur [...] L’établissement accueille et héberge,
y compris en court séjour, les personnes visées dans son agrément, fournit une prise en charge individuelle éducative, médicale,
thérapeutique, psychologique et sociale adaptée a leurs besoins et vise a une intégration, sociale, culturelle ou professionnelle
de la personne handicapée ».

80


https://www.aviq.be/handicap/vosbesoins/se_former_travailler/travailleurs/maintien_a_l_emploi.html
https://www.aviq.be/handicap/vosbesoins/se_former_travailler/travailleurs/contrat_adaptation_professionnelle.html
https://handicap.gouv.fr/IMG/pdf/rapport_gt_4_cnh_belgiquev6d.pdf
https://wallex.wallonie.be/eli/arrete/2018/05/31/2018203395/2018/08/03?doc=31132&rev=32886-21143&from=rss

- De mettre en place, sous 3 mois a compter de la date d’admission de la personne, un projet
personnalisé d’accompagnement (PPA). Construit sur la base d’une évaluation globale de la
personne, il doit contenir au minimum :

e |’identification de la personne

e Les objectifs a atteindre

e Laméthodologie utilisée et les moyens concrets mis en ceuvre pour atteindre ces objectifs
e Laou les personnes ressources

e la procédure d’évaluation et la date d’échéance de celle-ci.

- Detenir un dossier médico-social individuel comprenant : une analyse des besoins de la personne
accueillie, un bilan de ses connaissances, aptitudes, potentialités et aspirations, un bilan
psychologique, un bilan médical, une anamnése sociale, une évaluation de I'autonomie.

Les obligations relatives aux éléments devant figurer dans le PPA et au dossier médico-social sont
identiques a celles figurant dans I'arrété relatif aux conditions d’agrément et de subventionnement
des services résidentiels®*.

L’article 6 impose quant a lui aux établissements signataires de garantir le respect des droits des
usagers 2°°, en matiére :

- D’exercice des droits et libertés individuels

- Derespect de la dignité, de I'intégrité, de la vie privée, de I'intimité et la sécurité
- D’individualisation et de qualité de prise en charge

- D’information et d’acces aux informations

- De participation directe

Afin de garantir I’exercice effectif de ces droits, la convention prévoit que les établissements rédigent
: un livret d’accueil, un contrat de séjour, un conseil des usagers, un reglement de fonctionnement.

Par ailleurs, outre cette convention, plusieurs départements francais ont mis en place une stratégie de
conventionnement avec des établissements pour I'accueil d’adultes handicapés, afin de définir des
critéres de qualité de 'accueil des personnes handicapées francaises®?.

7.2.4 Les outils de « bonnes pratiques professionnelles » au service de
la personnalisation de 'accompagnement

Quelques recommandations de bonnes pratiques professionnelles et outils abordent la question de la
personnalisation de I'accompagnement :

France Belgique

RBBP Transversales

249 Arrété du gouvernement wallon relatif aux conditions d'agrément et de subventionnement des services résidentiels,
d'accueil de jour et de placement familial pour personnes handicapées, article 12 alinéas 2 et 3, op.cit., p12.

250 CHRISTOPHE, E et DUPONT-COPPIN, M, op.cit., p43.

251 |nstruction n° DGCS/3B/DSS/1A/CNSA/2016/22 du 22 janvier 2016 relative a la mise en ceuvre du plan de prévention et
d’arrét des départs non souhaités de personnes handicapées vers la Belgique, opcit., p 3.
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https://www.aviq.be/handicap/professionnels/circulaires_Accueil_Hebergement/circulaires/MAH2007-ACCOK.pdf
https://www.aviq.be/handicap/professionnels/circulaires_Accueil_Hebergement/circulaires/MAH2007-ACCOK.pdf

ANESM : La bientraitance : définition et repéres pour la

mise en ceuvre, 2008

ANESM : Les attentes de la personne et le projet
personnalisé, 2008

ANESM : Elaboration, rédaction, et animation du projet | AVIQ: outils pour l'amélioration continue de la
d’établissement ou de service, 2010 bientraitance dans les services

ANESM- HAS : Les « comportements-problémes » au sein

des établissements et services accueillant des enfants et

adultes handicapés : Prévention et Réponses, 2016

RBBP spécifiques autisme

Enfants adolescents Adultes Enfants adolescents Adultes

ANESM-HAS : Autisme et autres
TED : interventions éducatives et

hé 4 - ANESM-HAS :
I | I nn
thérapeutiqgues coordonnées | . 1 4, spectre _
chez'enfant et I'adolescent, 2012 - KCE: Prise en charge de
de I"autisme S
- - I'autisme chez les enfants et
. interventions et .
UNAPEI : Autisme - les - les adolescents: un guide
- parcours de vie de ) o
recommandations de bonnes pratique clinique, 2014

’adulte, décembre

pratigues  professionnelles
2017

Savoir-étre et savoir-faire, 2021

ANESM : Pour un accompagnement de qualité des | AVIQ : Approche des troubles du spectre de I'autisme.

personnes avec autisme ou autres troubles envahissants | Repéres et bonnes pratiques a I'attention des

du développement, 2010 professionnels, 2017.

Autres documents d’appui

GNCRA : outil kit’com® (insertion professionnelle). Créé
en 2018 et déployé par les CRA, cet outil vise a
sensibiliser les employeurs et les acteurs du secteur . i o . .
. . . . . Inclusion ASBL (autodétermination) : livret smile
professionnel aux TSA, afin de favoriser I'inclusion
professionnelle des personnes concernées. Son

utilisation nécessite une formation préalable®2.

7.2.5 Laformation des professionnels

Les formations en travail social prennent des formes plus diversifiées en Belgique qu’en France,
puisqu’elles peuvent se réaliser dans des types de structures différentes (enseignement secondaire,
Hautes Ecoles, promotion sociale). Les intitulés des cours nécessaires a I'obtention du diplome et le
volume horaire des cours théoriques et des stages restent a I'appréciation de chaque structure de
formation. En France, des référentiels précis bornent les thématiques de cours qui seront instruites
dans chaque dipléme et le nombre d’heures, notamment pour les stages, qui est par ailleurs souvent
supérieur aux pratiques Belges.

252 GNCRA, autisme et emploi, kit'com, a propos d’autisme, fiche de présentation, 2021, 4p [lien]
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https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-03/anesm_synthese-bientraitance.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-03/anesm_synthese-bientraitance.pdf
https://www.aviq.be/handicap/professionnels/qualite/accueil-amelioration.html
https://www.aviq.be/handicap/professionnels/qualite/accueil-amelioration.html
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2835163/fr/les-attentes-de-la-personne-et-le-projet-personnalise
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2835163/fr/les-attentes-de-la-personne-et-le-projet-personnalise
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2835410/fr/elaboration-redaction-et-animation-du-projet-d-etablissement-ou-de-service
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2835410/fr/elaboration-redaction-et-animation-du-projet-d-etablissement-ou-de-service
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2834964/fr/les-comportements-problemes-au-sein-des-etablissements-et-services-accueillant-des-enfants-et-adultes-handicapes-prevention-et-reponses
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2834964/fr/les-comportements-problemes-au-sein-des-etablissements-et-services-accueillant-des-enfants-et-adultes-handicapes-prevention-et-reponses
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2834964/fr/les-comportements-problemes-au-sein-des-etablissements-et-services-accueillant-des-enfants-et-adultes-handicapes-prevention-et-reponses
https://www.has-sante.fr/jcms/c_953959/fr/autisme-et-autres-troubles-envahissants-du-developpement-interventions-educatives-et-therapeutiques-coordonnees-chez-l-enfant-et-l-adolescent
https://www.has-sante.fr/jcms/c_953959/fr/autisme-et-autres-troubles-envahissants-du-developpement-interventions-educatives-et-therapeutiques-coordonnees-chez-l-enfant-et-l-adolescent
https://www.has-sante.fr/jcms/c_953959/fr/autisme-et-autres-troubles-envahissants-du-developpement-interventions-educatives-et-therapeutiques-coordonnees-chez-l-enfant-et-l-adolescent
https://www.has-sante.fr/jcms/c_953959/fr/autisme-et-autres-troubles-envahissants-du-developpement-interventions-educatives-et-therapeutiques-coordonnees-chez-l-enfant-et-l-adolescent
http://www.cra-champagne-ardenne.fr/uploads/pdf/Autisme,lesrecommandationsdebonnespratiquesprofessionnelles(savoir-%C3%AAtreetsavoir-faire)-14-10-2021-12-04-41.pdf
http://www.cra-champagne-ardenne.fr/uploads/pdf/Autisme,lesrecommandationsdebonnespratiquesprofessionnelles(savoir-%C3%AAtreetsavoir-faire)-14-10-2021-12-04-41.pdf
http://www.cra-champagne-ardenne.fr/uploads/pdf/Autisme,lesrecommandationsdebonnespratiquesprofessionnelles(savoir-%C3%AAtreetsavoir-faire)-14-10-2021-12-04-41.pdf
http://www.cra-champagne-ardenne.fr/uploads/pdf/Autisme,lesrecommandationsdebonnespratiquesprofessionnelles(savoir-%C3%AAtreetsavoir-faire)-14-10-2021-12-04-41.pdf
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2006477/fr/trouble-du-spectre-de-l-autisme-interventions-et-parcours-de-vie-de-l-adulte
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2006477/fr/trouble-du-spectre-de-l-autisme-interventions-et-parcours-de-vie-de-l-adulte
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2006477/fr/trouble-du-spectre-de-l-autisme-interventions-et-parcours-de-vie-de-l-adulte
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2006477/fr/trouble-du-spectre-de-l-autisme-interventions-et-parcours-de-vie-de-l-adulte
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2006477/fr/trouble-du-spectre-de-l-autisme-interventions-et-parcours-de-vie-de-l-adulte
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2835258/fr/pour-un-accompagnement-de-qualite-des-personnes-avec-autisme-ou-autres-troubles-envahissants-du-developpement
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2835258/fr/pour-un-accompagnement-de-qualite-des-personnes-avec-autisme-ou-autres-troubles-envahissants-du-developpement
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2835258/fr/pour-un-accompagnement-de-qualite-des-personnes-avec-autisme-ou-autres-troubles-envahissants-du-developpement
https://www.inclusion-asbl.be/outils/les-livrets-smile/
http://gncra.fr/wp-content/uploads/2021/03/KITCOM_GNCRA-2021_VF.pdf

En Belgique, les Hautes Ecoles sont environ 20 dans la partie francophone, et une dizaine dans |a partie
néerlandophone. Celles-ci se distinguent des universités, et proposent des enseignements, courts ou
longs, mais beaucoup plus spécialisés et professionnalisants que les universités, ce qui se transcrit
notamment dans la nécessité plus systématique d’effectuer des stages durant sa formation.
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e Les éducateurs spécialisés

BELGIQUE

Formation d'agent d'éducation, niveau secondaire (éducateur A2)

o Niveau d'étude/ . Type ,
Intitulé Diplome , . Durée Types de cours
Classe P d'établissement P
. 3§ CESS (Certificat de
3éme degré du , . .
. N I'Enseignement Secondaire . . . .
Dans secondaire / 5éme AT Sciences humaines, psychopédagogie,
I'enseignement Agent.e et 6eme secondaires . o . . formation sociale et économique,
. Ve . , . CQ6 (Certificat de Ecole secondaire 2 ans . ) .
secondaire de d'éducation de I'enseignement e R techniques éducatives corporelles,
. . . Qualification de 6eéme ) .
plein exercice technique de , . . déontologie + Stages
e année de |'Enseignement
qualification . -
Secondaire Supérieur)
Dans Centre Psychopédagogie, éducation a la
|'enseignement Agent.e . d'éducation et de communication et a la relation,
& . “g . Secondaire CESS CQ6 . 2 ans , L , . .
secondaire en d'éducation formation en éducation a la santé, formation sociale,
alternance alternance (CEFA) expression plastique et atelier lecture
Varie selon les
. établissements. 1
Formation e ' , "
d'agent Certificat d'éducateur, Ecole de an,1anou3ans,?2 Découverte du métier, approche
' e 2 . . . . niveau secondaire, . ans, etc. conceptuelle, approche méthodologique,
d'éducation en Educateur.ice Secondaire . . . promotion . . N . N :
. dispensé en promotion . Horaires variables : stage d'immersion, stage d'insertion,
promotion . sociale . . o .
. sociale (jour, soir, stage d'intégration
sociale .
samedi...) -
Fréquence variable
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Bachelier professionnalisant d'éducateur spécialisé (éducateur Al)
o 1 Niveau d'étude 1A Type ,
Intitulé / Dipléome ' Yp Durée Types de cours
Classe d'établissement
Formation théorique et pratique (stages)
1/ Spécialité en accompagnement psycho-
Formation en , e éducatif : filiere la plus répandue en
; Nécessité d'avoir .
Haute école - . Belgique francophone.
. Educateur obtenu un CESS . . f e s . .
Bachelier 1 . Bachelier Hautes écoles 3 ans 2/ Spécialité en activité socio-sportive :
. . spécialisé ou un titre . .
professionnalisant squivalent employer des techniques sportives et
(court) 9 d'expression corporelle pour favoriser le
développement des personnes. Publics
concernés : marginalité, déviance, rupture
Sciences humaines et sociales, Dimension
. . relationnelle de I'accompagnement psycho-
Duree : varie |, . s .
. éducatif, Identité professionnelle, Recherche
en fonction des . . ,
. . et méthodologie de I'accompagnement
établissements. , oo .
. psycho-éducatif, Dimensions
. . Ecoles en 3 ans, 3 ans et . .
Formation en Educateur . . . ) organisationnelles, collectives de
. . e Supérieur Bachelier promotion demi, 3 ans et . , .
promotion sociale spécialisé . . I'accompagnement psycho-éducatif,
sociale demien . . . .
. , pratiques d'accompagnement, Dimensions
journée, 3 ans . . . . . "
. sociologiques, publics spécifiques, identité
en soiree, 4 . ) .
ans professionnelle, Stage d’'immersion, Stage
d’insertion, Activités professionnelles de

formation

85



FRANCE

o . . A Type .
Intitulé Niveau d'étude/ Classe Diplome ' e \_/p Durée Types de cours
d'établissement
Nécessité d'avoir 3 ans

, . 1 450 heures Accompagnement social et éducatif

obtenu le baccalauréat Ecoles , . . e : o
f . d’enseignement | spécialisé, conception et conduite d'un
ou équivalent spécialisées .. s . . R
. . , A e théorique et projet éducatif et technique spécialisé,

Formation 2 OU obtention préalable Diplome d'Etat agréées par le . .
' e Educateur . A . e 2 100 heures (60 communication professionnelle et
d'éducateur o d'un dipléme d'aide d'Educateur Ministere : . . .
. e spécialisé L 4 . L e semaines) de équipe pluriprofessionnelle,
spécialisé médico-psychologique | Spécialisé (DEES) e . . .
ou d'auxiliaire de vie g formation dynamiques partenariales et en
) affaires sociales pratique. réseaus, initiation a la méthode de
sociale et 5 ans .
. . 15 mois de stage recherche + Stages
d'exercice .
pratique
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La principale différence en ce qui concerne la formation des éducateurs spécialisés en France et en
Belgique réside dans la pluralité des parcours de formation initiale en Belgique, quand la France
compte une unique voie. Ainsi, en Belgique, les « agents d’éducation » et éducateurs peuvent étre
formés sur des temporalités variables (entre 1 et 4 ans). La formation initiale en Belgique qui se
rapproche le plus de celle dispensée en France est réalisée dans les Hautes Ecoles, et donne un grade
de bachelier (équivalent de la licence). Si la formation est dispensée, en France, par des écoles
spécialisées, le dipldme confére néanmoins un grade de licence depuis 20182%,

En Belgique, le nombre d’heures de stage est variable en fonction des hautes écoles. A titre d’exemple,
650 heures de stages sont prévues pour les bacheliers de la formation « éducateur spécialisé en
accompagnement psycho-éducatif » de la Haute Ecole de la Province de Liége (HEPL)***.
Comparativement, en France, I'arrété du 20 juin 20072 prévoit trois périodes de stage, dont la
premiere peut aller de 980 a 1 260 heures et les deux suivantes sont de minimum 280 heures (soit un
total d’au moins 1 580 heures).

En revanche, le volume horaire des cours théoriques peut étre plus important en Belgique qu’en
France, puisque I'HEPL propose environ 1 760 heures de formation théorique, quand le référentiel
francais en impose 1 450. Les intitulés des cours théoriques dispensés dans la filiére francaise et dans
le bachelier spécialité accompagnement psycho-éducatif en Hautes Ecoles en Belgique semblent
toutefois plutot similaires.

L'autre différence réside dans la distinction de deux spécialités dans la formation en Haute Ecole en
Belgique (1/ accompagnement psycho-éducatif ; 2/ activités socio-sportives).

253 Décret n°2018-734 du 22 ao(t 2018 relatif aux formations et dipldmes du travail social [lien], venant modifier I'article
D612-32-2 du code de I'éducation [lien].

254 présentation de la formation : lien.

255 Arrété du 20 juin 2007 relatif au dipldme d’Etat d’éducateur spécialisé [lien]
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https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000037324454
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000043342325
https://www.hepl.be/fr/educateur-specialise-accompagnement-psycho-educatif
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000000278576#:~:text=Les%20candidats%20en%20situation%20d,aupr%C3%A8s%20d'un%20public%20diff%C3%A9rent.

e Les assistants sociaux

BELGIQUE

Assistant.e Social.e

o . i Type ,
Intitulé Diplome , . Durée Types de cours
P d'établissement yp
Dans I'enseignement
supérieur . o L . . . .
P . Assistant.e . X Droit, économie, histoire, psychologie, sociologie, sciences
Bachelier . Bachelier Haute école 3 ans .y . . .
. . social.e médico-sociales, méthodologie, stage
professionnalisant
(court)
Durée variable : 3
Ecole de ans, 3 ans Sciences humaines et sociales, introduction au droit et aux
Dans I'enseignement Assistant.e Bachelier . minimum, 4 ans... institutions, histoire et philosophie sociale, économie
de promotion sociale social.e P sociale Horaires et appliqguée, méthodologie, stage d'insertion, stage d'immersion,
fréquences stage d'intervention...
variables
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FRANCE

Type
Intitulé Dipléme , . Durée Types de cours
o d'établissement P
Intervention professionnelle (histoire du métier, champs
Ecoles d'intervention, la relation d'aide)Analyse des questions
A f e sociales de l'intervention (problémes sociaux, représentations
Diplome spécialisées . ipes . . "
. . p ‘. sociales, les différents publics, le territoire)Communication
Formation Assistant.e de d'Etat agréées par le .. e . . .
n . . - s (théories et cadre institutionnel de la communication, écrits
d'Assistant.e de service social d'Assistant.e Ministere 3ans . . .
. . . , professionnels, langue vivante) Dynamique
service social (ASS) de Service chargé des . o . , .
. ) interinstitutionnelle, partenariats et réseaux (histoire,
Social (DEASS) affaires . . . .\
sociales missions, fonctionnement des institutions ; des politiques

sociales ; partenariats ; formes de médiation ; introduction au
droit)

La encore, il existe une différence significative quant au nombre d’heures de stage exigées en France et en Belgique. En France, 1 820 heures de stages (soit
52 semaines) sont imposées durant les trois ans de formation?®®. En Belgique, le volume horaire consacré aux stages est variable. Mais a titre d’exemple, la

257

HEPL prévoit 716 heures de stage pour le bachelier d’assistant.e social.e*’.

25 Arrété du 22 ao(t 2018 relatif au dipléme d’Etat d’assistant de service social [lien]
257 Présentation de la formation : lien
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https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFARTI000037324656
https://www.hepl.be/fr/assistant-social#:~:text=Votre%20parcours%20acad%C3%A9mique&text=Les%20%C3%A9tudiants%20r%C3%A9alisent%20210%20heures,l'entretien%20de%20service%20social.

e Les psychologues

La formation pour devenir psychologue comporte le méme nombre d’années en France et en
Belgique : 5 années universitaires, dont 3 en licence (France) / Bachelier (Belgique) et 2 en master.

En Belgique, il y a plusieurs cursus universitaires impliquant de la psychologie. Un premier est centré
uniquement sur cette discipline (Bachelier en Sciences psychologiques puis master en sciences
psychologiques).

Mais d’autres cursus allient psychologie et sciences de I"’éducation en bachelier (master sciences
psychologiques), et certaines universités proposant ce diplome (UCLouvain par exemple) dispensent
notamment des cours sur la psychologie des personnes en situation de handicap (durant le bachelier).

Les « finalités » (spécialités) des masters en Belgique sont les suivantes : psychologie clinique et
psychopathologie; neuropsychologie et développement cognitif; psychologie sociale et
interculturelle ; psychologie du travail, psychologie économique et des organisations.

En France, il y a un unique cursus de formation en licence. Aucun module de formation n’est
spécifiguement orienté sur la psychologie des personnes en situation de handicap (bien que certaines
Universités proposent peut-étre cette spécificité). Les spécialités des masters de psychologie en
France sont les suivantes : psychologie ; psychologie clinique, psychopathologie et psychologie de la
santé ; psychologie sociale, du travail et des organisations; psychologie de I'éducation et de la
formation ; psychopathologie clinique psychanalytique.

Psychomedia rapporte les propos d’un enseignant belge en psychologie qui explique que, selon lui :
« les différences d’approche entre les facultés belges et certaines de leurs homologues francaises, [sont]
"encore trés marquées, voire beaucoup trop, par l'influence persistante du courant psychanalytique,
bien moins présent ici, et ol se développent davantage les aspects scientifiques de la psychologie". »*>®
Cela laisse a penser que, si les contenus affichés dans les référentiels de métier des deux pays®*®
semblent plutdt convergents, il existe probablement des divergences théoriques et pédagogiques
importantes quant a I’'enseignement de la psychologie.

238 [lien]
259 En France [lien]
En Belgique [lien]

90


http://www.psychomedia.qc.ca/psychologie/2019-01-23/master-france-belgique
https://metiers.anfh.fr/metiersanfh/genpdf/576/fiche-Psychologue%20.pdf
https://metiers.siep.be/metier/psychologue/

e Les psychomotricien.ne.s

BELGIQUE

. A Type .

Intitulé Diplome d'établissement Durée Types de cours

Bachelier en Bachelier en , Sciences fondamentales et biomédicales, sciences
o o Haute école 3 ans . , e
psychomotricité psychomotricité humaines, I'art de la psychomotricité + Stages.

FRANCE
\ A T \

Intitulé Diplome ype Durée Types de cours

d'établissement

8 domaines d'enseignement : santé publique ;
anatomie ; physiologie neuromusculaire et notions de
3 ans neuro-physiopathologie ; psychologie ; psychiatrie ;
psychomotricité générale ; pédiatrie et neuro-
pédiatrie ; pratiques psychomotrices + Stages

Instituts payants
de formation,
agréé parle
Préfet de Région

Dipléme d'Etat de

.. Psychomotricien.ne
psychomotricien

Les formations en psychomotricité en France et en Belgique semblent a peu prés équivalentes, a ceci prés que le nombre d’heures de stage peut varier d’'une
Haute Ecole a I'autre en Belgique : par exemple, 'HEPL impose 820 heures sur les trois années de formation?®, et la Haute Ecole Libre Mosane 690. En France,
le volume horaire des stages pour le dipldme d’Etat de psychomotricien s’éléve a 680 heures®®.

260 présentation de la formation : lien.
261 Arrété du 7 avril 1998 relatif aux études préparatoires au dipldme d’Etat de psychomotricien : lien.
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https://www.hepl.be/fr/bach-psychomotricite
https://solidarites-sante.gouv.fr/fichiers/bo/1998/98-24/a0241520.htm

e Les orthophonistes et logopédes

En France, la formation du certificat de capacité d’orthophoniste est encadrée par un référentiel?®?
précisant que celle-ci se déroule sur 5 ans (licence puis master). Elle comprend :

- 9373 heures de cours en cours,
- Dont 1830 heures de stage, réparties de maniere précise sur les 5 années d’étude.
En Belgique, deux types de cursus peuvent étre envisagés pour devenir logopede :

- 1/ Un bachelier professionnalisant en Haute Ecole, en 3 ans
La grade de bachelier en Logopédie donne accés au titre de logopéde?®. La formation se compose de
savoirs théoriques, de cours pratiques dont les contenus sont variables, et de stages d’insertion
professionnelle, dont le volume horaire differe en fonction des écoles.

- 2/ Un master universitaire, en 5 ans
Celui-ci comprend deux cycles : un bachelier de transition (non professionnalisant) de trois ans en
sciences psychologiques et de I’éducation, orientation logopédie, puis un master en logopédie de deux
ans. Le master est aussi accessible avec un bachelier professionnalisant d’une Haute Ecole, sous
certaines conditions.

Le bachelier prévoit des cours théoriques et des cours pratiques, mais pas nécessairement de stage :
cela dépend des établissements. Plusieurs universités proposent un volume horaire de 600 heures de
stage en master?,

e Les ergothérapeutes
En Belgique comme en France, la formation pour devenir ergothérapeute dure 3 ans.

En France, le dipldme d’Etat d’ergothérapeute est assuré par des instituts de formation en
ergothérapie, et comprend une formation théorique de 2 000 heures (784 en cours magistraux et
1 206 en travaux dirigés)®®. Le contenu de la formation est indiqué dans le référentiel?®®,

En Belgique, le bachelier en ergothérapie est assuré par des Hautes Ecoles. Ses modalités sont
précisées dans un référentiel de compétences®®’. Celui-ci ne donne pas d’indication sur les intitulés de
cours souhaités (mais plutot des orientations globales) ou sur leur volume horaire, ni sur le nombre
d’heures de stage nécessaires a I'obtention du diplome (bien qu’il y soit toutefois stipulé que « les
stages en milieu professionnel constituent une dimension centrale de la formation dispensée par les
Hautes Ecoles. »).

Les compétences décrites dans les référentiels de la France et de la Belgique semblent a peu prés
équivalentes.

En bref, il existe des différences dans les modalités de formation entre la France et la Belgique, et cela
est plus caractéristique encore dans les métiers du social que dans les filieres médicales ou

262 Référentiel de formation du certificat de capacité d’orthophoniste : lien.

263 Arrété royal relatif au titre professionnel et aux conditions de qualification requises pour I'exercice de la profession de
logopede et portant fixation de la liste des prestations techniques et de la liste des actes dont le logopéde peut étre chargé
par un médecin : lien.

264 | jen.

265 Arrété du 5 juillet 2010 relatif au dipléme d’Etat d’ergothérapeute [lien].

266 Référentiel de formation, Annexe Il du référentiel de compétences du dipldme d’Ergothérapeute [lien].

267 Référentiel de compétences, bachelier en ergothérapie [lien].
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https://medecine.univ-nantes.fr/medias/fichier/referentiel-formation-orthophoniste-267389_1488190794702-pdf
https://studylibfr.com/doc/6480255/l-arr%C3%AAt%C3%A9-royal-du-20-octobre-1994
https://pro.guidesocial.be/articles/fiche-metier/article/les-formations-pour-devenir-logopede-en-belgique
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000022447668/
https://ife.chu-rouen.fr/wp-content/uploads/sites/35/2017/03/Referentiel-de-competences-DEE.pdf
https://www.he2b.be/documents/ISEK/RC277_BA-TC_Ergoth%C3%A9rapie.pdf

paramédicales. Si les intitulés et les orientations d’'un méme diplédme en France et en Belgique
semblent plutét convergents, la répartition des cours et des heures de stage peut étre trés disparate.
Par ailleurs, les équivalences de diplome entre la Belgique et la France peuvent étre difficiles voire
totalement empéchées. C’'est notamment le cas pour les diplémes de psychomotriciens belges, qui ne
sont pas reconnus en France?®, sans que les raisons ne soient clairement précisées?®,

268 Ljen.
269 | jen.
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https://hauts-de-france.dreets.gouv.fr/Reconnaissance-des-qualifications-professionnelles-dans-le-domaine-de-la-sante#:~:text=Les%20Professions%20concern%C3%A9es%20%3A&text=Ni%20la%20formation%2C%20ni%20la,autorisation%20d'exercice%20en%20France.
https://www.senat.fr/questions/base/2016/qSEQ160220136.html

CONCLUSION

Issue d’un projet européen co-piloté par deux associations, respectivement francaise et belge, ce
projet d’étude comparée a poursuivi une ambition forte, mais qui s’est traduit par des objectifs
opérationnels humbles.

Une ambition forte : contribuer a étayer la dynamique interculturelle initiée par le projet RESALIANCE
entre deux territoires frontaliers, et plus largement entre la Belgique et la France. Ces deux pays
bénéficient (pour les Provinces de Wallonie et Bruxelles) d’'une communauté de langue et d’'une longue
tradition coopérative dans le champ médico-social. Longtemps pourtant, les acteurs frangais se sont
interrogés sur les raisons qui faisaient que les instituts belges réussissaient a accueillir certains profils
(avec autisme sévere, d'importants troubles du comportement...) la ou les établissements frangais ne
parvenaient pas a maintenir un accueil durable et satisfaisant. Mieux comprendre 'organisation de
I'offre médico-sociale et les pratiques professionnelles d’un coté et de I'autre de la frontiére peut
contribuer a répondre a cette problématique, dans le contexte du plan de réduction des départs non
souhaités vers la Belgique.

Des objectifs humbles : dans le temps imparti, 'enquéte s’est limitée a I'’étude des grands cadres
organisationnels (politiques publiques). Elle constitue ainsi une premiere étape, sans étre a3 méme de
répondre complétement a la finalité d’'une meilleure connaissance comparée des pratiques concretes
et des résultats auxquelles elles aboutissent. Il importerait ainsi de poursuivre cette ambition par des
travaux ultérieurs, en rencontrant des personnes accompagnées, leurs proches et des professionnels.

Néanmoins, différentes dimensions de la problématique ont pu étre explorées dans une dynamique
comparative : I'ampleur du phénomeéne de 'accueil des Francais et plus spécifiquement des personnes
TSA au sein des ESMS Belges, les politiques TSA mises en ceuvre sur les deux territoires, les allocations,
I'accompagnement des personnes, la scolarisation et la démarche diagnostic.

Concernant I'ampleur du phénomene des départs en Belgique, I'exploration des différents rapports
permet d’identifier une certaine récurrence en termes de profils des personnes, origine géographique
et age des ressortissants concernés par I'accueil en Belgique, d’avoir une vue d’ensemble de I'ampleur
du phénomene de I'accueil des ressortissants frangais en région wallonne et d’identifier plusieurs
composantes qui concourent aux départs en Belgique (manque de place sur le territoire francais pour
les situations complexes, spécificités de I'offre belge).

En termes de politiques publiques, I'étude a permis d’identifier que des politiques dédiées aux TSA
sont mises en ceuvre sur les deux territoires étudiés et qu’elles comportent des similarités, tant du
point de vue des objectifs visés (inclusion, qualité de vie, citoyenneté, continuité et fluidité du parcours
des personnes), que des leviers mobilisés pour les atteindre (renforcement du repérage et du
diagnostic précoces; production, diffusion des connaissances et formation des professionnels;
réorientation et structuration de I'offre ), ou encore dans les approches et principes qui les sous-
tendent.

En matiére de compensation et d’orientation, I'enquéte tend a montrer que si les systémes
d’allocations sont globalement équivalents sur les deux territoires, quelques différences existent entre
la France et la Wallonie.
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Tout d’abord, comme indiqué par Mme R., la « catégorisation » du handicap est différente en France
et en Wallonie. De plus, la question de I’évaluation d’une situation est abordée différemment,
notamment du point de vue des outils mobilisés (GEVA pour la MDPH Francaise, SMAF 2’ en Wallonie).
En outre, les procédures d’orientation different d’un territoire a I'autre, notamment concernant le
secteur enfant. En effet, si les situations adultes bénéficient d’'une analyse préalable par les équipes
pluridisciplinaires des bureaux régionaux qui « attribuent a la personne une catégorie de handicap et
une catégorie de subventionnement?’! », ce n’est pas le cas des situations des plus jeunes pour qui
cette analyse est « déléguée » aux SRJ qui ont la liberté « de décider de I'accompagnement d’un
jeune?”? » avec néanmoins I'obligation de signifier 'admission de I'enfant a I’administration sous trois
mois, qui valide ou invalide la décision.

Concernant le diagnostic, la pré-enquéte met en relief de nombreux points communs entre la France
et la Wallonie. Ainsi, on observe que les deux territoires tendent a structurer le repérage et le
diagnostic des TSA sous forme de lignes diagnostic, plus particulierement dans le champ de I’enfance.
En termes d’outils d’évaluation, ceux qui sont recommandés et mobilisés sur les deux territoires sont
peu ou prou identiques. En outre, la France et la Wallonie rencontrent une problématique commune
concernant le repérage et le diagnostic des personnes adultes : le déficit d’offre pour le diagnostic, un
répertoire d’outils d’évaluation moins large que pour les mineurs.

En termes d’accompagnement, les politiques relatives au secteur social et médico-social déployées sur
les territoires francais et wallons procédent d’'une méme dynamique de personnalisation et de
continuité de parcours de la personne. A ce titre, les pouvoirs publics soumettent, des deux cotés de
la frontiere, les établissements et structures a la mise en ceuvre de certains outils réglementaires et
tendent a corréler les financements attribués aux établissements a la qualité de service rendu aux
personnes en situation de handicap et a la personnalisation de leur accompagnement. Les
établissements belges accompagnant des ressortissants francais, sont, dans le cadre des accords
franco-wallons, soumis peu ou prou aux mémes obligations que les établissements francais et sont
susceptibles de faire I'objet d’un contréle de I'une ou I'autre des autorités de contrdle.

Sur ce theme la différence majeure entre les deux territoires réside dans I'organisation de
I’enseignement et dans ses modalités de mise en ceuvre, bien que la France et la Wallonie tendent a
organiser les réponses dans une visée inclusive et a rapprocher les enfants et adolescents en situation
de handicap du systeme scolaire ordinaire. En effet, I'enseignement spécialisé Belge s’est structuré
tres tot autour d’une visée intégrative, permettant a tous les enfants en situation de handicap d’avoir
acces a l'école, notamment en milieu ordinaire. La France, quant a elle, a plus tardivement développé
et déployé cette scolarisation, dans un premier temps dans des ESMS, et plus difficilement dans le
milieu ordinaire, a I'aide de compensations. Méme s’il est a noter une tendance actuelle a
I’externalisation des unités d’enseignement, afin de répondre a un principe d’inclusion.

Al'issue de cette enquéte, plus que de réelles différences, il convient de conclure a des nuances entre
la France et la Wallonie en matiére d’accompagnement des personnes TSA. Comme indiqué plus haut,
I’hypothése d’une « spécificité belge » de 'accompagnement des personnes avec TSA demanderait a
étre testée a l'aune d’une enquéte qualitative, reposant sur des entretiens avec des personnes
accompagnées, leurs familles et des professionnels permettant de comparer les pratiques réelles.

270 Systéme de Mesure de I’Autonomie Fonctionnelle
271 Extrait d’entretien madame R.
272 Op.cit.
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ANNEXES

Annexe 1 : cartographie des territoires wallons

L'offre médico-sociale a été étudiée en France a partir d’une extraction du répertoire FINESS (Fichier
National des Etablissements Sanitaire et Sociaux) au 04/03/2022. Nous n’avons pas pu accéder a des
données similaires coté Belge.

Nombre de structures

Ardennes

Marne

Ensemble

213

ESMS Adulte 41 52% 88 66% 129

EAM 0 0% 2 1% 2 1%
Equipe mobile 0 0% 2 1% 2 1%
ESAT 9 11% 14 10% 23 11%
Etablissement expérimental adulte 2 3% 0% 2 1%
Etablissement et service de pré-orientation 1 1% 1 1% 2 1%
FAM 6 8% 12 9% 18 8%
Foyer de vie 6 8% 21 16% 27 13%
Foyer d'hébergement 5 6% 10 7% 15 7%
MAS 3 4% 5 4% 8 4%
SAMSAH 4 5% 4 3% 8 4%
SAVS 4 5% 17 13% 21 10%
UEROS 1 1% 0% 1 0%

38 48% 46 34% 84  39%
CAFS 1 1% 2 1% 3 1%
CAMSP 1 1% 3 2% 4 2%
CMPP 1 1% 3 2% 4 2%
EEAP 2 3% 2 1% 4 2%
Etablissement expérimental enfant 3 1% 0 0% 3 1%
IEM 0 0% 2 1% 2 1%
IES 1 1% 1 1% 2 1%
IME 10 13% 9 7% 19 9%
ITEP 6 8% 6 4% 12 6%
SESSAD 13 16% 18 13% 31 15%

134

100%

100%

On compte 213 ESMS dont 79 dans les Ardennes et 134 dans la Marne. La ratio ESMS enfant / adulte
est plutot équilibré dans les Ardennes (52 % ESMS adulte, 48 % ESMS enfant). Dans la Marne, les ESMS
adulte sont beaucoup plus nombreux (66 % contre 34 %).

A cela s’ajoute une Plateforme de Coordination et d’Orientation (PCO) dans chacun des deux territoires
et 5 Groupes d’Entraide Mutuelle (GEM) autisme dont 4 dans le département marnais.
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Carte 1 — Localisation des ESMS pour I’enfance en France
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Carte 2 — Localisation des ESMS pour adulte en France
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Capacité total Ardennes Ensemble
Taux Taux Taux
ESMS Adulte RElploses d'équipement* AM[EHEES d'équipement* DEplaces d'équipement*
1525 | 12,2 3333 12,0 4858 11,8
EAM 0 0 77 0,3 77 0,2
Equipe mobile 0 0 0 0 0 0
ESAT 647 5,2 1183 4,2 1830 4,5
Etablissement 20 0,2 0 0 20 0,05
expérimental adulte
Etablljssertnent e.t service 10 01 55 01 35 0,1
de pré-orientation
FAM 99 0,8 258 0,9 357 0,9
Foyer de vie 208 1,7 435 1,6 643 1,6
Foyer d'hébergement 91 0,7 325 1,2 416 1,0
MAS 170 1,4 297 1,1 467 1,2
SAMSAH 56 0,4 64 0,2 120 0,3
SAVS 224 1,8 669 2,4 893 2,2
UEROS 0 0 0 0 0 0
Taux Taux Taux
ESMS Enfant Nb places d'équipement** Nb places d'équipement** Nb places d'équipement**
1115 | 18,5 1427 10,7 2542 13,2
CAFS 3 0,05 13 0,10 16 0,08
CAMSP 0 0 0 0 0 0
CMPP 0 0 0 0 0 0
EEAP 75 1,25 65 0,49 140 0,73
Etablissement 18 0,30 0,00 18 0,09
expérimental enfant
IEM 0 95 0,72 95 0,49
IES 55 0,91 65 0,49 120 0,62
IME 559 9,30 659 4,96 1218 6,31
ITEP 97 1,61 105 0,79 202 1,05
SESSAD 308 5,12 425 3,20 733 3,80

Taux d'équipement -
Nombre de places

installées pour 1000

habitants de 0 a 59 ans
*Nombre de places installées pour 1000 habitants de 20 a 59 ans
** Nombre de places installées pour 1000 habitants de 0 a 19 ans

On compte 7 400 places dans les ESMS ardennais et marnais, ce qui représente 12,4 places pour 1000
habitants de 0 a 59 ans. Le taux d’équipement des Ardennes est supérieur a celui de la Marne (14,3 %o

contre 11,6 %o).

Le nombre moyen de places par structure est de 35 places, environ 30 places par ESMS enfant et 38
places par ESMS adulte. La moitié des structures ont une capacité supérieure a 27 places. L'amplitude
du nombre de places varie de 3 a 125 places dans les ESMS enfant et de 2 a 170 chez les adultes.
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Nombre de places agréées TSA selon la catégorie d’ESMS, par département

Part des places TSA sur

I’ensemble des places Ardennes Ensemble
ESMS Adulte | 1% 2%
EAM 0 24 31% 24 31%
ESAT 5 1% 0 0,0% 5 0,3%
FAM 15 15% 35 14% 50 14%
Eta blIi.ssement 3 44% 0 / 8 44%
expérimental enfant
IME 82 15% 53 8% 135 11%
SESSAD 6 2% 44 10% 50 7%
Total général 116 4% 156 3% 272 4%

11 % (24/213) des structures de ces 2 départements ont des places agréées TSA. Dans les Ardennes
cette part monte a 18 % contre 7 % dans la Marne. De plus, quel que soit le département, il y a
davantage d’ESMS avec des places agréées TSA dans le secteur de I'enfance (23 % contre 4 %).

Ces 24 ESMS regroupent 272 places agréées TSA, soit 4 % de I'’ensemble des places des deux territoires.
Quel que soit le département, il y a davantage de places agréées TSA dans le secteur de I'enfance (8 %
contre 2 % dans le secteur adulte.
A noter que 44 % des places des établissements expérimentaux pour enfant sont des places TSA et

c’est le cas pour 31 % des places d’EAM.
Carte 3 — Nombre de places TSA dans les ESMS en France
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