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Résumé

En juin 2015, le Conseil fédéral a adopté un rapport analysant la situation des enfants et des jeunes atteints d’au-
tisme ou d’un autre trouble du développement en Suisse. Répondant au postulat déposé en 2012 par le conseiller aux
Etats Claude Héche, ce rapport présente la situation dans les domaines de la détection, de la prise en charge et du
soutien aux parents. Il fournit également des recommandations visant a améliorer leur situation. L'article suivant ré-
sume le rapport de recherche sur lequel le Conseil fédéral s'appuya pour adopter sa prise de position. La discussion
politique au sujet de ces recommandations n'est pas I'objet de cette contribution.

Zusammenfassung

Der Bundesrat hat im Juni 2015 einen Bericht zur Situation von Kindern und Jugendlichen mit Autismus oder einer an-
deren Entwicklungsstérung in der Schweiz verabschiedet. In Erfillung des im Jahr 2012 von Stdnderat Claude Héche
eingereichten Postulats liefert dieser Bericht eine Bestandsaufnahme in Bezug auf Erkennung, Betreuung und Eltern-
unterstiitzung und formuliert Empfehlungen zur Verbesserung der Situation. Der folgende Artikel fasst den For-
schungsbericht zusammen, auf dessen Grundlage der Bundesrat seine Stellungnahme verabschiedete. Die politische
Diskussion dieser Empfehlungen ist nicht Gegenstand des vorliegenden Beitrages.

Contexte'

Le présent rapport analyse la situation des
enfants et des jeunes atteints d'autisme ou
d'autres troubles envahissants du dévelop-
pement en Suisse.

Depuis une dizaine d'années, les troubles
du spectre de 'autisme (TSA) retiennent de
plus en plus l'attention du grand public et
des milieux scientifiques (Gundelfinger,
2013; Herbrecht et al., 2013 ; Rajower et al.,
2013). Parallélement, les documents scienti-
fiques et les résultats de recherche sur la si-
tuation de vie et de prise en charge des per-
sonnes atteintes d'autisme ou d'autres
troubles envahissants du développement
sont encore peu nombreux en Suisse et ils
sonten général limités a des themes donnés.

C'est dans ce contexte que s'inscrit l'inter-
pellation 12.3317 « Soutien offert aux per-
sonnes atteintes d'autisme ou d'un trouble
envahissant du développement» déposée
en mars 2012 par le conseiller aux Etats
Claude Héche. En réaction a la réponse du
Conseil fédéral, il a déposé en septembre
2012 le postulat 12.3672, qui demande que
la situation des personnes « atteintes d'au-
tisme ou d'un trouble envahissant du déve-
loppement » soit analysée afin notam-
ment:

« 1. d'obtenir une vue d'ensemble de la dé-
tection, de la prise en charge et du sui-
vi au niveau des cantons et de la Confé-
dération;

T Ce résumé est repris intégralement de la source originale, avec I'aimable autorisation de I’OFAS.
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2. de déterminer si les mesures actuelle-
ment prises sont suffisantes en termes
quantitatif et qualitatif et permettent une
optimisation des moyens et ressources
mis a disposition des différents acteurs;

3. d'étudier différentes pistes d'améliora-
tion possibles, par exemple au niveau de
la collaboration et de la coordination in-
tercantonale, voire la possibilité d'établir
une stratégie commune fixant des lignes
d‘action prioritaires. »

Le but visé par le projet de recherche était de
répondre a ces points et de permettre a I'Of-
fice fédéral des assurances sociales d’obte-
nir des bases pour répondre au postulat.
L'objectif était résumé comme suit
dans I'appel d'offres relatif au projet:
« L'objectif du projet est d'acquérir des
connaissances sur l'autisme et d'autres
troubles précoces du développement et
d'étudier leur apparition et leur traite-
ment par les différentes institutions et
professions. L'objectif est d'évaluer
I'adéquation des traitements aux be-
soins, de mettre en évidence les bonnes
pratiques et d'identifier les besoins d'in-
tervention. »

Pour concrétiser le but visé par le projet,
trois domaines thématiques prioritaires ont
été définis dans le contexte de I'action des
professionnels :

e symptoémes et diagnostics;

e inventaire des offres et des structures de
détection, de prise en charge et de sou-
tien;

e coordination et coopération.

Le but du projet était de décrire en détail la
situation et d’analyser les rapports entre be-
soin, offre et demande pour chaque champ
d'action, en tenant compte des interfaces et

des processus de coordination entre les dif-
férentes offres institutionnelles. Le projet
visait en outre a relever des exemples de
bonnes pratiques pour en déduire des re-
commandations.

Méthodologie
La premiére étape a consisté a délimiter le
groupe dont la situation de prise en charge
allait étre étudiée scientifiquement dans le
cadre du projet. Pour ce qui est de I'age,
c'est la phase de I'enfance et de la jeunesse
telle que définie dans le rapport des Nations
Unies (2012) qui a servi de critére. Celle-ci
prend fin avec le 25¢ anniversaire. En termes
de diagnostic, le projet s'est focalisé sur les
troubles du spectre de I'autisme, mais s'est
également penché sur d'autres diagnostics
particulierement proches, avec certains
symptdmes en commun, a savoir surtout les
diagnostics suivants: troubles hyperkiné-
tiques et TDAH, retard mental, troubles du
développement de la parole et du langage,
ainsi que, en Suisse romande, psychoses
primaires du jeune enfant?.

Le processus de recherche comprend
les étapes suivantes:
e analyse de I'état de la recherche;
¢ collecte de données statistiques;
¢ entretiens avec des experts;
e exploitation des données statistiques et

des entretiens.

Certaines étapes se succedent, tandis que
d'autres sont imbriquées les unes dans les
autres.

L'analyse de I'état de la recherche se
concentre sur I'étude de la littérature scien-

2 Le terme «psychose primaire du jeune enfant» a
été abandonné des classifications internationales
dans les années 1980, mais il est toujours utilisé en
suisse romande, notamment dans le code Al 406.
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tifique sur le dépistage, les interventions,

I'accompagnement et le soutien des enfants

et des jeunes présentant un TSA ou un dia-

gnostic voisin. En outre, les résultats
d'autres projets de recherche (dont certains
n‘ont pas encore été publiés) menés par les
membres de |'équipe ont été analysés dans

I'optique du présent projet et intégrés dans

les étapes suivantes.

Les sources de données envisagées
pour la collecte et I'exploitation de données
statistiques étaient le registre central de
|'assurance-invalidité, les secteurs de la for-
mation et de la santé de I'Office fédéral de
la statistique, les assureurs-maladie, les so-
ciétés de discipline médicale, les directions
cantonales de la santé et de la formation,
les hopitaux et cliniques (et en particulier
les services de pédopsychiatrie), ainsi que
les centres de consultation et services spé-
cialisés en autisme.

Parmi ces sources de données, quatre
se sont révélées utiles pour les analyses. Il
s'agit, par ordre d'importance décroissante
pour I'ensemble de la Suisse, des sources
suivantes:

e e registre central de I'assurance-invali-
dité (Centrale de Compensation, CdC);

e |es services de pédopsychiatrie;

e les centres de consultation et services
spécialisés en autisme (a titre secon-
daire);

e |es services cantonaux (directions de la
formation, services de psychologie sco-
laire, autorités cantonales en charge des
affaires sociales, de la protection de la
jeunesse et de |'éducation et du conseil
précoces; a titre secondaire).

Au total, 35 entretiens ont été menés entre
février et avril 2014 avec des experts des
domaines «diagnostic», «interventions »,
«éducation et formation », «insertion pro-

Revue suisse de pédagogie spécialisée, 1/2016

RAPPORT NATIONAL SUR L"AUTISME

fessionnelle », « soutien aux familles et en-
couragement de I'autonomie » et « conseil
et coordination », dont 22 en Suisse aléma-
nique et 13 en Suisse latine. Les experts ont
été sélectionnés de maniére a prendre en
compte aussi largement que possible ces
domaines et les différents parcours profes-
sionnels, ainsi que les grandes régions de
Suisse définies par |'Office fédéral de la sta-
tistique (région lémanique, espace Mittel-
land, Suisse du Nord-Ouest, Zurich, Suisse
orientale, Suisse centrale, Tessin). Les ex-
perts interrogés venaient des contextes ins-
titutionnels suivants: services et cliniques
pédopsychiatriques, services de pédiatrie,
éducation précoce spécialisée, centres de
thérapie, scolarisation intégrée ou séparée,
internats scolaires, services de reléve,
centres de consultation, entreprises de for-
mation et d'insertion professionnelles,
orientation professionnelle de I'Al, associa-
tions de parents. Les données ont été ex-
ploitées a 'aide de la méthode d'analyse
qualitative de contenu développée par
Mayring (2010) et Kuckartz (2012), et de la
technique de structuration de contenu.

Résultats

Exploitation des données statistiques

Les résultats de I'analyse des données

statistiques peuvent étre résumés comme

suit.

1. Sur les plus de 30 000 personnes figu-
rant dans le fichier de données extrait du
registre central de I'Al de la CdC, pres de
10% présentent un trouble du spectre
de l'autisme, prés de 5 %, un retard
mental (code? 403 ou 502) et une grande
majorité (soit un peu plus de 85 %), un
autre diagnostic (code 404 ou 649).

3 Codes pour la statistique des infirmités et des
prestations de I'Al.
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L'age d'entrée a I'Al est le plus bas chez
les personnes présentant un trouble du
spectre de l'autisme: trois quarts des
membres de ce groupe ont bénéficié de
prestations avant I'age de 7 ans. Pour ce
qui est des codts par téte des prestations
financées par I'Al, on constate des diffé-
rences marquées entre les diagnostics et
entre les régions.

2. L'incidence des prestations Al pour les
personnes présentant un trouble du
spectre de I'autisme a augmenté drasti-
quement: elle est cinq fois plus élevée
pour les enfants et jeunes nés en 2004
qu'elle ne I'était pour ceux nés en 1983.

3. Les données disponibles ne permettent
pas de tirer de conclusions fiables sur la
prévalence des troubles du spectre de
I'autisme en Suisse, car seuls les enfants
et les jeunes qui touchent des presta-
tions de I'Al figurent systématiquement
dans le corpus de données. On peut sup-
poser qu'ily a un lien entre la gravité des
troubles et la perception de prestations
de I'Al.

4. Le croisement entre les diagnostics des
services de pédopsychiatrie et les don-
nées de la CdC montre que 30 % des en-
fants et des jeunes pour lesquels un dia-
gnostic d'autisme a été posé n'entrent
pas, selon I'Al, dans la catégorie des per-
sonnes affectées d'un trouble du spectre
de 'autisme.

L'entrée en matiére de I'Al prend en
moyenne 60 jours. Cela signifie que les pre-
mieres prestations sont octroyées deux
mois aprés la pose du diagnostic par le ser-
vice de pédopsychiatrie.

Résultats des entretiens menés
avec les experts

Les 35 entretiens réalisés ont permis de dé-
crire et d'évaluer la situation en Suisse et
d'identifier les mesures a prendre dans les
domaines professionnels «diagnostic»,
«interventions », «éducation et forma-
tion», «insertion professionnelle», «sou-
tien aux familles et encouragement de I'au-
tonomie » et « conseil et coordination ». Les
caractéristiques des différents domaines
ont été analysées par région linguistique,
puis une comparaison a été établie entre les
régions. Les principaux résultats tirés de la
tres grande quantité de données recueillies
sont résumés ci-apres.

Diagnostic

Sile nombre de centres diagnostiques com-
pétents augmente, les experts relévent
néanmoins des différences régionales, ain-
si qu'un besoin persistant de développe-
ment. L'offre de centres de compétence spé-
cifiques, ol des connaissances interdiscipli-
naires servent de base a une pose de dia-
gnostic différenciée et standardisée, suivie
de conseils aux personnes concernées, s'est
révélée en quelques endroits étre une me-
sure professionnelle adéquate. Mais une
méthode diagnostique standardisée fait en-
core défaut a beaucoup d'endroits.

Quelle que soit la région, les experts
considérent qu‘une qualification de base
concernant |'autisme pour tous les profes-
sionnels impliqués directement ou indirec-
tement dans le processus diagnostique, no-
tamment dans les domaines de la pédiatrie,
de la psychiatrie, de la psychologie et de
I'éducation spécialisée, contribuerait consi-
dérablement a optimiser la pose de dia-
gnostic. Cette qualification est jugée es-
sentielle aussi bien pour accroitre la sensi-
bilisation aux troubles du spectre de |'au-
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tisme que dans le contexte du diagnostic
différentiel.

Interventions

Si la situation s'est améliorée au cours des
dix derniéres années, les entretiens menés
font apparaitre quelques situations problé-
matiques dans toutes les régions. La pre-
miére, soulignée par de nombreux experts,
est le manque de mesures d'éducation pré-
coce intensive, aussi bien sous la forme de
programmes de thérapie comportementale
spécifiques que de mesures interdiscipli-
naires ou de pédagogie spécialisée élargies.
Autre probléme relevé, le fait que de nom-
breuses offres thérapeutiques ne ciblent
pas spécifiquement I'autisme, ce que les ex-
perts mettent en relation avec une qualifi-
cation parfois insuffisante des prestataires.

Sur le plan du financement, la problé-
matique de la coordination d'offres spéci-
fiques a l'autisme, qui sont financées soit
par les cantons soit par I'Al, est discutée
dans toutes les régions. Dans ce contexte,
on a constaté d'une part des inégalités de
traitement entre les régions et, d'autre part,
la difficulté qu'il y a a coordonner le conte-
nu de mesures qui sont proposées par des
organismes responsables différents en des
lieux différents. Le fait que le financement
se fasse en fonction de I'ordre professionnel
et non de la spécificité de I'offre est souvent
critiqué a cet égard.

En ce qui concerne les mesures a
prendre, les experts estiment que I'on peut
résoudre ces situations problématiques en
développant les qualifications des profes-
sionnels, en clarifiant la garantie financiére
des interventions adéquates et en dévelop-
pant des prestations de qualité, qui ré-
pondent aux recommandations scienti-
fiques actuelles, aussi bien pour la petite
enfance que pour |'age scolaire.
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Education et formation

Dans le domaine « éducation et formation »,
les conditions cadres cantonales sont les
principaux éléments permettant de décrire la
situation au niveau suisse. Un certain nombre
de réflexions et de mesures a prendre s‘ap-
pliquent néanmoins a toutes les régions.

A ce propos, relevons tout d'abord les efforts
pour mettre en place des mesures d'appui fa-
vorisant la scolarisation intégrée. Si les ex-
perts ont pu citer quelques cas isolés de réus-
site, ils pointent surtout du doigt deux pro-
blemes: le manque d'expérience et les mau-
vaises conditions cadres de mise en ceuvre,
qui font que les besoins spécifiques ne sont
souvent pas suffisamment pris en compte.
Un deuxiéme aspect commun a toutes les ré-
gions est l'insuffisance des places dans les
écoles pour les enfants concernés, surtout
s'ils présentent également un retard mental.

Concernant les mesures a prendre,
tous les experts s'accordent pour évoquer la
nécessité d'instaurer et de développer des
stratégies d'appui scolaire axées sur I'au-
tisme, que ce soit pour la scolarisation dans
une école ordinaire ou dans une école spé-
cialisée. Ces mesures nécessitent la mobili-
sation de ressources matérielles et hu-
maines. Dans ce contexte, une flexibilité et
une perméabilité plus grandes du systéme
scolaire revétent une importance considé-
rable, tout comme le perfectionnement des
compétences spécialisées des profession-
nels engagés dans les écoles.
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Insertion professionnelle

Les experts relevent deux probléemes qui
concernent les jeunes présentant le syn-
drome d’Asperger ou un autisme de haut
niveau: les institutions de formation ne
sont souvent pas prétes a faire face aux
particularités de ces adolescents et les me-
sures d'orientation et de formation profes-
sionnelles ne sont pas suffisamment adap-
tées a ce groupe cible, ce qui serait pour-
tant indispensable dans de nombreux cas
particuliers. Pour les jeunes ayant recu un
diagnostic d’autisme infantile ou d'autisme
atypique, les experts estiment que le prin-
cipal probléme réside dans le fait que les
offres de travail protégé ne sont pas suffi-
samment adaptées aux spécificités de I'au-
tisme. En outre, ils se montrent trés cri-
tiques a I'égard de la qualification des pro-
fessionnels ceuvrant dans le domaine de
I'insertion professionnelle.

Parmi les mesures a prendre, les ex-
perts citent le développement de mesures
spécifiques d'orientation et de formation
professionnelles, I'amélioration des compé-
tences spécialisées dans le domaine des
TSA, ainsi que le développement et la conso-
lidation des offres de job coaching et de case
management, qui existent parfois déja.

Soutien aux familles et encouragement

de 'autonomie

Les offres institutionnelles de reléve ne sont
pas toujours suffisantes ni adéquates, mais
la situation est tres variable d’une région a
I'autre. S'il existe, dans certains cantons,
une vaste offre de reléve, la plupart du
temps couplée avec |'appui scolaire, il y a
encore de grandes lacunes en matiere de
prise en charge extrafamiliale des enfants
et des adolescents présentant un TSA. Il en
va de méme pour la prise en charge de
courte durée en situation de crise.

Comme mesure a prendre, les experts men-
tionnent en premier lieu la nécessité de dé-
velopper des offres dans toutes les régions,
ainsi que d'assurer la couverture financiére
d'offres de reléve souples et proches des fa-
milles. De l'avis des experts, I'élaboration
de modéles d'hébergement ou d'encadre-
ment qui permettent aux adolescents de
mener une vie la plus autonome possible,
méme en dehors de la famille, revét égale-
ment une grande importance.

Conseil et coordination

Un théme central, ressorti des entretiens,
est la difficulté d'accéder, dés I'enfance et
jusqu'a I'adolescence, a des prestations de
conseil spécialisé pour les parents d'enfants
ou d'adolescents présentant un TSA. Ces
prestations sont proposées au cas par cas
dans les différentes institutions de prise en
charge et sont souvent de bonne qualité. En
revanche, les experts de toutes les régions
linguistiques considerent qu'il y a un déficit
d'offres spécialisées en autisme proposant
des informations transversales et reliant
entre elles les piéces du puzzle.

Ainsi, la mesure considérée comme la
plus importante par les experts dans le
domaine «conseil et coordination» est la
conception et la mise en place de centres de
compétence et d'offres de conseil spécialisé
en autisme qui, d'une part, combleraient le
déficit mentionné pour le conseil aux pa-
rents et aux professionnels et, d'autre part,
assumeraient le case management.

Bilan et recommandations

Enrésumé, les résultats de |'étude montrent
que le systeme d‘aides spécifiques est en
bonne voie en Suisse et que, ces dix a quinze
derniéres années surtout, de nombreux dé-
veloppements positifs ont eu lieu aux ni-
veaux tant régional que cantonal et fédéral.
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Des offres institutionnelles pour le groupe
cible des enfants et adolescents présentant
un trouble du spectre de I'autisme ou un
diagnostic voisin ont été concues ou perfec-
tionnées en maints endroits, et des connais-
sances spécialisées pertinentes ont fait leur
entrée dans de nombreuses institutions. En
dépit de cette évolution, de grandes diffé-
rences régionales subsistent et des mesures
doivent étre prises partout en Suisse.
Mettre a disposition en Suisse sous une
forme adéquate les mesures nécessaires
d'identification, d'accompagnement et de
soutien aux enfants et aux adolescents pré-
sentant un TSA ou un diagnostic voisin
constitue aujourd’hui un double défi qui
peut se résumer ainsi: sur le plan qualitatif,
rapprocher les offres existantes des bonnes
pratiques décrites pour chaque domaine et,
sur le plan quantitatif, adapter ces offres a
des besoins qui évoluent sans cesse.
Répondant a la demande du conseiller
aux Etats Héche « d'établir une stratégie com-
mune fixant des lignes d'action prioritaires »
(postulat 12.3672), les auteurs formulent, en
conclusion du présent rapport, une série de
recommandations (décrites en détail dans le
rapport). Celles-ci ont pour but d'offrir une
base permettant d'optimiser en Suisse le sys-
téme d'identification, d’accompagnement et
de soutien des enfants et des adolescents
concernés. Elles s'adressent aux responsables
politiques, administratifs et institutionnels
qui prennent des décisions au niveau des ré-
gions, des cantons et de la Confédération.

Recommandation 1

Pour chaque canton, 'existence d'au moins
un «centre spécialisé dans la pose de dia-
gnostics d‘autisme », compétent et suffi-
samment doté en personnel pour couvrir les
besoins, doit étre garantie. Des coopéra-
tions entre différents cantons peuvent étre
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judicieuses, afin d'assurer la couverture des
besoins.

Recommandation complémentaire : Des
formations spécifiques au dépistage des
troubles du spectre de I'autisme seront pro-
posées aux professionnels qui jouent un réle
particulierement important dans la petite en-
fance, notamment dans les domaines de la pé-
diatrie et de I'éducation précoce spécialisée.

Recommandation 2

Pour chaque canton, I'existence d'au moins
un « centre de compétence en matiére d'au-
tisme », suffisamment doté en personnel
pour couvrir les besoins, doit étre garantie.
Des coopérations entre différents cantons
peuvent étre judicieuses, afin d'assurer la
couverture des besoins.

Recommandation 3
Pour chaque enfant diagnostiqué pendant
la période préscolaire comme porteur d'un
TSA et de besoins de soutien particuliers,
I'accés a des programmes d'interventions
précoces intensives, fondées sur des don-
nées probantes, doit étre garanti.
Recommandation complémentaire :
Une couverture financiére a long terme et
une extension des offres d'interventions
précoces intensives (sur le modele du projet
pilote présenté dans la lettre circulaire Al
no 325)* doivent étre garanties.

39

4 La lettre circulaire Al n° 325 «Prise en charge des mesures médicales dans le
cadre des interventions intensives de I'autisme infantile (ch. 405 OIC)» est

consultable en francais sur www.bsv.admin.ch/vollzug/storage/documents/
4227/4227_1_fr.pdf et en allemand sur www.bsv.admin.ch/vollzug/storage/

documents/4227/4227_1_de.pdf [consulté le 17.4.2014].
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Recommandation complémentaire : L'offre
d'éducation précoce spécialisée pour les
enfants présentant un TSA doit étre plus
intensive et organisée de facon plus uni-
forme.

Recommandation 4

Aprés la phase d'intervention précoce et
jusqu’a la fin de I'adolescence, un systéme
coordonné d'interventions spécialisées en
autisme doit &tre développé.

Recommandation 5

Les concepts scolaires cantonaux et régio-
naux devraient étre soumis a un examen cri-
tique prenant en considération |'application
des critéres de bonnes pratiques formulés.

Recommandation 6

Pour la préparation, I'orientation et la for-
mation professionnelles, des offres de sou-
tien spécifiques a 'autisme doivent étre dé-
veloppées, afin de couvrir les besoins.

Recommandation 7
Une plus grande priorité devrait étre accor-
dée aux offres de soutien aux familles et de
développement de l'autonomie, tant au ni-
veau de leur développement conceptuel
que de leur mise en ceuvre concréte.
Recommandation complémentaire :
Pour favoriser la réussite de la transition a
une vie autonome, des modéles appropriés
d'hébergement et d'encadrement répon-
dant aux besoins spécifiques des jeunes
adultes atteints du syndrome d'Asperger ou
d'autisme de haut niveau doivent étre déve-
loppés et mis en place.

Recommandation 8

La formation d'experts en troubles du
spectre de I'autisme doit &tre encouragée,
par une offre étendue de cursus spécifiques
d'une part et par I'intégration de modules
ciblant spécifiquement I'autisme dans les
formations professionnelles pertinentes
(notamment pédiatrie, psychologie, éduca-
tion spécialisée, ergothérapie et logopédie)
d'autre part.
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