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Les recommandations de bonnes pratiques professio n n e | | e mesmdpermdtténdaux professionnels de faire

évoluer leurs pratiques, d améliorer |l a qualité deé&
mar che d’ élvead uméc¢ommandati ons de | ' Anesm eontl|l uUévalas
qualité des prestations et des activités des établissements.

ElI'les représentent |’ état de |’ art qui fait consensus
recommandati ons n’ont pa sutigno«ckEe enbmaih ». da’ danmahe reterue pednetsle de-o |
velopper un corpus de connaissances servant de référence aux professionnels.

Les recommandations de bonne pratique (RBP) de la HAS sont définies dans le champ de la santé comme des
propositions développées méthodiquement pour aider le praticien et le patient a rechercher les soins les plus ap-
propriés dans des circonstances cliniques données.

Les RBP sont des syntheses rigoureuses de | ' état des |
dans | "argumentaire scientifique. El | e s dafaire prauverda dissar-t
nement dans sa prise en charge du patient, q u i doit étre celle qu’il esti me

propres constatations et des préférences du patient.

Cette recommandati on de bonne pratique a été ¢él aboké
fique et décrite dans le guide méthodologique de la HAS disponible sur son site :
Elaboration de recommandations de bonne pratique — Méthode Recommandations par consensus formalisé.

Les objectifs de cette recommandation, la population etles profes si onnel s concer nés prant
brievement présentés en derniere page (fiche descriptive) etsontd ét ai | | és dans | ' ar gumenr

Ce dernier et les recommandations sont téléchargeables sur | es si t es respectild HASd ¢
www.anesm.sante.gouv.fr ou www.has-sante.fr

pre
RS

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 majeurouméta-anal yse d’' essai s
randomisés, analyse de décision basée sur des études bien menées.

Présomption scientifique

B Fondée sur une présomption scientifique 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 dbéexperts

En | ' ab dguslesdes reecbmmandations sont fondées sur un accord entre experts du

AE groupe de travail, aprés consultation du gr |
pas que les recommandations ne sont pas pertinentes et utiles. Elle doit, en revanche, inciter a
engager des études complémentaires.
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Abréviations et acronymes

AMM Autorisation de mise sur le marché

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

ARS Agence régionale de santé

CIF Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé

CIM-10 10° version de la classification statistique internationale des maladies et des problémes de
santé connexes

CRA Centre de ressources autisme

DSM Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-IV-TR : quatriéme édition révisée ;

DSM-5 : cinquiéme édition)
ESAT Etablissements et services d’  aide par |le travail

ESSMS Etablissements et services sociaux et médico-sociaux

FAM Foyer d’' accisgei | médi cal

HAS Haute Autorité de santé

MAS Mai son d’'accueil spécialis¢ée
MDPH Maison départementale des personnes handicapées

PMSI Programme de médicalisation des systemes d'information

SAMSAH Service d'accompagnement médico-social pour adultes handicapés

SAVS Service d’'accompagnement a |l a vie sociale

TSA Trouble du spectre de | " auti sme
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Préambule

Ces recommandati ons de b odansdescadperdaplan Qutisme 2083201 s cr i v
(fiche action n° 12) et dans un ensemble de publications et recommandations déja diffusées par

| " Anesm et |l a HAS, ensembl e qui assure | a cohéren
aux troubles du spectre de | " autisme, de | enfanc
Dans ce texte qui concerne les adultes avec trouble du spectre de | > aut i s meles ( TSA)
expressions « personne autiste » ou « adulte autiste » sont synonymes. Ces expressions

regroupent |l "ensembl e des personnes ayant un tr
envahissant du développement selon la classification internationale utilisée (DSM-5 ou CIM-10), et

non uniqguement | es personnes ayant rec¢cu un diagno

10 (cf. Annexe 1). Elles ont été préférées a « personne avec TSA » ou « adulte avec TSA » sur
proposition des personnes autistes participant au groupe de pilotage.

Les recommandations placent | adulte autiste au c
construit avec lui et non pour lui. Elles concernent les adultes autistes, q u e | gue soit |’ ag
diagnostic a été posé, qu’ i | s vivent en milieu or éocmlapour e , er

adultes, g u ' i | smaismtenusedant les établissements accueillant des enfants et adolescents, ou
gu’ils soienta moseiteanl iocsuévsr,.e de ces recommandati C
pour les adultes dont le diagnostic de TSA e st en cour s ou n"a pas
classifications internationales.

[

Comme tout ¢ i t o yadulte, autisté bénéficie d’' un e n deedmbsl fendamentaux garantis
notamment par le bloc de constitutionnalité frangais, la Convention européenne des droits de

l[Homme, laCharte des droits f onda me nltbanéficie éaleméentdésm i on ¢
droits consacrés plus spécifiquement au bénéfice des personnes en situation de handicap par,

entre autres, la convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées,

ratifiée par la France en 2010% ou les lois de 2002 et de 2005 pour | " égalité d
participation et la citoyenneté des personnes handicapées”.

Par mi [ ensemble de ces droits, on peut not amment

1 le droit a la non-discrimination en raison du handicap ;

T l'e droit a la digniteée et a |7 intimitdé

9 le droit a une vie personnelle, privée et familiale ;

M1 lalibertéd’ al |l er; et venir

1 la liberté de faire ses propres choix et le droit de participation aux décisions le concernant

directement ou avec |’ aide de son représentant |
l e droit d’acces aux soins

le droit des usagers du systéme de santé et notamment, le droit a un diagnostic, le droit a une
information claire compréhensible et adaptée, le droit de consentir ou de refuser les soins, le
droit de ne pas faire ;] objet de soins inappropt

'Voir la définition du trouble du spectre de | " autisme en ani
% Nations Unies. Convention relative aux droits des personnes handicapées et Protocole facultatif. New York: Nations
Unies; 2006. http://www.un.org/french/disabilities/default.asp?id=605

% Loi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant l'action sociale et médico-sociale. Version consolidée du 17 février 2016.
Journal Officiel;3 janvier 2002.

https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000215460&categorieLien=id

* Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées. Journal Officiel;12 Février 2005.
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000809647&categorieLien=id

Anesm — Service des recommandations et HAS - Service des bonnes pratiques professionnelles / Décembre 2017
6


http://www.un.org/french/disabilities/default.asp?id=605
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000215460&categorieLien=id
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000809647&categorieLien=id

Trouble du spectretdee vienautoinsmet parcours de vi

T Il e droit a | "exercice de sesevitejoits civiques, n
9 le droit a un logement ;

T e droit de bénéficier d’"une compensation des
d’"une aide personnel k¢t B8é dansl@sw@tée pour Vvivre

Les personnes qui accompagnent ou prennent en charge les adultes autistes doivent veiller a
prendre | es mesures nécessaires pour permebasre | e
lors, elles sont appelées a prendre connaissance des présentes recommandations et se sentir
concernéesc haque foi stgueéefkéreasatefa « |7 adulte autiste
dépend toutefois de la nature de leurs fonctions et/ou de leurs missions (personne de confiance,
personne habilitée, représentant | égal ) ,acodrdst déci
de la volonté de la personne autiste.

Le juge des tutelles désigne la personne exercant une mesure de protection juridique (famille,
entourage, délégué mandataire,et c. ) sel on une procéduQodecidéwla it e
personne habilitée en application des articles L. 494-1 et suivants du Code civil.

aY,

Les présentes recommandations concernent, en tout ét at de cause, I ' e
autistes, gu’'elles soient seules ou accompagnées
habilitée ou par une personne exergcant une mesure de protection juridique.

De I a méme mani ér e, il n'est pas rappel é, a <che
représentants légaux ou personnes habilitées désignées, étant entendu que ces derniers sont

appelés a intervenir dans la prise en charge et | ' accompagnement de |l a pei

doivent étre impliqués par les professionnels conformément aux termes de leur désignation. Leur
accord sera donc notamment recherehécbhbagsgémdt ugue
de représentation, en accord avec les termes de la décision de justice les désignant.

Les recommandations privilégient, pour le parcours de vie, la vie en milieu ordinaire la plus large
possible en premieéere grationedes addtes, autisiels Wans la popuétiod " i nt €
général e. La vie au seimoa’ian é ppssibilitépisernmain t d 'meéudti rc
dont certaines restent a construire (habitats groupés avec accompagnement et services multiples

par exemple). Le choi x d’'une vie en institut idéfimtf, ém abl i s
accompagnement vers une vie en milieu ordinaire peut étre envisagé a tout moment, en particulier

S i | "adulte autiste | e souhaite. uUdevVviedpi t al n'y es
Le trouble du spectre de | > auti s mgcf. Amdxe I).nest r oub

recommandati ons sont congues pour pouvoir répondi
| * a u t(de facoe dimensionnelle et non catégorielle). Du fait de la diversité des situations et de

la singularité de |l a personne, ces recommandati o
Chaque recommandation est a moduler pour une personne donnée en fonction de son profil
(capacités d’" expression et d’autonomi e, Séveéri:

sensorielles, comorbidités), de ses modes et de son milieu de vie (milieu ordinaire ou vie en
établissement), de son environnement et des changements auxquels la personne doit faire face
(changements de la personne elle-méme : physiologiques, psychologiques, comportementaux, liés
aux différentes périodes de sa vie, ou changements de son environnement: modalités

d’accompagnement, sépar amentdeqipsrentseetn). | i al es, vieil |
Les enjeux de ces r ecommadedaqudlittadessiestdat | | aaméhbdbmr a
adultes autistes, ainsi que leur participation sociale, et de réduire autant que faire se peut leur

situation de handicap, autraversd’ un accompadggenemeap oxitti ons d’ i nte

compensation aupres de la personne elle-méme et de son environnement. La situation des adultes
autistes est en constante évolution, que ce soit en raison de leurs attentes, de leur potentiel, de
leur état de santé, en interaction avec les différents environnements dans lesquels les adultes
autistes évoluent. Au cours de |l a vi e, | " évolution de | a s
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synonyme d’'amélioration. D a n $r acnmintenia Burs atquisetpeu es
développer de nouvelles compétences par rapport aux difficultés rencontrées.

La participation de | atlulte autiste, dans chaque acte de sa vie quotidienne et dans les décisions
qui le concernent, & | ' ai de de mo gafiom si nécessaire 0 astpaffimée dans un
chapitre spécifique qui fait suite a un chapitre
une transition sans rupture au moment du passage

| ndépendamme nnce, duenon| de anedure teeprotection juridique, ' accord de | '
autiste doit étre systématiguement recherché s’ il
toutes décisions le concernant. L' accord de | ' adulte autlorsqtieedese s t €
interventions sont proposées a la suite de besoins identifiés par le représentant Iégal, ou les

professionnels qQCie$tapoaompaghent. n’est pas rappe

qgui suit qu’ esillalpersosné la gophhite g. BPair les personnes exprimant un refus, le

role des professionnels est d’  analyser | es causes
La mise en ocuvre de tout accompagnement opérant n
lequel les interact i ons avec | a personne pourront s’ établ
pour quoi |l e plan adopté pour ces recommandati on:
proposer une démarche diagnostique ou de rcéseval uc
actuell es, |l e diagnostic posé dans | " enfance, pu
humain (accompagnement de la famille et des professionnels, libéraux ou salariés) avant

d’" aborder l es intervent ilbestsrappeld par nécessitd de pteadre grer s onr
compte | " histoire ddelabérsornk aupste etmpas sdaulengeiht edssmptémes

émergentslorsd’ une situation de cri se.

L’ensemble des recommandat i dungsadesda la veeommandation,ssh uf pr
fondé sur des acklolredss odn'te xépteé tésl.abor ées a partir d
contient les références bibliographiques et des débats au sein des réunions du groupe de pilotage

et de cotation.
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Recommandations

l. Passage de |I®adoll@e@genadul t e

Les enjeux et effets attendus pour les adultes autistes sont :

T I obtention d  une vie |l a plus autonome et indép:e
1 la continuité, la cohérenceet | ' a ddaepst aitnitoenr venti ons | ors du pas

|l a vig;d’” adul

T la préparation au changement de statut et d’ envi

Recommandations

91 Pour les adolescents ayant bénéficié des interventions telles que celles recommandées chez
| " adol escent, réévaluer ces i nt eaulesrdajustamergset af i n
mettre en place les recommandations qui suivent. Soutenir également les acquis de
| " adol escent

T Pour | es adolescents n’ayant pas bénéficié des
chez | ' a,dnothnemert @aurt ceux dont le diagnost i ¢ vi ent évalierflar e p
situation et les besoins de la personne et de son environnement et mettre en place les
recommandations qui suivent. Sout enir égal ement | es acquis de |

Identifier les professionnels susceptibles de réaliser ces réévaluations.

Réaliser ou actualiser toutes les évaluations, y ¢ o mpévaiuation ldi fonctionnement®,
comportant un examen somatique?®de | a personne autiste avyaimt | e
d’ aj weet elle et ses parents’ son projet personnalisé, notamment pour faciliter cette
transition et maintenir un mode de communication adapté et fonctionnel.

1 Anticiper et accompagner la personne autiste tout au long de cette période dans la gestion de
ses changements physiologiques et psychologiques associés au bouleversement hormonal qui
peut survenir tardivement,ets ' assuacerqu’'eel l e en a compri s.

1 Accompagner les parents/les aidants a ces changements afin que le passage de leur enfant de
| " adol easclenaicgee adul te ne soiste paasl 'vééccaur tc oomumeu nuen e
compétence parentale.

T Assurer un temps d’' ac c ampangtions deasld projetade le pesa@aner e
autiste. S’ assur er de faire | e i en entre | es éval

®Dans ce text e, fondtioneement deslad peosonne » est utilisée en référence a la définition de la
classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) qui permet de décrire le fonctionnement
humain par « fonctions et structures corporelles », « activités » et « participation de la personne dans la vie réelle » et les
déficiences, |limitations ou restrictions qu’il peut subir.

Les domaines du fonctionnement de | ' adolescent autistie dans
communication et langage, interactions sociales ou socialisation, domaine cognitif, domaine sensoriel et moteur,

domaine des émotions et du comportement, domaine somatique. Cette évaluation est complétée par une évaluation des

activités et de la participation (autonomie dans les activités quotidiennes, apprentissages en particulier scolaires et
préprofessionnels) et des facteurs environnementaux (environnement familial et environnement matériel).

Pour plus de détails sur les évaluations recommandées, se référer aux recommandations suivantes : HAS, Anesm.

Autisme et autres troubles envahissants du développement : interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées

chez | enf ant et | "adol escent . R e éDenisnha Rldiret P04 httpsg/wwiv.bas-n e pra
sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2012-03/recommandations_autisme_ted enfant adolescent_interventions.pdf

® Pour en savoir plus : Anesm. Qualité de vie : handicap, les problémes somatiques et les phénomenes douloureux.

Guide. Saint-Denis La Plaine ; 2017. http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_des_problemes_somatiques.pdf

1 est entendu | es parents et plus exactement |l es titulaire:

’
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adolescents,etcel | es qui pourront ét rDevelppper lesocendpétences | ' 4 g
fonctionnelles et de nouveaux apprentissages (pédagogigues, comportementaux, sociaux,
etc.) utlesal ' a ut can d neddee

1 Prendre en compte les préférences de la personneaut i ste et | ' aider a f
poursonpar cour s/ proj etlesdéaudey, i eepppl diabi tas, acti vi
avec OU sans servicPedmattiompaghameetsonne auti
concréte de plusieur s options pour fonder | e choix de 1|’
accueil temporaire).

1 Afin de faciliter les transitions, associer | ehtouraged e | ' a d alh préparaiontde celles-ci
et s’ appuyer sur |l es expertises parentales

1 Définrdés | e début de |  adolescence |l es différente
préalables, stages, etc.) afférentes au projet du futur adulte autiste permettant a ce dernier et a
son entourage de :

0 mieux anticiper la transition ;
0 se repérer dans le temps ;
o fairefaceal ' at t planmifieelesdlifférentes étapes.

T Pour | es adul tes autistes gui ont une not i f
coordination avec |’ équipe pluridisci plidnaai r e
répondent aux attentes et besoins de la personne et qui sont susceptibles de faciliter les essais
et | es transitions d’un dispositif a un autre.

1 Préparer et formaliser avec la personne les transitions liées aux études, a la formation et a
l'activité professionnelle par un accompagnement individualisé. A la suite des observations
préal abl ement réali sées, ce travail nécessite,
communication de la personne, d'anticiper la transition bien en amont de I'entrée dans la vie
professionnelle et des études jusqu'a l'intégration complete. Identifier les compétences et les

centres d’'intérét sur |l esquels prendre appui p ol

T Développer |l es partenariats et pue favoksent (ela | ' ac
participation sociale de la personne dans un nouveau milieu de vie si possible en milieu
ordinaire, en milieu protégé, et (ii) son insertion professionnelle (prise de contact réguliére,
stages, jour nées Ppaiemld tagsiticm bvemla persoarte,cen présentant le
futur interlocuteur référent ou la nouvelle équipe (libérale, ou d e étdblissement), les nouveaux
locaux, la chambre (si besoin), les espaces autant de fois que nécessaire.

1 Mettre en place un dispositif de parrainage ou de pairrai dance | ors deela |’ i nt
personne autiste a un nouveau milieu.

1 Si un accompagnement spécialisé est préconisé, envisager toutes les formes possibles :
accompagnement a domicile, accueil de jour, accueil temps plein, sans oubli e r | " accu
temporaire et les stages comme outils de préparation et de transition.

91 Définir avec la personne autiste etl es personnes gqui | " ac ¢famittgp agnen
professionnels) les informations et éléments utiles et nécessaires a une vie quotidienne
personnalisée qu’ il ¢ dams\lei respett ded egles kelatives aui pgriage r
d’infof,maudidmug ur service d’ accompagnement ou
hébergement. Veiller & avoir des éléments sur les habitudes de vie, la communication et
I " envi r ogoipeumaent tavoir des effets bénéfiques ou mettre la personne autiste en
difficulté. En ce sens, un document décrivant les particularités de fonctionnement de la
personne est un outil utile dans bon nombre de situations de socialisation. Respecter le choix
de | > adolescent ou de sa famille de ne pas tran:¢

8 Décret n° 2016-994 du 20 juillet 2016 relatif aux conditions d'échange et de partage d'informations entre professionnels
de santé et autres professionnels des champs social et médico-social et a I'accés aux informations de santé a caractére
personnel.
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T Anticiper |’ évoluti on deadoledgentsauiisies: et des attent
0 en considérant les accompagnements, les interventions et les transitions dans un parcours
continu de vie ;

0 en envisageant de développer des pratiques adaptées a la période de transition adolescent-

adulte ;

0 en graduant les interventions selon les besoins des personnes pour garantir la souplesse des

réponses apportées (inclusion en milieu ordinaire, accompagnement en milieu protégé, systéemes
passerelles, dispositifs renforcés, etc.) ;

0 en envisageant les modalités de transfert de compétences e t d’ accompeatg tae me nt
famille et | es prof essi onnel s s etocaug guyh actc ompagoéereont 3
adulte ;

0 en coordonnant |’ ens e mbnbkeded aceursada teriitwra;s avec | > ens
0 en développant de nouvelles modalités d *° ampagnement en milieu ordinaire.

2. Participation de | 0adulte auti s

Les enjeux et effets attendus pour les adultes autistes sont :

1 le respect de la personne, de ses droits et de ses choix ;

T 'infordmaai pear sonne sur | ' en s,etrhittcompaghensent auxqgliedss , a c
elle peut prétendre et sur la responsabilité quelui conf ére | e; statut d’ adul

1 la participation effective de la personne aux décisions qui la concernent ;

1 la participation sociale de la personne en milieu ordinaire, autant que possible ;

1 la lutte contre toute stigmatisation de la personne autiste ;

1 une vie la plus autonome et indépendante possible, en favorisant sa qualité de vie.

» Lerespectdeld a d uvautiste

Recommandations

1 Respecter la maniére dont la personne se considéere et la facon dont elle définit son rapport a
| "auti sme et au handicap

{ Etre particulierement attentif & prendre en compte les capacités et compétences de la
personne, présentes ou a développer, quel que soit son profil, et & ne pas la voir seulement
sous | "angle de ses | imitations, symptodédmes, et

1 Valoriser le statut soci al d’" adul te de | adaptpre less pratigues aut i
professionnelles en évitantt out e mani f e st at, énparticdier dansfles activités,i s at i
les postures.

T S"assurer aupreées de | a personne edbledeilavoudogee ss ai r
ou de la tutoyer, en tenant compte de ses compétences en compréhension verbale.

1 Respecter la personnalité de ' ad ul t e ses babitudes et rythmes de vie, ses centres
d’'intérét, ses godt s, ses bes de soiset sa anbtivation d e r er
participer.

» Lerespect de ses droits

Recommandations

T Veiller a ce (que, a | " age adul t edétrelrespectéd,rebi t s

favoriser | " acceées et l a compréhension adulle nouv
(notamment les droits civiques). Pour cela, informer les professionnels sur ces nouveaux droits
acquis.
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1 Sensibiliser et se faire connaitre des agents de | ’ E tea tollectivités territoriales (services
sociaux, police et gendarmerie, justice — en particulier les magistrats, les experts psychiatres —,
enseignement, MDPH, c ai sse d’' al | o[CAF}, Paeremdor etd.)lafinadé faciliter
| " accés des adultes autistes a | eurs droits et
par un accueil, une orientation et des renseignements adaptés a leur situation.

» Lerespect de ses choix

Recommandations

1 Reconnaitre et favoriser systématiquement | " aut odét er mi nat i ofavordes | a |
| * e x pr e sos avis, ses dheix, ses attentes, sans jugement :

o en développant et wutilisant | es moyens de communi
0 en écoutant ou observant | ' a d ul t,en éaautant SOn entourage et en dialoguant autour

des options possibles, dans le respect des regles relatives au secret professionnel ;

0 en proposant pl usieursgaptilomsiubt eenutsi assutlt ant
| ' ai da n endra tous Eesrthaix possibles ;

0 enreconnaissant et respectant ses choix et son point de vue ;

0 enlui démontrant la confiancequ e | ' o n paur développer deecapacités ;

0 en repérant et en favori sant sesapacitgs @ tdépasser led d’ ajy
difficultés ;

oen | "incitant | e pl us po spéteficesetses savardasey,vr i r ses p
0 en valorisant ses initiatives personnelles.

1 Apprendre a | ' a d autisteea faire des choix et a se protéger dans les différents
environnements dans lesquels il e s t amené a évoluer . ’Sidisposeesoi n
d" outil (s) et support ( s ¥eslesoing(pamexamplé :@idds visnallesa d apt
explications, emploi du temps, etc.).

1 Explorer les motivations, les attentes et les choixd e | ' a d u |ytca@mpre pouricsux sans
langage verbal. Pr endre en compte | es mani désiéos temtenamd ns d’
compt e d’ éventuel l es échol ali es, ou encor e d

manifestations verbales, motrices, émotionnelles ou comportementales peuvent é&tre
observées par les proches et/ou les professionnels qui partagent le quotidien de la personne.
En cas de refus de participation, une fois les causes identifiées et analysées, réajuster autant

gue nécessaire |l es modal it és d’"interventions [
éventuell ement d’avis et atioasugermn-mnicipatiens choi x de
1 Permettreal ' adul t,autaatgueifaget se peut, de choisir le professionnel qui suscitera

sa confiance, et si besoin | " ai dera a <choisir son type d’" ac
coordonner les différentes interventions. Prendre le temps de construire une relation de
confiance, de soutien, et sans jugement. Porter une vision positive de la personne. Respecter

son droit de choisir les prestations qui lui conviennent parmi celles que la structure propose.

f Evaluervitéfddectiecueil et de | a prli'saedudn erc amu ti e
définissant des critéres de suivi, par exemple :
0 en intégrant cet item dans le questionnaire de satisfactions * i | ;e xi st e
0o en | ' abor da netdu abrseil se ld vie sociaed, r
o en vérifiant, dans |l es dossi er seil dbedas parplee desl@ nne s,
personne.

» Loinformation de | 6adulte autistuetsur | 6ensem

| aBcompagnement auxquels il peut prétendre et sur la responsabilité que lui
confere le statut d@adulte

Recommandations

1 Informer et accompagner| ' a d u | t, et, leccastéchéant,eson représentant légal, sur :
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(an)

I'évolution de ses droits et de ses devoirs a la majorité ;
l'autisme et la diversité des accompagnements possibles a I'age adulte ;

o

ol es ressources |l ocal es (associations professio
groupes de souti en di ver s, groupes d’"entraide
etc.) susceptiblesd * i nf or mer et de f avaedelagersonheg partici pati
0 les différentes possibilités de parcours existantes pour les personnes adultes autistes ;
0 les différentes mesures de protection juridique existantes et leurs implications ;
0 la possibilité de faire appel a un médiateur en cas de désaccord ou de conflit.

1 Informerl ' adul t,de nmniére adaptée e t conci se, des modal it és o
son droit & la participation individuelle® ou a la non-participation (information, participation a
| > él aboration de s on ixpde sgn eatcompagnermeatnen dul liess @l,il ¢ h o

souhaite vivre, directives anticipées, etc.) lors de la remise de la charte des droits et libertés,
du reglement de fonctionnement et du document individuel de prise en charge (DIPC) ou
contrat de séjour. Préciser les modalités de recours en cas de non-respect des droits
(personne qualifiee, délégué du défenseur des droits sur le territoire, autres modalités propres
a | " établ i sse meaisinedojugeeetc.).ser vi c e,

1 Quelquesoitledegr é d’' adig olntamtste] s’ a que leprejet ou les activités
co-construits avec lui (cf. § 5.1) lui ont été présentés et annoncés, etvér i fi er ce qu

compris. S’ assurer g uee égdleménn bienr éta redtitnée directement aux
professionnels concernés, dans le respect desréglesr el ati ves au par, saafge d’
opposition de |’ adulte autiste

» La participation effective de ldcorcelnehtt e aut i st

Recommandations

T Tenir compte de | expéri enc ete aptiste gbersparticipemaué t e n c €
décisions qui le concernent. Evaluer et réévaluer en situation concréte (choix dans la vie
guotidienne ou professionnell e) |l es compétences

son autonomie et sa capacité a faire des choix et a les suivre. Prendre en compte ses
initiatives ainsi que ses expériences passées et actuelles en termes de participation. Identifier
avec lui les bénéfices de ces dernieres et les éventuels obstacles a cette participation.

1 Valoriser le pouvoird’ acd € o h ' autistelet &aborer avec lui les solutions spécifiques
permettant sa participation, en créant des opportunités et en :

o formulant des questions précises et concrétes, ainsi que des instructions verbales ou visuelles
adaptées au niveau de compréhension (ni trop longues, ni trop abstraites) ;

0 recueillant ses attentes et ses besoins, notammentau tr avers d’'outils de re
O prenant |l e temps nécessaire pour | uantspnepoimhdet t r e
vue ;

0 proposant si besoin des aides techniques et technologiques courantes (cognitives, posturales,
sensorielles et tactiles) adaptées dans des usages et lieux différents, y compris par utilisation
d’ out i | s destnésmieectdméns a la personne ou a son environnement matériel (exemple :
outils facilitant la conduite automobile) ;

0 organisant des répétitions, des feedbacks, des jeux de role, des simulations.

° Pour en savoir plus :
- Anesm. Les attentes de la personne et le projet personnalisé. Saint-Denis; 2008.
http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/reco_projet.pdf

- Anesm. Qualité de vie en MAS-FAM. Volet 1. Expression, communication, participation et exercice de la citoyenneté.

Saint-Denis; 2013. http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/ANE-Handicapes-Qualite_de vie_en_MAS-FAM volet 1 -

Juillet 2013.pdf

- Anesm. Participaton des per sonnes protégées dans |l a mise en ®antre des
Denis ; 2012. http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/Anesm_09 protection-juridique_CS4 web.pdf
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1 Définir explicitementavec| * a d u | t les madalités detsaparticipation, et avec son accord,
les modalités de la participation de son/sa partenaire ou de sa famille, des aidants et des
professionnels, et expliciter le rdle du représentant Iégal.

0 Sila personne accepte que son/sa partenaire et/ou son entourage soient impliqués :

- discuter avec la personne sur la nature des informations a partager, sur les aspects
confidentiels ainsi que les modalités de transmission des informations ;

- expliguer comment les familles, les partenaires et les aidants peuvent venir en aide a
| ' a dautibsté eet | ai der dlunast ilfess @u;od’ed st &nomi e
- donner a la famille, au partenaire, aux aidants des informations orales et écrites sur les

personnes a contacter s’'ils s’inquiétent au
la personne ;
- s’assurer que | es ageni cpasnktace débenmpl i cec
partenaire ou du/des aidants, a moins que ceci ait été explicitement convenu entre
| " adul te autiste et sa famill e, son partenai
o Si |l a personne n’'/sapartenpite et/oysa familig soent mpliqués :
- orienter |l es proches vers des associations o

1 Garantir la participation ou la représentationde I’ a d u | t eauxanstances deeeprésentation
des usagers selon le contexte réglementaire, en adaptant les aides nécessaires a sa
participation.

» Laparticipation sociale de la personne en milieu ordinaire, autant que possible

Recommandations

\

1 Encourager | " adul te autiste a se diriger et a part.
collectives (loisirs, sport, etc.), des instances représentatives (conseil local de quartier,
instances chargées de | ' él alPoconité teahniquedégisnalme | i t i g
| ' a u t[CTRAhet centre de ressources autisme [CRA], etc.), des associations citoyennes
(dans le domai ne de | a solidar it é,en fdnetionlde ses wdpacies,n e me n
potentialités et affinités. Celles-cic onst i t uent des points d’ appui

1 Encourager les adultes autistes qui le souhaitent a participer a des groupes de soutien ou
d’ ent r aavodsant pamrexefmple la pair-aidance (grade C).

3. Rappels sur | e diagnostic Bt | ¢
nement c¢chez | 6adulte
Les enjeux et effets attendus pour les adultes autistes sont :
T I "obtention d’un diagnosti c f inadullesolicite pouéellect ual i
méme ou pour | a personne qu'elle représente | ég:

T la mise en place d’un pl an de€ladémarchendiagnastigperee n a nt
des évaluations du fonctionnement, avec | a proposi ti onrongdemendetpt at i
d’ él aboration d’ un projet .d”  accompagnement per s«

’

% par exemple : la conférence régionale desant é ettt a@eo mi’e ( CRSA) agence régibnale dewsanté e |
(ARS), la commission accessibilité au niveau de la municipalité, le conseil local de santé et conseil local de santé
mentale, | es groupes chargés de | ' élaboration des schémas au
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» Obtention doéun di agnostetc d 6 uanbel e®voaul uraRaiconual i
du fonctionnement pour toute personne qui le sollicite pour elle-méme
oupourlaper sonne quobell e reetpr ®sente | ®gal em

Recommandations

1 Répondre a la demande des personnes ou de leur représentant |égal qui sollicitent un
diagnostic de TSA, éventuellement sur proposition de professionnels, et les informer de
| " avancement d,en\eitantaux duptures dedparcours éventuelles. Impliquer les
équipes des structures des ESSMS dans le repérage du TSA, en formant a une démarche
permettant une meilleure connaissance globale de la trajectoire de la personne accueillie.

f S’assurer que | e di ag n dassificationsanterdatiagnales (CEVél0, D8M-on | e

IV-TR ou DSM-5) . Sinon, encourager | a démarche di é
fonctionnement (CIF) s el on | ' évol uti on des ettamisad dispositiorc e s s ¢
d’ outils d’ éval (artrésumé desla racontrandationsHAS 2011 en Annexe
2).
T S’ assurer gue | a démar che di agnostiquef et C
recommandation HAS 2011) a comporté un volet clinique observationnel, une évaluation de
|l "autonomie et si nécessaire un bilan neuropsyc!l
f Evaluer ou réévaluer le fonctionnement de | * a dautiste @ans les domaines ol des besoins

sont identifiés par | a dautisté, eon représentant l1égal le cas échéant, ou les professionnels
qui | ' accomp aay rueen équipe pluriprofessionnelle formée, notamment par une
évaluation :

(e}

globale du fonctionnementetdel * aut gnomi e

somatique ;

de la communication, du langage, de la phonation et des fonctions oro-myo-faciales ;
de la sensorimotricité ;

psychologique approfondie.

o o o o

f Evaluer également | i nt éeguvirantemantale, ergonomique, | i nt épgofessibnnadla)
et les éventuels comportements-problémes ou troubles psychiatriques associés.

1 Parallelement aux réévaluations réalisées dans le cadre des projets personnalisés, réévaluer
l e foncti onnement audnéimlm teud led 5taas etdplus fréguenement, selon
ses besoins.

» Articulation de la démarche diagnostique et des évaluations du fonctionnement

avec | a proposition dbébadaptation de | édenviron
débaccompagnement personnali s®
Recommandations
1 Faire suivre toute démarche diagnostiqgque et d’ é
d’"un adsteepauvtila proposition d' adagéltabopat iden
projet d’ accompagnement personnalisé (intervent
réalisée dans le cadre du diagnostic, ou du suivi ultérieur de la personne ; s i e hutistecher | t
souhaite pas | a mise en ocuvre d’  un projet d’ ac
possibilités de soutien. Pour | es personnes dont |l a démarche
fonctionnement entraine une r étparsennaiseé antéteurpleaso | et
en informer et leur indiquer la démarche asuivre (voi r | a section 5.1 Qual:.

autiste et développement de son autonomie).

' HAS. Autisme et autres troubles envahissants du développement : diagnostic et évaluation chez I'adulte.

Recommandation pour la pratique clinique. Recommandations. Saint-Denis La Plaine ; 2011. https://www.has-
sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2011-10/autisme et autres ted diagnostic_et evaluation chez ladulte -
recommandations.pdf
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1 Proposer des interventions adaptées au fonctionnement de la personne (en particulier sur la
communication social e) méme osui dla#estd dealggpnooédurei ¢ n '
diagnostique.

4.l nt erventions sur | environneme

4.1 Accompagnement de la famille

Les enjeux et effets attendus pour les adultes autistes sont :

1 lerespectduchoixdel ' adul teeomadrimaret | ' i mpl;i cation de sa
T l'a qualité de vie de | adulte autiste et de sa f
T I i nf odamsa feirespect des régles du secret professionnel et la formation de la

famille (conjoint, parents, fratrie, etc.) et des proches ;
T | ' accomp ades amilks hotamment lors des transitions (adolescence, vieillissement

de la personne autiste) ;
f un soutien et | accés a des solutions de répit
» Respectduchoixdeld adul tstecomaeetrinant | 6i mplication de sz
Recommandations

M Aider les familles a reconnaitreles t at ut de lewa dntaht et@ connaitre ses droits, et les
accompagner ou les orienter vers les services de droit commun et les services spécifiques
pour effectuer les démarches administratives, not amment avec |’ aide d’u
social.

Dans cette démarche, prendre en compte la diversité et la singularité des situations familiales.

Avec | " accord dpeerlmeatdturlet eauvaxutpirsotcelasn sdé’ ' accmmpiag
et de collaborer avec les professionnels, dans le respect de la place de chacun et de celle
définie avec |[|-mémk.udes rmodalitéstsonsadaptées aux spécificités et aux
besoins de la personne.

T Avec | ' ac c teradtista erganiserded maodalités de participation des parents ou des
proches | eur permettant, s’ils | e souhaitent, d
propre sur |l e fonctionnement génér al asbeciédada st r u

vie de celle-ci. Définir clairement le rbéle des proches et des professionnels dans
| "accompagnement proposé.

f Pour les adultes autistes placés sous une mesure de protection juridique'?, informer les

familles ou les représentants l[égaux desmoda | i t é s d’' a c cpossiples.gne ment

T En cas de désaccord ou de conf |pgroposes detfairecapdel’'aadul t
la personne de confiance, & un tiers concerné, a la personne qualifiée’® (assurant une
médiation) ou en dernier recours saisir le juge des tutelles.

2 pour les adultes autistes ayant une protection juridique, se référer aux textes réglementaires et aux recommandations
suivantes : Anesm. Participatonde s personnes protégées dans |l a mise en @uvre
Saint-Denis; 2012.

http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/Anesm 09 protection-juridique CS4 web.pdf.
B ArticleL.3115 du Code de | ' action sociale et des familles.

https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006074069&idArticle=LEGIARTI000021941
036&dateTexte=20120613

Anesm — Service des recommandations et HAS - Service des bonnes pratiques professionnelles / Décembre 2017
16


http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/Anesm_09_protection-juridique_CS4_web.pdf
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006074069&idArticle=LEGIARTI000021941036&dateTexte=20120613
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006074069&idArticle=LEGIARTI000021941036&dateTexte=20120613

Trouble du spectretdee vienautoinsmet parcours de vi

» Qualit® de vie de | 6adulte autiste et de sa f
Recommandations
T S’ appuyle'rexspuérri ence et | es compétences des famil

par chacun ainsi que les ressources internes et externes déja mobilisées. Si la famille (parents,
fratrie, etc.) ou les aidants le souhaitent, mettre en place une analyse de leurs besoins et y
répondre, au niveau du territoire de proximité, de maniere adaptée selon les besoins,
notamment au travers de formations des aidants familiaux ou de soutien. Les besoins varient
d une famille a@ |’ awhre et peuvent concerner

besoi n dtdéreconnaissance ;

besoin d"accompagnement psychol ogique
besoin d’information

besoin de solutions de répit ;

besoin de soutien ;

besoin de guidance/de formation.

oo o oo

f A partir des besoins identifiés avec eux, accompagner ou orienter les familles/les aidants qui le
souhaitent vers des associations et des services leur permettant de trouver des solutions,
comme par exemple :

(e}

des groupes dbuéadhemgea aji de entre pairs
des organismes de formations ;

o

0 des formes de répit ;

0 des associations de familles ;

0 des services d'aide a |l a personne
0 des professionnels aptes a leur apporter un soutien psychologique ;

0 des services sociaux et services de santé.

1 Travailler en alliance avec les familles. Etablir une relation de confiance fondée sur le dialogue
et le respect mutuel, la reconnaissance des besoins, e t sur | " expérience et
des familles. Prendre en compte les spécificités culturelles des familles quant a leurs
représentations du hameichapckeér dle’ adhaéustiiosnrmed e

concernant |l es objectifs visés, moyens envisagé:
1 Identifier avec les familles/les aidants quil e souhaitent |l es gestes de
adoptent (ont mis en place) p 0 uguidaace famihafe peun e r [
étre proposée pour | appropriation des outils d

éducative a domicile et pour aider a la prévention et a la gestion des comportements-
problémes.

1 Proposer un accompagnement adapté a la singularité de la famille : étre attentif a ce que le

degr é d’"implication de | a famill e attendu ou
d ihvestissement sans la culpabiliser. Ajuster les interventions ou les actions de formation au
mode de vie, al * é1l oi gne me nt auy @asgpilitdspphychqlegigyes, matérielles et

financieres des familles/aidants. Ces possibilités peuvent varier dans le temps.

1 Favoriser le maintien des liens avec la fratrie. Proposer des modalités de réponses qui tiennent
compte du niveau de connaissance e t acdeptation des fratries et la dynamique familiale. Etre
attentif aux manifestations et aux demandes exprimées par la fratrie. Elles peuvent se traduire
par :

o

des interrogations et incompréhensions ;

des sollicitations de soutien,d ' é cout e

unedemandedeparti ci pation a la vie de | adulte autis
des manifestations de souffrance.

o o o
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» Information et formation de la famille

Recommandations

T S’ assurer auprés des proches de |l a compréhensi
évalués. Instaurer, dans le respect du cadre juridique du secret professionnel, un dialogue
régulier avec |l a famill adidti éseantrsetéd mipre sawdec | e
par un échange permanent sagr:i nformations nécessai

0 les particularités d u troubl e du spectre d e et Isésampdalitss me de
d’ accompagnhement

0l a possibilité pouneévaluaton de seuns drobressbesdiris,angtamiment de

santé, de répit, de soutien,etla f acon d.”y accéder

T Permettre aux fratries, S i ell es | e souhaitent,
relatifs a la vie deett))eedabbiesdeomeaenetr, ar é u nuitoinlsi
spécifiqgues mis en ceuvre aupreées de | " adulte aut

autant leur imposer un tel choix.

1 Développer des programmes de formation (psychoéducation) pour et avec les familles qui le
souhaitent (grade C).

S'"inspirer de programmes de psychoéducation exi

Développer les formations, nhotamment sur les interventions développementales, éducatives et
comportementales, ainsi que sur les spécificités a prendr e en compte | ors de
| " dage adul tdeviallisseraeut des panspnses autistes.

9 Identifier sur le territoire la possibilité pour les familles/les aidants de participer a des
formations proposées p ar d’ aut r etsco-canstdiites ters partenariat avec des
professionnels expér i meformatisnpatesphic)r més a | > auti si

» Accompagnement des familles au vieillissement des adultes autistes

Recommandations
T I'nformer et sensibiliser | es psiomnelshaexscondéquericéesa d ul t
probables du vieilissement des personnes autistes et aux démarches de prévention
permettant de | imiter et de retarder | > appariti
1 Afin de faciliter les transitions au moment de la disparition des parents, engager une réflexion
sur | es conségqguences du vieillissement de | adul
la fin du mandat de protection juridique. Cette réflexion pourrait étre organisée par
| * établisskemapmpuyi ad’een organi sme ou professionn

connaissance de la Iégislation en cours (fratrie, représentant l1égal).

91 Anticiper, préparer et soutenir la fratrie ou autre proche qui le souhaite a accompagner la
personne autiste vieillissante.

» Soutien des familles et acces a des solutions de répit sur le territoire
Recommandations

1 Soutenir de maniere positive les familles et leur proposer, si nécessaire, des espaces de
médiation.
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1 En dehors des dispositifs réglementaires (conseil de la vie sociale, commission des usagers),
rechercher en interne ou sur le territoire des formes souples de participation des
familles/aidants. Celles-ci peuvent prendre la forme de :

groupe de parents, fratries ;

réunions thématiques ;

journées portes ouvertes ;

fétes ;

participation a des activités de loisirs, etc.

o o o

o o

1 En appui notamment du CRA, de | ’ A BuSconseil départemental, et de la MDPH, identifier et
participer au développement sur le territoire des plateformes de soutien et de répit visant a des
temps de répit sous différentes formespour | a famil |l e ou | > adulte au

o

soutien téléphonique ;

aide a domicile, de quelques heures a 24 h/24 (par exemple : baluchonnage) ;

recherche d’  une stremparai de hgbemr;gle'mact| te autis
accueilde jourenfonctondes besoins de; | adulte autiste

sorties culturelles ;

groupes d'5échanges

séjours de vacances adaptés.

o o o

o o o

4.2 Accompagnement des professionnels
Les enjeux et effets attendus pour les adultes autistes et les équipes qui les accompagnent sont :

1 la cohérence et la formation de | ' éoauiapneg i ssant a | adulte aut
prestations de qualité et coordonnées et la continuité de son parcours ;

la prévention des risques psychosociaux et accidents du travail ;

| "acceés des adulutnesr éaswrtaiustdeesaccompagnemetetr i nsc
permettant une autonomie et une socialisation optimales ;
T I implication des équipes .dans | a formation et |
» Cohérenceetformationd e | 06 ® gprévenigon dds risques psychosociaux et

accidents du travail

Qualification et organisation des équipes pluriprofessionnelles

Recommandations
La cohérence du travail d" équipe est fondament al e
1 définr dans | e projet d’ ét abl ile sseutre@ nnecesshired maugka ni s a

professionnel s afin de f a cadlltest autistes,| enaprécisantp a g n e
notamment :

0o la composition et | 'organisation du t eemfprctionie tr a
de la charge de travail en adéquation avec les besoins des adultes autistes ;

les spécificités des professionnels exercant auprés des adultes autistes ;

la définition du rdle et des missions des professionnels ;

la valorisation des savoirs des équipes ;

o o o

0 la formation, la supervisionetl ' anal yse de | a pratique

ol es modalités permettant d’ harmoniser | es pratic
travers d’outils partagés, de réunions d’'équipe ¢
tenant compte du secret médical, du secret professionnel et des regles relatives au partage

d’ i nf or entet professonnels de santé et autres professionnels des champs social et

médico-social).
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Constitutiond 6une ®qui pe pluriprofessionnell e

Recommandations

i Constituer eninterne,oui dent i fi er a | "extérieur du service
pluriprofessionnelle (sanitaire, médico-social, mixte, etc.), formée ou expérimentée en autisme,
gui pui sse étre mobilisée en afitiste) ettcompartand des bes

personnes assurant les fonctions de coordination et de médiation et des temps en particulier
de :

0 médecin généraliste ;

0 professionnels médico-sociaux et sociaux (éducateur spécialisé, éducateur technique,
éducateur sportif, moniteur éducateur, aide médico-psychologique ou accompagnant éducatif et
social, assistant social, conseiller en économie sociale et familiale, etc.) ;

0 professionnels  paramédicaux  (ergothérapeute, infirmier, = masseur-kinésithérapeute,
orthophoniste, psychomotricien, etc.) ;

0 professionnel s ressources (par exemple dans | e secteur
| * e mjob coach], du sport, etc.) ;

0 psychiatre ;

o

psychologue.

T Prévoir un temps de médeci établissemems sodauxlet méditcoi s me
sociaux qui puisse étre médecin traitant si la personne le souhaite, et dont la mission doit tenir
compte d’  un travail en lien €éetroit avec |l es équi

T Afin d’'assurer u n eet exterereffiectinearecheocher dutant que possible un

équilibreau ni veau de | a composition de | équipe ent |
les niveaux de formation (équipe éducative et soignante). Prévoir des temps de psychologue

suffisants pour assurer notamment! es éval uati ons, | a panhementdesn pl a
éqguipes a | "utilisation d" outils spécifiques.

. Mener une réflexion en équipe sur la posture bientraitante et respectueuse nécessaire pour
accompagner | "adul te auti ste. imusdetpar lep @qipesr e d L
d’ encadr e e ditectiore tnécessite d e s’ appuyer sur | es c ha
déontologiques existantes, puis de prendre du temps pour communiquer entre professionnels
et avec | " adulte autiste, d e de gestér @isponibla et flexigd at i or
pour per mettre a | ’'"adulte autiste | e changement (
nécessaire, une dynamique de changement aupres

Organisation du temps de travail de | 6®qui pe

Recommandations

1 Mettre en place des réunions de cadres et de direction réguliéres pour accompagner les
professionnels dans leur travail au quotidien. Prévoir un management « de proximité » qui
coll abore dans | es réponses aux besoins de | a
pratigues et soutienne les équi pes. Privil égier une dynami g
réactualisant régulierement les formations des professionnels.

1 Stimuler et encourager les projets créatifs et innovants des équipes, dans le but de développer
|l es compét ences, isits’ew.Wésadulesdutestes. | es | o

1 Intégrer dans les plannings des professionnels des temps dédiés pour la préparation des
activités et des emplois du temps des adultes autistes, indépendants des périodes prévues
pour les activités elles-mémes, ainsi que destempsder ec her c he d, denétinom, mat i o
de transmi ssi on et de coordinati on, de rédact
directement a |’ accompagnement de | a personne.

14Pourensavoirp|us: Anesm. La bientraitance : définition et reperes
bonnes pratiques professionnelles. Saint-Denis ; 2008. http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/reco_bientraitance.pdf
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1 Organiser des plannings prévisionnels des professionnels en tenant compte, a la fois, des
périodes d’'investissement et des périodes de r e|]

1 Garantir une régularit¢é hebdomadaire des accompagnements pour a la fois répondre aux
besoins des adultes autistes et donner des conditions de travail sereines aux salariés. En ce

sens, étre vigilant a |l a constitution duetentéqui p
compte des besoins et des profils des personnes accompagnées pour assurer leur sécurité,
| "application de | a r égl emaecompagneamentdedualitédr oi t du |

Définition du role et des missions des professionnels
Recommandations

1 Identifier, en interne ou en externe, les personnes référentes sur le plan somatique et éducatif
pouvant ou nouneégaiperesporsable deilascoodlihation et du suivi du parcours
del adul t eayaauntti shteesoin d’ un service ou d un établ i

1 Dés |’ embauche d‘un nouV, aésignersun tueur iexpérinnenté mura gi ai
assurer sa formation pratique et permettre son adaptation, et ce pendant une durée suffisante,
en s’'assurant a la fin de cette période que | e
proposer parallelement au nouveau salaricune f or mati on a | > auti sme.

1 Clarifier avec les professionnels la place, les savoir-far e et | e r o6l e de <chacu

| "adulte autiste a bien dawentguii él 'edc ccompadg rse rte

T Mener une réfl exi on coll ective sur | "articul at

niveau de | " équipetemrantucocmpgt padesascheinx de | ' ¢

Valorisation des savoirs des équipes
Recommandations

9 Valoriser les savoir-faire et les savoir-étre des professionnels et favoriser la transmission de
ces compétences :

0 en assurant | a f or menble des pemonaes engcangact dvec lds ‘adultes
autistes ;

0 en proposant, lors de temps de réunion, une présentation de la formation suivie par le ou les
professionnels et en favorisant la diffusion des supports transmis lors des formations (sous réserve

de | " autorisgtion de | '"auteur

0 en assurant wun travail en réseau entre dijspositi
0 en identifiant une ou des « personnes ressources » formées aux comportements-probléemes, au

sein de | ' équi pegegsiannabecledaséahgantogci at i on

en mettant en place des tutorats.

o

Information i Formation 1 Analyse de pratique et supervision

Information
Recommandations

1 Mettre a disposition des professionnels des informations recueillies sous différents types de
support comme par exemple les livres, vidéos, sites Internet, revues professionnelles, etc.

1 Informer les professionnels des évolutions récentes et des connaissances scientifiques liées a
| "auti sme ainsi que des connaissances sur | es p:

15Pourensavoirp|us: Anesm. Mi se en ceuvre d’'une st pemsdniely aweregarddesl apt at i
populations accompagnées. Saint-Denis; 2008. http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/reco_adaptation_emploi.pdf
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by

1 Velller a lattualisation des connaissances et a la sensibilisation des professionnels
(informations, échanges de pratiques, séminair ¢
mises a disposition entre autres par les centres de ressources autisme et les universités.

Formation
Recommandations

1 Assurer une formation aux connaissances actualisées surl ' aut i s me, en s’ appu)
des connaissances et sur les recommandations existantes dans les différents secteurs :
sanitaire, médico-social et social. Inclure dans les plans de formation des sessions adaptées
aux besoins des publics accueillis.

1 Assurer des formations a | ' a upbur dem estagiaires, les personnes en contrat de
professionnalisationoud ' a p p r e ndfin de déaetpgper un vivier de compétences (salariés
potentiels).

1 Favoriser et encourager la formation et le développement professionnel continus. Planifier, et
faciliter | accés a |l a formation de |’ emanembl e
les services et établissements : les personnel s d’ e n c aetl dee dimectidn, les
professionnels de premiére ligne (éducatifs, soignants, autres paramédicaux, aide a la
personne), les psychologues, les personnels des services généraux et les membres des

conseils d’"administr abtnhairas. des associations ges

T Privil égier |l es formations de | ' é gruimntrpeaindiqguen ser
les actions de formation croisée inter-établissements réunissant les professionnels intervenant
au domicile, du médico-social et du sanitaire, afind” about i r a un partage de
d" expériences (for mat i Eroppseryuerles profgsstonnelsexarchnédee nc e s

maniere isolée (exemple : professionnels libéraux i nt er venant au domicile
aient la possibilitt depar ti ci per aux réunions d’'une équipe
ou soient rattachés a un plateau technique, afi:

1T Proposer aux personnes de | entourage de prartic
ou participant). Développer la participation des adultes autistes en support aux actions
d’"information et de formation.

Analyse de pratique®®i Supervision®’
Recommandations

T Planifier et mettre en cuvre des di spmtiggesé¢tdef s d’ «
supervision permettant la mutualisation et la transmission des savoirs et expériences et la
prévention de dél' épuuirse mekend prtof essi onnel s.

1 Organiser une réflexion sur les représentations, les attitudes, les perceptions et les ressentis
des professionnels impliqués dans | " accompaghnheme

1 Préter attention aux expériences et aux émotions des équipes, notamment face a des
situations sensibles ou difficiles, en particulier celles qui présentent des risques de violence ou
ala suite d ' éngments violents. Dans ce cas, planifier rapidement des temps d’échanges pour
per mettre aux professionnel s de s’ expri mer e
interprétations. Soutenir les professionnels en difficulté et réaffirmer les objectifs inscrits dans
le projet de la structure.

'® pour en savoir plus : Anesm. Miseen cuvre d’ une stratégie d’  adaptation a | '
populations accompagnées. Saint-Denis ; 2008. http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/reco_adaptation_emploi.pdf

YsSelon la définition de la circul ai rsecialedux8 dédRiBbres2016 (vdir'leé vol ut i
glossaire en Annexe 6). CNSA, DGCS, DESMS. Instruction n° DGCS/SD3B/CNSA/2015/369 du 18 décembre 2015
relative a | ' év ol -sotidlecancuedlant et dcanrhpignant desépdrsonnes avec troubles du spectre de

I "auti sme. Bul.l etin Officiel 2016

http://circulaires.legifrance.gouv.fr/index.php?action=afficherCirculaire&hit=1&retourAccueil=1&r=40472
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1 Organiser des réunions en équipe, permettant de
des pratiques a partir de cas concrets, conduits par un intervenant extérieur formé aux
particularités des TSA.

1 Mettre en place un tutorat sous forme de supervision de préférence avec un tiers externe,
formé aux gestes et techniques, afin que Il es pr
d’" évaluati on, l es stratégies d'apprentisemge e
formation. La supervision permet d’ accompagner |l es professionne
observant et en faisant la démonstration des gestes techniques en situation réelle (quel que
soit Il e mode d’exercice des pr of es Ltablissement)s, au

1 Pour la supervision, faire appel si besoin a des professionnels ou a des réseaux de
professionnels ayant une pratique se basant sur les connaissances et les pratiques actualisées
sur le TSA.

Dialogue avec les autorités de contrdle et de tarification

Recommandations

1 Intégrer dans le dialogue de gestion les questions relatives aux moyens humains, logistiques et
organi sationnels qu’i mpl i gue ncoitslliéss latfoenation deques r
professionnels, répartition des taches et des ressources, identification des besoins en temps
dédi és et en préparation mateéerielle, planificat
espaces, mise en place des évaluations « au quotidien » : cotations et grilles de données, etc.)
etlapriseen compte de | a variabilité de |’ évolutivi
adultesaut i stes en objectivant | e temps d’accompaghn

» Acc s des adultes autistes “ un r®seau dbéacco

permettant une autonomie et une socialisation optimales

Mobilisation doéun r ®seau

Recommandations

1 Rechercher s ur | " ensembl e hrofessioenels assupantr des fahetiens de
coordination qui connaissent les spécificités de la personne et les particular i t és de | ' al

(grade C). S’ a p p uéyeatoellement sur des pbles de compétences et de prestations
externalisées pouvant apporter des réponses en matiere de besoins spécifiques.

Concernant le réseau social
Recommandations

1 Connaitre et se faire connaitre des équi pes spécialisées et de
services au logement, des sociétés de transport, des services municipaux, de la MDPH et du
conseil départemental, des associations culturelles, sportives, de loisirs du territoire et des
écoles de formation des travailleurs sociaux en :

0 organisant des rencontres avec les acteurs du territoire, voire des visites sur site pour leur
présenter par exemple | e projet d’' établi ssement,
ressources et limites en termes de soins de la structure ;

o diffusant des plaquettes de présentation des dispositifs existants ;

0 organisant des journées portes ouvertes en direction des partenaires mais aussi des proches,

des voisins ou du grand public ;

0 prenant des contacts lors des forums des associations.

1 Identifier, connaitre et transmettre a la personne et/ou son représentant légal les sources

d’"informations (documen ets),et/od sepites dersdusen ensaitisne | nt e
sur le territoire. Discuter et conseiller| a per sonne sur |l a facon d’ acc¢
rapport avec ces resbbadokesestBubaapbbke daes’y |
discuter avec des personnesq u hiel connafit pas, si nécessaire, (.
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T En amont de sorti es/ acti vit és, veéerifier | "accessibilit ¢
(services publics, commercants, associations du quartier, etc.) aux particularités des
personnes autistes. Certains comportements nécessitent une communication. Expliquer aux
acteurs les particularités des personnes autistes a connaitre pour inviter & une éventuelle
négociation sur les pratiques sans remettre en cause le réglement intérieur (sens particulier de
la pudeur, etc.).

1 Afin de répondre aux besoins de I' ad ul t e déseloppersen eollaboration avec lui une
coordination territoriale avec les services :

0 sociaux ;

o d’"aide & | empl oi

o d’ aide a; domicil e

0 delogementetd’ héber gement
0 d’ éducation

0 de conseils financiers, etc.

Concernant le réseau de santé

Recommandations

1 Identifiersur | e territoire, avetdesMDPh,leb servides spéchlRé&, des
en diagnostics et évaluations, les dispositifs, les psychologues et les professionnels de santé
de proximité (dentistes, ergothérapeutes, médecins généralistes, médecins des différentes
spécialités, orthophonistes, orthoptistes, psychiatres, psychomotriciens, etc.) susceptibles de
délivrer des soins appropriés dans les conditions spécifiques requises et mettre en place le
réseau medical nécessaire. Celui-ci peut s’ organiser avec
0 les médecins généralistes, les autres professionnels de santé et psychologues libéraux de
proximité ;

0 les réseaux de professionnels libéraux et salariés ;

0 le réseau de santé qui, quand il existe, fournit des réponses adaptées aux besoins des
personnes en situation de handicap et des professionnels ;

0 les centres de santé (certains ont signé des protocoles de coordination avec des ESSMS) ;

0 les réseaux de soins bucco-dentaires, comme par exemple Handident, Sohdev, Rhapsodif ;

0 les équipes mobiles ;

0 les centres ressources et centres de référence qui jouent un r6le de consultation et de soins
spécifiques pour les cas complexes ;

0 lesservices d’ hospitalisation a domicile

0 les établissements de santé ;

0 les services de psychiatrie et les ét abl i ssement s de santé avec
psychiatrie ;

0 etc.

T S’ assur er gu e désigné yn emédsco traitamt eaconnait les différents dispositifs de
soins ou gu’ el |l e pui sse |l es identifier, | es
accompagnement . S"assurer que | es prebdeemogenso nnel ¢
de contact et modalités de communication qui soientadaptésa | " adul. t e auti st e

T Solliciter | " ensemble des acteurs de samentg (1| es
hospitaliers de territoire, etc.) pour travailler sur
| " application de I|l.a charte Romain Jacob

1 Organiser des partenariats avec les services de santé et les structures de soins du territoire
tout en précisant |l es modalités d’'accuei ladealtstd Dangle o mp ag
partenari at, prévoisretdease st eamms odh’'tdelsamgel i nt ér i

de la structure. Afin de favoriser leur acces aux soins somatiques, aménager des temps de

consultatonenf oncti on des besoi n s alaptarta sedparticulagitéssetiat i st e,

la complexité de la situation.
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1

Définir les moyens de coordination & mettre en place, par exemple :

un interlocuteur désigné pour coordonner les soins ;

des conventions et des protocoles ;

un travail de | i aissedn dd éthandes deélfdmxheni ques,
consultations conjointes ;

0 la télémédecine qui tend a se développer également comme outil répondant aux besoins des
personnes.

o o o

Implication des équipes dans la formation et la recherche

Recommandations
T Rechercher un partenariat et favoriser | es cont
en école de formation) afin de faciliter la formation pratique des stagiaires et de renforcer la
coll aboration interprofessionnelle dans | e domai
9 Favoriser les temps de transmission intra et inter-établissements pour échanger, transmettre et

préparer les professionnels a étre personnes ressources.

Sensibiliser les professionnels aux besoins de la recherche et des études dans le secteur de
| "autisme et a | eur éventuel | e(pg exeniple, &dgs projetson, a
participatifs, des projets innovants, des recherches-actions).

4.3 Habitat et cadre de vie / Architecture

Les enjeux et effets attendus pour les adultes autistes sont :

1 l'acces a un logement individuel ou collectif, autant que possible en milieu ordinaire avec une
facilité d’acces aux ressources du terrpatoire
exemple) ;

T I adaptation de | ' habitat et de | "environnement
sensorielles ;

T le respect de | " intégrité physique, morale et de

» Acceés aun logement individuel ou collectif, en premiere intention en milieu
ordinaire

Recommandations

f Evaluer avec la personne ses besoins et attentes en termes de logement (individuel, collectif,
rural, urbain, avec ou sans la famille) et rechercher avec elle un cadre de vie stable et reconnu
comme tel par celle-ci, en donnant la priorité autant que possible a un logement adapté en
milieu ordinaire®. Eval uer réguliérement son choix et te
possibles.

1T Proposer a | " adulte aut i spour unwhox écfaieélde tiet eu elee p o's
souhaite vivre, en proposant en premier lieu le milieu ordinaire.

1 Pour les adultes autistes ne vivant pas de maniere autonome (vie en établissement ou vie au

domicile familial), accompagner la transition de maniére progressive afin de respecter le

rythme de la personne et permettre le retour en établissement si le mode de vie en milieu plus
ordinaire ne s’ aPkRaeexemple @reposprasssimnietsiens progressives en

|l ogement d’insertion a proximité ds'tuen & tsa'bH a bsiste
une vie autonome en habitat individuel.

18 . . o .
Pour en savoir plus : Anesm. Pour un accompagnement de qualité des personnes avec autisme ou autres troubles
envahissants du développement. Recommandations de bonnes pratiques professionnelles. Saint-Denis; 2010.

http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/reco _autisme anesm.pdf
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1 En cas de résidence collective quel que soit le lieu ou vit| ' a d u | t, eropasertun tsabitat
pour 5 ou 6 personnes au maximum, afin de ne pas trop exposer les adultes autistes aux
difficultétsde | a vie en collectiviteé et aux exces de
un cadre de vie ordinaire et de qualité (espaces intérieurs et extérieurs) ; le petit nombre
per met aussi aux professionnel s d’ adspeosalyeaadgner d
connaissance fine (et mutuelle) de la personne. Ve i I | er a | a préservation
et proposer des habitats intégrant espaces individuels (studios, appartements) et collectifs.

T Afin que | " adulteitalesmeliaei péssee¢e eonreax d une
collectivité, lui proposerau pr éal abl e des t ednpean df &ictha.ngesxp d
permettre | ' accés a , ddesaccudilsatgmpmairesou a des procédures
permettant une entrée progressive en établissement adapté pour personnes autistes, et/ou
proposer également des séjours de vacances adaptés.

1 Aprés avoir évalué les capacités de la personne et les risques possibles, garantir la liberté
d'"aller et veni . Mérer uhe' réfldxioh sue lesabénéfices teteles risques
individuels et collectifs de la libre circulation de chaque adulte autiste, en prenant en compte
les aspects fonctionnels et les aspects de sécurité. Structurer les espaces pour permettre une

circulation aiséetout en évitant que | a personne mette sa

aussi bien au sein des |l ocaux que vers | extéri
T Lorsque |l es personnes Vvivent acial,géligenundeglement ét ab |

de fonctionnement respectant les droits des personnes et visant a clarifier les regles de

dépl acements au sein de | 'Idormeerbds résidersnde ces regies, a |’

en adaptant le mode de communication et la signalétique au niveau de compréhension des

adultes autistes accueillis. S’ assurer que | a structuration spat

l es mesures de sécurité mises en place a titre
de ceux qui peuvent circuler librement. Définir les espaces au sein desquels les adultes
peuvent se retirer, se déplacer, les zones réservées aux professionnels et les espaces qui sont

soumis a une limitation de circulation.

» Adaptation de | 6habitat et de | 6environnement
notamment sensorielles, des adultes autistes

Recommandations

1 Encourager la participation aux c o mmi ssi ons d’ accessibilité commu
afin d  améliorer |’ accessibilité des | iendexar publ |

sein soient réalisés pour assurer un confort sensoriel adapté aux particularités des TSA
(éclairage, bruit, température des locaux, etc.).

I Tenir compte des besoins de compensation de chaque adulte autiste et sensibiliser les
personnels des | ieux publ i cadultgsocautistes épar efermptej | i t
accepter l e port de casque, casquett e, l unet
lumineux, etc.).

¥ pour en savoir plus :

- Anesm. Les espacesdecalme-r et rait et d’ apai sement. Vol et 3 djmablemes'c o mman
: prévention et réponses au sein des établissements et services intervenant aupres des enfants et adultes handicapés.

Saint-Denis La Plaine; 2017.

http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/RBPP_Les espaces_de_calme_retrait.pdf

-Anaes, FHF. Conf érence de consensus. Liberté d’' aisdciaux,etet veni
obligation de soins et de sécurité. 24 et 25 novembre 2004 Paris (ministére des Solidarités, de la Santé et de la Famille).
Texte des recommandations (version longue). Saint-Denis La Plaine; 2005.

https://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/Liberte _aller venir long.pdf
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1 Prévoir un aménagement du logement et des espaces collectifs, en lien avec les spécificités,
notamment sensorielles, des personnes autistes® :

0 consulter et mettre a disposition de la personne, des professionnels et des proches des guides

de vigilances architecturales ;

0 adapter | es espaces au confort de | adul te au
confort thermique, aménagement matériel des lieux de circulation, etc.) afin de faciliter les
activités, déplacements ou apprentissages ;

o

pr évoir des eultepaatiste meut alér sel détendre ;

o o

minimiser autant que faire se peut le nombre de fonctions par piéce (distinguer les espaces
d’"activités et eltesdaenssp al teeusdgdack avad ébnetion).

1 Proposer un environnement structuré et adapté aux adultes autistes accueillis :

t

Vi

i s

refl échir a | a possi bi I(séparationsl aneogihtes, cclaustrasmetad)uet a bl e s

favoriser |l es petits espacestipereececatasnei hedrene am

o identi fier | es Il i eux par une signal étique adap!

destination des usagers en fonction de leurs besoins (par exemple, communication alternative
visuelle, avec photos de l'intérieur de chaque piéce sur la porte, et planning photo des éducateurs
pour permettre plus de prévisibilité de I'environnement) ;

o informer la personne des changements spatiaux et temporels avant le début des actions.
Utiliser des explicitations verbales courtes et simples et, si besoin, des supports visuels
(séquentiels photos, pictogrammes, objets, agenda, etc.).

» Respect de | 6int®gr iaduBesautistes® | 6i nti mit® des

Recommandations

1 Veilleracequel " adul tké maftii site d’ilpuisseess rptisecneais cester vigilant
acequhi i pas seulee maniére prolongée, cette durée étant a apprécier avec lui selon

son niveau @®réwindesoespaaes répondant au besoinderetraitde | " adul t e

accessibles a tout moment.

a

M En résidence collective ousemi-c ol | ect i ve, concevoir au travers
privatifs per mettant I e respect d eles Icharnbnes i mi

individuelles, avec salle de bains et WC privatifs. Pour des parents autistes nécessitant un
accompagnement en structure collective, proposer un logement permettant de les accueillir
avec leurs enfants.

t é

1 Respecter les espaces privatifs de la personne (son « chez-soi»)et | ui per mettre

si elle le souhaite son partenaire, sa famille, ses amis, tout en préservant le fonctionnement de

la vie collective, le cas échéant. Prévoir égalementdes espaces ou | adul

rencontrer dans des conditions satisfaisantes et selon des modalités définies.

» Environnement sécurisé et entretenu

Recommandations

Proposer un environnement sécurisé. Etre vigilant & la sécurité des locaux, notamment pour
les risques domestiques, ai n s i qalité ét a la eobugtesse des matériaux utilisés au sein
des collectivités. S"appuyer pour ce f addultes s

autistes, les associations représentant les usagers et leurs familles et les gestionnaires
d’ ét @rhentios professionnels y exercant. Si nécessaire faire des ajustements ou des
aménagements (faire attention au bruit, aux couleurs, a la lumiére, aux odeurs — les réactions

u

t e

r

(

pouvant étre opposées dPenserea laprebotiqgue etnacla damotiquea ut r e

comme systeme de sécurité tout en préservant les ressources humaines nécessaires aux
besoins de |’ adul te sanuntimits&.t e, et en respectant

% Voir le complément en Annexe 3.

21Pourensalvoirplus: Anesm. La bientraitance : définition et reperes

bonnes pratiques professionnelles. Saint-Denis; 2008. http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/reco_bientraitance.pdf
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1

variabiliteé et de |

Veill er au bon mainti en Istégreradans le elialdgueede igestion d e s
préparatoreau CPOM (contrat pluriannuel d’" " objectifs e

s

évolutivité des besoins.

5, Accompagnemledmadullet eetau®v aslteat i o

effets attendus

5.1 Interventions globales personnalisées et évaluation des effets

attendus

Les enjeux et effets attendus pour les adultes autistes sont :

T la qualité de vie de |’ adulte autiste et | e dév
choix ;

T I"accompagnement cohérent, coor donn &labaré avecu r d’
| " adul tesasmiei; st e

T I évaluation dd ' ' hdulstietiatdicoplt’'ehd t ei nt e dkes obj
réajustements et réévaluations.

» Qualit® de vie de | 6adulte autiste et d®vel op

Recommandations

1 Propos er a tout adul te autiste | " ai de de prof
d’ accompagnement et d’ i n’répondamtrasdn profiset dpsesctmi@nnal i s
0 élaborer un projet personnaliséeavec | " adulte autiste quntlédade s ouha
cas échéant, q u ' i hccusilb dabs un établissement ou service social ou médico-social, et/ou un
projet de soins pour les adultes autistes suivis sur plusieurs semaines par des professionnels de
santé, en ambulatoire ou en hospitalisation ;
0 débuter les interventions indispensables au regard des besoins de la personne méme avant la
fin de | a procédure diagnostigue ou d'élaborati
nécessaire pour ces procédures (si possible, maximum 3 mois) est trop longue.

1T Adapter | " organisation de |’ élaboration du pro
singuliers de | adulte autiste
o coordonner | e processus d'él aboration du projet
privilégié qui est explicitemen t identifié aupreés de Il " adul te au
entourage, ou du représentant | égal |l e cas éch¢éa
(risqgue d’'intervenant s etsetsegencomtrandrarenent)des | i eux di

0 co-construire le projet personnalisé en impliquant au maximum la participation de | adul te
autiste, et avec son accord et quand cela est adapté, en impliquant un ou plusieurs membres de

son entourage ou | e représentant | é g aprofedsiennetsa s éc
amenés a intervenir de fagpn coor donnée auprés de | ' adulte auti s
d’activité, gu’'ils exercent oOou non au sein d’  une |

0 adapter |l a durée et | e procelssaudsuldt:eé laaubtoirsattei on a
- planifier et préparer les entretiens et évaluations,
-informer de | ' objectif et de | a durée des diff ére
- utiliser les modes ou outils de communication habituels de la personne,
-vérifier que |’ ' envirgnmeementn’'lesmi pasx pesdmuoihbat eul

- étre flexible et changer de stratégie si la situation crée dustressoude | " angoi sse.

22 Abrégé dans la suite du texte par « projet personnalisé ».
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» £valuation avec | 6adulte autiste de sa situat
Recommandations

T S’ assurer gue | e diagnostic de i0rS Anteraatiogateet ét ab |l
recommandations en vigueur et, le cas échéant, compléter ou pr oposer (pour I
diagnostiqué) la démarche diagnostique; t out ef oi s, él aborer un proj

tout adulte autiste qui le souhaite, engagé ounondans une démarche d’' actu
diagnostic.

1 Recueillir I'histoire de vie, | es attentes, besoins, satisfacti ol
autiste, auprés de la personne elle-méme, de maniére adaptée en fonction de son mode de
communication, et auprés de son entourage, S i l a personne oene peust d’
s’ exp.orilmeanal yse etllessattestds peuneertti odnsf f ér er entre |’ ad:

environnement.

i Effectuerune évaluation pluriprofessieonanuetlilset edep alra |
chargée de | a mi s e en ccUV T e des interventions,
professionnels intervenant aupres de lui ; centrer ces évaluations sur les demandes et besoins
de | " adul t e esxanpétendee et affmitdés et sur les éléments utiles a la mise en
cceuvr e des i nterventions, not amment | es moyens
adaptés.

f S" appuyer pour cette analyse de situation sur d
éducatives, psychologiques, médical es et paramédical es, per mett a
domaines de fonctionnement et de participation sociale et les facteurs
environnementauxi dent i fi és a v e c conmurscdtion ¢t dangage, tintesattiens
sociales ou socialisation, cognition, sensorialité et motricité, régulation émotionnelle et
comportement, vie affective et sexuelle, activités de la vie quotidienne dont repos nocturne,
apprentissages et activité professionnelle, loisirs.

9 Effectuer cette évaluation de la situation apartirdes demandes spécifiques
autiste ou de son représentant légal, des éléments du dossier de la personne, des projets
personnalisés antérieurs et de son histoire de vie, d’ en,tdr’eothiseenrsvati ens cl
d’ éval uat i on sinfofmellesnedliséessdang différents contextes. Favoriser les
évaluations en situation réelle (évaluations écologiques).

T Se rapprocher des CRA pour connaitre Rélserlesut i | s
évaluati ons f or niedrileg échelles,peaonrtus, r adl’'agputés a | ' axe i
nvecauded ével oppement de |’ adulte autiste et a ses
une orientation vers une formation a | >utilisat:i

1 S’ assur e oute gquipe benéficie de compétences relatives au fonctionnement
neur opsychol og iagistee(enaééérence au danghge,eanémoire, attention, gnosies,
praxies, fonctions exécutives, etc.) et au repérage de troubles somatiques et psychiques
pouvant étre associés (dépression, anxiété, etc.), ou peut y avoir recours en externe.

1 Afin de mettre en valeur les compétences de | ' a d u | t, éval@eurégulisrénent son degré
d’"autonomie (autonome, guidance ou s Uesadiffénentssi on,
domaines du fonctionnement, des activités et de la participation sociale touchéspar | > aut i s
ou les comorbidités associées et dans les domaines en lien avec ses intéréts particuliers.

1 Repérer, avec | ' aduses eompétences tt dédficultés et celles de son entourage,
not amment dans | eurs interactions, au travers d
directes ou vidéo respectant le cadre légal de la loi « informatique et liberté », réalisées par les
professionhnhelus age Hdéeha personne, au cours d’ a
contextes.
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» Accompagnement coh®rent, coordonn® a+«lbboner dobu
avec | 6adul somendouragessilapersdnne le souhaite

Recommandations

91 Déterminer le projet personnalisé en fonction des besoins actuels etfutursde | " adul t e a.

Elaborer, avec lui et son entourage, son projet personnalisé a partir de ses attentes et de
| " évaluation pluriprofessionne&édedambse ea Ddutvu @t id
interventions et activités.

En | ien avec |’ évaluation pluriprofesdapteolenel | e
objectifs a ses besoins spécifiques et les hiérarchiser avec lui au regard de ses attentes,
besoins et intéréts personnels et de ses habitudes de vie :

0 encourager, au travers d’un programme gl obal d’"inter
capacités de | " adulte autiste dans différents don
compétences pour mener une vie sociale aussi indépendante que possible ;

0 hiérarchiser les objectifs au regard des attentes de la personne, de ses habitudes de vie et de

sa motivation, afin de minimiser la pression qui pese sur elle et son entourage ;

0 libeller les objectifs éventuellement déclinés en sous-objectifs a court, moyen et long terme afin
gu’'ils soient observables et mesurables et précis
0 lorsque la personne vit en établissement médico-social avec hébergement, proposer et mettre
enplacelespossi bilités d’'  un projet avec suivi et accon
modal ités d’' accompasgcimle ment en médico

0 lorsquel a personne est hospitalisée au | ongeveour s,
alternatif.

S’ a s s notamme n t a | " aide d'une personne asdgelant u
cohérence des interventions proposées et des modalités de communication, afin que le projet
d’"accompagnement ne soi-t pas |l a somme des inte
s ' auletauitaur des besoins de la personne par des actions personnalisées dans chaque acte
de |l a vie quotidienne. Veiller a ce que |’ ensem
d’" adapt ati on d eandtdutafdisurédtire a miaritt i’ s towdodu prajet personnalisé.

Encourager |l es act i yidorg sles dctivitds i respdngabilisantes ioa | e
professionnalisantes, en milieu ordinaire ou en milieu adapté et protégé, car elles constituent
un levier certain pour améliorer la qualité devieet | ' est.i me de soi

Considérer dans tous les cas les approches comportementales, neurodéveloppementales ou
neurocognitives comme indispendahlldead t@ada®)tli sd @c

Proposer de mettre en ceuvr e les @sgchopduativesgal des ¢ o mp
approches neurodével oppemental es :et de remédi at. i

0o de prendre en considération au sein d’ un méme p
de la personne ;

0 de tenir compte du niveau développementaletde | a dynami que d’ évo;l ution
0 de tenir compte du fonctionnement neurocognitif (en référence au langage, la mémoire,

| " attenti on, |l e rai sonnement, l es gnosies et pr ax
sociale (reconnaiss ance des émoti ons, théorieede |’ ' esprit,
Di scuter et définir avec | " adul t e autiste, et

i nterventions et activités a mettre en ouvre

0 tenir compte de son expérience et de sa réponse aux interventions et activités réalisées
précédemment ;

0 tenir compte de son niveau développemental, de ses particularités sensorielles et des difficultés
d’ accés aux di fiohstouativitée @opdsées;er v e n

o informer sur la nature, le contenu et la durée de toute intervention proposée, ainsi que sur les
bénéfices attendus et les effets indésirables possibles ;
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0 tenir compte de ses intéréts et diversifier les activités pour mobiliser et développer ses

compétences ;
0 proposer des activités valorisant| e st at ut et | es r 0l,quelqecdtileaux d«
niveau développemental de la personne, notamment au travers d’' act i vi t és prof e:
adaptées au niveau de formation (niveau 5 a niveau 1), d’ at el i ers de travail
professionnalisant en visant le milieu ordinaire (par exemple:at el i er s d’ archi vage,
de cuisine, entretien des espaces verts, mise en rayon, etc.), de répartition de taches domestiques
(parexemple: al l er faire de sdedositsadaméey dul da.getadul tée

» £valuation de | 6atteinte des objectifs du pro

Recommandations

f Evaluer et réviser réguliérement, @avec | > adulte

0 actualiser le projet personnalisé au minimum une fois par an, a partir des évaluations effectuées

par |l es professichangaee | du ouuilvié qauti pgde | > accompagnen
Centrer les réévaluations sur ses attentes et sur les domaines de fonctionnement et compétences

utiles pour y parvenir ;

o effectuer une révision du projet personnalisé plus fréquente, notamment de ses objectifs, en

cas de nécessité ou d’" évolution rapide de | a si
rapi dement gue prévu ou Sur v ialsatien, aic!), tnotammentpafiré v u , C
gu’' el l e puisse progresser et eoooveliestacles etactiviies.ol uer

1 Compléter ces évaluations par un recours régulier a des compétences extérieures (CRA,
équipes mobiles, autres), notamment en cas de situations complexes ou de changement dans
la situation de la personne ou de son environnement.

521 nterventions sp®cifiques ~ certains

» Communication et langage
Les enjeux et effets attendus pour les adultes autistes sont :
{1 acces ala communication ;

1 développement ou maintien de la communication (versants compréhension et expression) tout
au long de son parcours.

Recommandations

f Evaluer la communication et le langage (compréhension et expression, oral et écrit) pour
déterminer en fonction des capacités, des émergences et des potentialitésde | " adul t e a
ses besoins en compensation tout au long de son parcours, et vérifier le caractere fonctionnel
de son moyen de communication. Eval uer l a compr éhensi,omémeet (.
l orsque | a personne ne s’'exprime pas oral ement
technol ogi es d’information e smartghene, eto)mmoutnénc at i o
accompagnant l a personne afin de laton deserédssawbd i | i s €
soci aux. Etre particuliérement vigilant aux di f
communication réceptive et | a communication exp

trées bien oralement peut avoir une trés mauvaise compréhension du langage oral, et
réciproguement). Chez les adultesaut i st es s’ exprimant verbal ement

de la pragmatique du langage en lien avec | ° é v a | u adapacités deal eosimunication
sociale.
T Pourl " adul t @ uiaumies tsgag xealdment ou q U i s ' edg maniénam éon

fonctionnelle,s * a p p uy e r évauation afinede déeerminer quel support de communication
est nécessaire et sous quelle forme (objets, dessins, photographies, pictogrammes, sons, mots

écrits, signes,nouv el | es technol ogies d’infor matetoothauet de
niveau de développement de la communication (réceptive et expressive, orale et écrite), aux
modal ités d’ apprenti ssages possi bl es pour, | a
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not amment l es modes de communication mis en pl
Concernant |l "utilisation de supports visuel s, p
|l " orientation du regard et | e port de Il unettes.

Fournir a la personne quines’ ex pri me pas Vver b'ad iednecondmuricaien out i

essentiels pour | 'canimdniuer e faire des choix afin de favoriser son insertion dans

son nouvel environnement. Les objectifs de la communication sont de permettre a la personne

d enegmerel ati on, d’ exprimer sa pensée, ses eéemot
de communication pour les adultes autistes vise a augmenter leur autonomie et a compenser

l eur handi cap. Ne pas confondre | es outtionsks d’ &
sociales (éventuel | e meisutllespaveac lesidutilslvisugla isanb anaider’ ai d e
|l a personne a se repérer dans | e temps et |’ esp:

S'assurer de dea Ic'olhgagercde | tatiom tdank lesd différemte mmu n i
environnements dans |l esquels |.”adulte autiste e:

Garder a | " esprl'tadwelstapwlappeushéce@mniigcation orale méme

limitée.

S'i |l s demeur e n aintehioles outils dercomenuingcationmtilisésparl " adul t e aut
dans ses différents lieux de vie et au cours des transitions (en particulier lors du passage de

| " enfance a |’ adage adulte), gue ces outils aien
entourage ou par une structure.

Poursuivre avec | " adul t ¢ e a ptrioxteess s u s d' dppunentiisagsapea de
communication utilisé si nécessaire, puis mettre en UVIre une Ppr oce
l utilisation de | > outil

Rendre accessibles les aides a la communication dans les différents milieux de viede | * adul t e
autisteet tout au |l ong de sa trajectoire, en favor|
une formation pour leur utilisation.

Chezlesadultesauti stes ne s’ exprimant pciornelle, retaniémane n t (

lorsqu une communication fonctionnelle existe a |’ &
maniere gestuelle, proposer un bilan orthophonique suivi si nécessaire sur un temps donné
d’ " une rééducation du | gte psapgares bucca-faciges.e nant en cor

En situati on dunadulteautste seillea aur interactions et aux interférences
environnementales, prendre en considération son profil sensoriel et son fonctionnement :

o veiller a ce qgu’ i ations augitives,ivisuellpsaetc. eth dop grand nombre qui

altéreraient son attention et sa compréhension ;

o en cas de difficulté d’'intégration sensorielle,

orale, mais pas les deux en méme temps par exemp | e ) . Eviter |l e contact oc

upporter pour | " adul te autiste afin de ne pas

"acceptation du contact ocud silapesongedesduhadet;r e tr aval

éviter plusieurs conversations et plusieurs interlocuteurs dans un espace ;

étre cohérent, avec ses collegues ou dans les échanges avec la personne ou son entourage ;

parler avec un débit de parole lent ou modéré. Utiliser un langage clair, éviter les doubles sens,

lerecour s a |,les expdssionsiidioraatiques, etc. ;

o étrevigilantet | i mi t er éxpressiond faciales bu corporeltb® (gl peuvent soit ne pas

étre comprises, soit étre interprétées de maniere complétement différente de | ' i nter pr é

habituelle. En effet, les difficultés de compréhension du langage non verbal de la personne

peuvent | a conduire a ¢des erreurs d’' interprétatio
I

coorrw

D

N

o lai sser a | " adulte autiste |l e temps de traiter
de formuler sa réponse. Respecter les temps de latence. Si la personne ne semble pas avoir
compris, formuler I’ information autrement
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1 Evaluer |l es moments opportuns de | achageweradulieni cat i
autiste afin de per s omoncaénifonatian dd ses besoimp,eenverifiedae | ' a
qgu’ il a compris de.l’”information transmise

» Habiletés sociales, interactions sociales

Les enjeux et effets attendus pour tout adulte autiste sont :

T I acquisition, |l e dével opp e ésesodialesp notanmiment calles nt i en
spécifiquaduite;a | ' age

T I aut onomi e e tquelqgae saitdedidu ad vit la petsonmen

T I apprentissage de | a demande d’information et
Recommandations

1 Evaluer les habiletés sociales si des besoinssonti denti fi és par-mémeasdnul t e
représentant | égal |l e cas échéant oautallergdepr of e
son parcours, dans différentes situations (relations familiales, avec des pairs, des
professionnels, des collégues de travail, etc.) et dans différents lieux (a la maison, en
formation, au travail, etc.). Adapt er | i nt er duesnotuihcan te nd ef d nac tpieorns o
ou non des interactions sociales,apr és s’ étre aslqueécauphésxdrel e
volonté de sa part et non pas d’une d.iAs$socierclu latdéul & en
autiste au choi x des habiletés sociales a déenel opp
groupe, en individuel, en contexte virtuel ou de vie réelle, notammentaucoursd’ acti vi t és
vie quotidienne, professionnelle ou de loisirs). Une méme personne peut envisager une
situation duell e puis aller vers un groupe d’ ha
des compétences apprises soit possible et effective dans le milieu de vie de la personne. Au
besoin, identifier une ou des personnes relais (practice partner) pouvant aider la personne a
généraliser ses acquis dans les différents contextes.

T Rechercher | i mplication de peristoafindespréeomlacont a
transposition de ce qui est enseigné en situation duelle ou en groupe dans différents contextes,
avec différents interlocuteurs, et favoriser un dialogue continu nécessaire a la reprise des
acquis au domicile ou dans les lieux de vie.

T Apreés établissement d’ urnievirleél gaiteiro nlle désplgopeemshtii asnscaec
et | " entdahakimeamt €és sociales fonctionnell es, gu
autiste dans son milieu de vie, et sont pertinentes au regard de son projet. Mettre en place des
dispositifs permettant la compréhension des codes sociaux, ainsi que le décodage des
comportements d’ autrui, par | 7 e x p é ISi meesséira,t i on
favoriser les interactions avec un partenaired’ entr ai nement qui reprend |
etlesrejoueavecl ' adul t.e autiste

1 Utiliser, entre autres, des interventions cognitivo-comportementales ou de réhabilitation
psychosociale en prenant en compte les spécificités des adultes autistes.

1 Aborder, en fonction de chaque personne,dans | es groupes d’' habil et és
les postures et les gestes adaptés aux interactions sociales. lls permettent de prévenir le
senti ment d’"isol ement, d’ apprendre douwemwcomendeer e d
maintenir | * a d u | t dansaun parceutsale formation (scolarité, enseignement supérieur,
etc) et dans | e monde du travail, de s’ épanouir

l a communication et | ' #isergleseudils visoels (parm@mplecuppodsl | e . |
vidéo) et concrets pour aider la personne a la compréhension et a la prise de décision dans
des situations sociales (scénarios sociaux, thermometre des émotions par exemple).

1 Evaluer les compétences relatvesa | a t héorie de |’ espritenvué es er
de leur généralisation ; elles sont essentielles au développement de nombreuses compétences
sociales.
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T En amont de | ' apprentissage d’ habil et éslesneci

soient pas entravées par des difficultés cognitives (flexibilité mentale, mémoire, etc.) ou
émotionnelles (anxiété générée par la confrontation a des situations sociales) auxquelles
| " adul te’ amurtiivse epas a faire f aaneun prbreian #mps des
stratégies spécifiques aux difficultés observées (par le biais de thérapies cognitivo-
comportementales ou par une adaptation des programmes d'habiletés sociales).

1 Développer les activités citoyennes, les habiletés socioprofessionnelles et les activités
socialisantes quels que soient les profils des adultes autistes accompagnés.

» Fonctionnement cognitif et émotions

Les enjeux et effets attendus pour les adultes autistes sont :

T I"acquisition de nouvell estetlosulriéator des eompéterices
existantes ;
la reconnaissance, |’ e x ptlagégdation de ses propres émotions ;

|l a reconnai ssanceceilesdesaviredent i fi cation de

la mise en place et |
particularités cognitives.

de vi
al e
cas,
déve

adaptation des dsprpecessusdi! apPpygent ossag

Recommandations

T Ildentifier, a partir de | " évaluation du fonc
fonctionnement cognitif et socio-adaptatif, les compétences acquises, les compétences en train
desedévelopper (émergences) et | es échecs a prendre ¢
autiste en difficulté.

1 Mettreenplace, avec | ' adnapptestissage poursrdvaller sur ses compétences en
émergence, et des activités qui seront réalisées en autonomi e. S’ appuyer sur une
spatiot emporell e de | " activité, afin de faciliter
réalisé a une table/un bureau ou dans des taches de la vie quotidienne (par exemple,
participation aux taches domestiques). Utiliser les situations concrétes avec un
accompagnhement souple et adapté facilite | e pas:

T Adapter | 'accompagnement aux di ff ér anditideel avécv e a u x

une aide verbale, gestuelle, ou physique a des exercices en semi-autonomie puis en
autonomie.

1 Mettre en place des moyens d ' a-évaleation et apprendre a |
émotions de base et leurs significations personnelles et si besoin a mettre en place des
comportements alternatifs face a certaines situations.

1 Mettre en place, a partir des différentes situations sociales susceptibles de représenter des

adul t @&ideatifier des t e

difficutéspour | ' ad uletse aawtliisetres, d’' apprenti ssage pui s
pour lui permettre de reconnaitr e ses émotions et cell es
d"expression | e plus adapté pour | ui et d’acqué
sont propres (grade C).

1 Réalisercesapprenti ssages en situat i oroutis otihisésrcemtme a |’

nti
des supports d’ exp retes stiation réallee Ges @utilsopeuventréise visuels :

film, images, etc., o u concrets comme par e déléghone Ipertable,” ut i |

smartphone, tablette, etc. Les supports permettenta | ' adul t e auti ste
ressentis, de comprendre ses propres émotions et celles des autres (grade C).
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» Intéréts restreints et stéréotypies
Les enjeux et effets attendus pour les adultes autistes sont :

T I intégrati on ftianivalotisatiora t den nintéeésp Irestieinta en tant que
compétences possibles ;

1 [lamélioration de la participation sociale en analysant et canalisant les stéréotypies
envahissantes.

Recommandations

1 Prendre en considération et développer les compétences divers es de | " adul te al
compétences peuvent étre en lien avec des domaines spécifiques alors méme que les
compétences classiques ne sont pas développées voire acquises. Ces compétences peuvent
étre i ncomprises OU hon rekoadulkteyaeunduiccutse ver o
des périodes de vie (pic et déclin de compétences visibles ou non).

1 Utiliser les intéréts restreints comme des compétences possibles, notamment en milieu
professionnel et dans le cadre des formations universitaires ou professionnelles.

9 Identifier les intéréts et les moyens de motiver| ' ad u |l t e a [Fadirtdé cewx«i mener une
réflexion en équipe pour lui proposer un projet comportant de nouvelles activités qui lui
permettent de développer son sens de la curiosittet d’' él argir ses centres

1 Permettre a la personne de développer et partager ses connaissances et compétences dans

un domaine trés spécifique et l es utiliser con
autonomie et a |’ acqdl’iex gerotni lee. son domai ne

T Sensibiliser, en amont , l es personnes avec | esq
de travail, études, loisirs, etc.), afinq 'l | es f assent pr e ulesestéréotymemp at hi
et les intéréts restreints de la personnenefas sent pas | ' ojuetd’dentmea pu ért
erronées.

1 Respecter les particularités de fonctionnement de | ' adul te autiste et | e
laissant du temps pour les organiser et les exprimer. Chercher a comprendre la fonction et le
sensdes stéréotypies pour s’assurer qu’'elles ont
expriment un autre message (recherche d’attent:i
cas-la pourrait donnerlieua | " apprenti ssage de fsdonaignmeiiementme nt s
équivalents.

1T Si besoin, aider | adulte autiste a canaliser s

deviennent envahissants, par exemple mettre en place un emploi du temps qui permet de

prendre en considération les intéréts restreints et les stéréotypies et de les intégrer dans la vie
guotidienne de chacun sans qu’'ils envahissent |
définies, etc.).

1 Mettre en place des protocoles d'accompagnement spécifiques pour les intéréts restreints ou
stéréotypies trop perturbateurs/envahissants pour la personne.

» Sensorialité, motricité

Les enjeux et effets attendus pour les adultes autistes sont :

T I éducation de | a personne;a ses particularités
T I adaptation dwnmatréminelmeett da x|l particujl arités
1 le développement de la motricité ou la sollicitation des compétences acquises.

Recommandations

T Proposer a | " adulte autiste, tout au |l ong de so
sensoriel et moteur par un ergothérapeute ou un psychomotricien, lorsque des besoins ont été
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identi fi és preme ol ’'santd absenvés oul repérés par les professionnels qui
| "accompagnent, notamment avec des outils d’' éval

9 Favoriser le développement de la motricité, des praxies, et le maintien de la mobilité des
adultes autistes.

1 Mettre en place des activités sur la motricité (fine et globale), la coordination (courir,
appréhender des obstacles en appréciant les distances : hauteur, longueur, etc.), la
coordination oculo-manuelle, la précision (jeu de fléchettes, tir a |’ aetc), jeu de

1 Reconnaitre la sensorialité et la motricitt comme des compétences et les utiliser dans la
mesure du possible comme des médiateurs de relation.

1 Prendre en compte les particularités sensorielles de | adul t e(sensihilitéi & tae
température, au toucher, etc.), les risques de surcharge sensorielle et les possibilités de
variations sensorielles pour une méme personne afin de pouvoir mettre en place les
aménagements nécessaires.

» Vie quotidienne, autonomie, déplacements
Les enjeux et effets attendus pour les adultes autistes sont :

T I"acquisition de nouvelles compétences, l e deéve
existantes pour | ’ t@namie dans la vie quotidienne ;

1 le développement des aptitudes a la vie sociale.

Recommandations

T Evaluer réguli érement | e ni veau et [ évolution
s ' h a h doméstyue)(par exemple : préparer ses repas, faire des démarches administratives
et juridiques) et communautaire (par exemple : vivre dans lacité)del " adul t.e auti st e

T Mesurer de facon prlé caidud tEpastudt niseserisiwatiaheoncrete
répétées puis de mises en situation réelle, dans les différents environnements dans lesquels il
évolue aut ant gue faire se peut. Utiliser dans | e
t aches, |l es supports visuel s, |l e séquencage et
les objectifs d apprenti ssage sel on chaque personne e
d'accompagnement personnalisé (type et niveau de guidance, verbale ou gestuelle).

{ Evaluer les besoins sociaux de | * adul t,e naouttainsnieen t en termes d’ ai
administratives (compréhension des formulaires administratifs, aides via les MDPH) pour
obtenir ses droits, par exemple, au logement, etc.

f Evaluer si | "adul t e aut bude moyens de emnpengatiordpgow pepr e nt i
déplacements habituels et inhabituels (par exemple : savoir repérer les itinéraires et les
horaires, savoir gérer I "attent e, savoir ant i

déplacements, adaptations pour la conduite automobile, et aménagement des modalités de
| " appr en ddlaspassagian des épreuves du permis de conduire, etc.).

T Adapter et réajuster | es modalités pratiques d’
adulte autiste :

0 besoins de base : alimentation, logement, activités quotidiennes ;

0 besoins de santé : santé physique ou mentale, sécurité personnell e, s
drogues, médicaments ;

0 besoins domestiques : entretien du domicile, hygiéne corporelle, instruction et aspects
financiers (valeurdel " ar gent, gestion d’un budget)

0 besoins de services : information sur le traitement, utilisation des transports en commun,
accompagnement en vue de | ' eaidessecielestu permis de co
0o autres besoins, not amment |l e besoin d appartena
s ' i n vams due les besoins de créer, expérimenter, inventer.

D
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1 Proposer une assistance et une formation socio-administrative adaptée (comme les SAVS,
rencontre avec une assistante sociale) et accessible a distance (y compris en télé-assistance),
notamment pour les adultes autistes vivant en milieu ordinaire.

T Coconstruire | ’accompagnement nécessaire au dép
(par exemple : organiser un apprentissage des déplacements en faisant un trajet avec I'adulte
autiste, | " aider a i den sceptibles de fdcilitey ses déplacentents etcs).u

Favoriser et accompagner, si la personne le souhaite, la mise en place de tutorat ou de pair-
aidance.

T Respect er physigue b ietnfds tedpaces privatifs de | * ad ul t éansalestactest e
personnels au quotidien (parexemple: se signaler et attendre une |
une chambre, si |l a personne est en mesure de si
apprendre. Veiller a ce que les portes de chambre, de salle de bains, de WC soient fermées
lorsque la personne est dénudée).

1 Veiller & ce que tout projet personnalisé permette le développement de compétences dans le
domaine de | a vie quotidienne. Proposer un prog
sel on | * é vsabesoiast réatisée, mber soutenir et développer | " aut onomi e et
aptitudesdel ' adul tdamsutlies egestes de |l a vie quotidie
avoir une bonne hygiene alimentaire et physique, entretenir son linge, effectuer des démarches
(achats, renseignements, téléphone, etc.), organiser un repas, entretenir son domicile,
apprendre la valeur de l'argent et lui permettre de se déplacer, de se familiariser aux transports
(métro, bus, tramway, etc.), sortir sans accompagnement.

1 Etre vigilant & ne pas faire alaplacede | ’ a d u | t, g comprig chez teti qui présente des
déficits importants. Faciliter | " apprenti ssage
séqguentiels d’'activiteée.

T Développer | " activité pshoytadaméwe nof, ata)rdans les,actiyitésr di n a
de la vie quotidienne.

1 Tenir compte des routines développées par | adul t et pax san iersvitoenement pour

organiser | e déroul ement d’'une journée ou | "app
routine avec un niveau de flexibilité minimal et destiné a s'accroitre progressivement afin
d’"éviter que | es routines appaadul s.eeSautli setseth apmo

de faire évoluer cette routine, accompagner cette évolutionetsout eni r | " adul te aut

pas risquer un échec.

1 Encourager et valoriser| es émoti ons positives source de mot
fierté personnelle. Apprendre a faire confiance
en | ' agnant anlp honne distance dans les différentes situations du quotidien pour lui
permettre de développer et/ou de soutenir son autonomie personnelle sur certaines taches et
favoriser | ' est i nkefairdseuls, aotamment sdrt sarfis iacaomipagnechant.

» Vierelationnelle et familiale
Les enjeux et effets attendus pour les adultes autistes sont :

1 le développement ou le maintien des liens amicaux et familiaux ;

1 lemaintienetled ével oppement d’un champ relationnel suf
T I" aide &ltd a par en
Recommandations

9 Identifier si | adul treesaudritstlee besoi n d’ ulasaviarelaienneleans | ¢
et familiale. Organiser des temps en individuel ou en groupe pour offrir a la personne la
possibilité d'aborder le theme de la vie relationnelle et familiale.
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Favoriser le maintien des liens conjugaux, familiaux et amicaux dans la mesure ou |l " adul t e
autiste nén manifeste pas le refus. Favoriser la création de liens amicaux dans la
communauté.

Sil > adul t eivar ant insstutien le souhaite, faciliter ses retours au domicile de ses
proches ; la limitation de la fréquence des retours en famille ne doit pas étre motivée ou
entravéepar des raisons budgétaires | iées au fonct.i
la personne, veiller a la venue des proches lors des rencontres festives institutionnelles.

Accompagner a la juste distance | ' a d u | t quilessauhaitesdéne la gestion de ses relations
avec son partenaire.

S'assurer que | " adulte aut ansliales regoived un soutidnepur r e S p O

accéder a | éventail des services du territoire
spécifiqgues, conseils et soutien aux parents sur leur réle de parents). Valoriser les
compétences des parents avec TSA et, sinécessaire, proposer I " ap

parentalité par des professionnels expérimentés dans le suivi des adultes et de leurs enfants

avec OoOu sans autisme (soins et éducation des en
le placement des enfants. Si les parents le souhaitent, se coordonner avec les professionnels

qui suivent |’ en flBEdudatiorf natiomale,esychologue scelaire, dPMI, etc.).

En cas d’'information préoccupante et de sjignal
mettre en ceuvre une coordinat $ autismee led Sergicedd®e cent
| ' e n flafantlle et les accompagnants.

Mettre en ceuvre également une coordination avec
ou de signalement concernant un adulte autiste.

Porter également une vigilance a la sensibilité de la personne aux différents types de
transitions et aux événements familiaux liés par exemple aux déménagements, changements

d’"  empl oi des parent s, par eictompagn@ail atl e aduldtixey o naeée
changements et | " aider aes cpermoyssioasn der ces derniers dans sa vie
guotidienne.

Etre vigilant aux périodes de deuil et aux réactions qui peuvent survenir de maniére différée
parrapportal ' é v é net aneompagner les personnes autistes pendant ces moments.

» Vie affective et sexualité

Les enjeux et effets attendus pour les adultes autistes sont :

1 respect et droit a une vie affective et sexuelle ;

I acces et éducation a la vie affective et sexuelle.

Recommandations

1 Aborder avec les équipes la question de la sexualité pour faire en sorte que ce ne soit pas un
sujet tabou. Permettre al " ad ul t quileamaniféesetdeavoir une vie etf fect
respecter | ' or quelqgue sott soo milielsde xial Aprek fermation des personnels
ou avec des équipes extérieures spécialisées, mettre enplacel " accompagnement né
a la prise en compte et au respect des conduites sexuelles appropriées.

| Etre attentif & ce que les conduites sexuelles (masturbation par exemple) ne rentrent pas dans
un processus envahissant gui altére |l es capaci
milieu et, sans les empécher, apprendre a | * ad ul t eue aestconduites sexuelles
s’exercent danappropné.|l i eu prive et

T Evaluer |l e besoin d aide de |’ adulte autiste deé

Pour certains adultes autistes, une étape préalable a une éducation affective et sexuelle peut
étre nécessaire afin que la personne appréhende mieux sa sensorialité, ses émotions et sa

Anesm — Service des recommandations et HAS - Service des bonnes pratiques professionnelles / Décembre 2017
38



Trouble du spectretdee vienautoinsmet parcours de vi

perception du corps, et ses pulsions sexuelles. Evaluer et tenir compte de la vulnérabilité et

des difficultésd e | " adul t e autiste polagituatodapt er | ' éducat
T Apprendre a | " adulte aut ocauxee lavieret@atoonells atbexuele | e s
et a s’'en saisir, noteaxmmeratl tirei cap mruencdwendia i t e
son consentement, et a donner ou non le sien.
T Apprendre a | " adulte autiste a s asifserame gagavoir cont

des comportements abusifs socialement inadaptés ou répréhensibles. Mettre en place une
prise en charge adaptée des adultes autistes vi
travailler sur leur traumatisme afin de se reconstruire.

1 Mettre en place, en individuel ou en petit groupe, des ateliers sur la vie affective et sexuelle. La
participation a ces ateliers ne peut étre imposée.Ces t emps, mi s en place a
supports (pictogrammes, vidéos, poupées sexuees, etc.), permettent de répondre aux attentes
de la personne, de mettre du sens sur la sexualité, et favorisent la relation et I'expression de
ses émotions. Prendre en compte les particularités cognitives dans I'éducation a la vie affective
et sexuelle (par exemple : particularités sensorielles, difficultés en théorie de I'esprit, fonctions
exécutives, etc.).

91 Donner a | adul t sauf sefus de sa part, par
groupe ou en individuel, I
per mettant de s’ épanouir S
autorisées par la loi (éducation sexuelle).

|l e biais d' apprentis
e manoiaes et dpécHiquesuld r i r I
ur l e plan affectif

T I'nformer de mani ére adaptée sur l a contraceptic
sens, a en saisir les enjeux). Se rapprocher du planning familial et des centres de santé ou
ateliers santé ville.

Informer, de la méme maniére, sur les maladies sexuellement transmissibles.

Respecter | ' indiemiulidautdseer sonnel |l e

0 proposer un endroit respectant l'intimité de la personne et lui apprendre a respecter un espace

dédié pour ses gestes sexuels ;

0 étrea | ' écoute de | évagdaudes déments dd satvie peannelle, de son

histoire de vie, ou encore des événements institutionnels qui concernent directement et dont

| > évocati on slui slecviveseémations. Eteehvigitant & ses réactions dans de telles
situations et ajuster | e discours en fonction de

T Ne pas prescrire d’'haonrtsi achedroge nies di @ adutaigieo spéc
de mise sur le marché (AMM)?%, Et réévaluer réguliérement le bien-fondé de ce traitement en
fonction des actions mises en place pour améliorer les difficultés.

» Etudes, activités socialisantes, formation et insertion professionnelle
Les enjeux et effets attendus pour les adultes autistes sont :
1 acquisition de nouvelles compétences et maintien des compétences antérieures ;

9 inclusion professionnelle et sociale en lien avec le logement et les transports.

Etudes

Recommandations

1 Informer ou orienter | " adul t e autiste ver s | es services
accompagnant les étudiants en situation de handicap e t l es organismes d’ er
distance.

2 Cyprotérone (acétate) 100 mg : traitement palliatif antiandrogénique du cancer de la prostate ; réduction des pulsions
sexuelles dans les paraphilies en association a une prise en charge psychothérapeutique.
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Planifier avec attention et de maniére opportune latr ansi ti on vers | " enseigr
post-obligatoire, le travail (rémunéré ou non) ou les services de formation professionnelle
(grade C).

Prendre en compte | es béadiudd led dealatplamfitaianenla s de
transition vers le travail et lors des choix de stage, de travail et de carriére.

Poursuivre ou reprendre si besoin les apprentissages scolairesd e | ' a d u lettestretennt | st e
l es acquis (lectur e, écritur e, cal cul , edins . ) , §
adultes autistes. Un bilan orthophonique avec rééducation si nécessaire peut étre propose.

STl y a v a spécifiquen des apprantis$ages, évaluer p a r des bilans app
convient de reprendre la rééducation ou proposer un moyen de compensation, afin de favoriser
au mieux de nouveaux apprentissages ou une insertion professionnelle.

Orienter I " adul te autiste, ant érieurement au (
personne spécifique ayant r ecu ufaciter $on dcoes aug t i o n
services adaptés aux étudiants.

Activités socialisantes

Recommandations

T Faciliter | " accés a (s faaxuwadriideérs Is'ussteiprhe bd e ss C
sociale pour tout adulte autiste et notamment ceux éloignés de | ' empl oi (acti vi f
adhésion a un groupe d’'entraide mutuell e, i nNve

structure, participation aux taches domestiques, archivage, tri, etc.), voire (ii) de constituer une
étape vers | empl oi

Formation, insertion professionnelle et emploi

Recommandations

T

Eval uer aveuatilstamlusee compétences et ses frein
projet professionnel en lien avec son choix. Ces évaluations devraient étre prises en compte,

pour proposer aux adultes autistes des formations qualifiantes. L évaluation col
compétences permet aussi de valoriser celles qui
dispositifs de reconnaissance ou de valorisationdes acqui s de | ' enkpnéri enc

certification participent a cet objectif. Les évaluations devraient étre réalisées tout au long de la
vie, y compris en réinterrogeant les orientations MAS-FAM et foyer de vie.

Inclure dans ces évaluations une évaluation neuropsychologique et de cognition sociale.
Ajuster ensuite les programmes de remédiation cognitive au projet professionnelde | ' adul t
autiste.

Prévoir une évaluation du temps de constitution du projetd e |
aspects administratifs.

a d u lytampria pouriles t e

Lors deatiewmal il est essenti el de teniretdesmpt e
répercussions écologiques que peut entrainer la nouvelle situation : faire une évaluation en
situation d’'insécuili tad ué ¢ tui dainatepfdssidégeauerir lp milien du
travai |l , | " activité, trouver un hébergement

Favoriser la construction du projet professionneld e | ' a d u ] enh ailiea ordinaie oween

milieu adapté, et mettre en woeuvre des dispositifs soupl e
entre ESSMS ou entre ESSMS et le milieu ordinaire (permettant une évolution du parcours).

Faire appel éventuellement a un centre de pré-orientation et & un centre de rééducation
professionnelle.

Offrir aux personnes autistes| a possi bi | etdans|d’ eanhpuetaue, soiele I u ou
elles vivent, et ce, méme si elles ont des déficits importants. Cela peut se traduire par une
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activité en milieu ordinaire, méme de courte durée, de quelques heures par semaine en veillant
a ce que | adiutl teuiawiti stt een gardant.un | ien avec

Rechercher sur son territoire un partenari at a\v
|l es eventuell es entreprises en mil i eu ordinai i
notamment au regard des compétences spécifiques de certains adultes autistes. Développer

l es formations des professionnels et reconnaftr
(grade C).

Favoriser les pratiques d’ accompagnkanesbuteiten a | ' e mmpilew i au:
ordinaire que protégé (dont le job coaching notamment par un éducateur technique spécialisé,

un ergothérapeute, un psychologue, etc.) en veillant a ce que |’ ac«
professionnel soit sensi bil i s élarités de’laaparsonne @re e n
particulier (grade C). S’ as s ur ejobcapche elspect e | es b eagtistéeatles de |
missions de cette fonction. Tout e action de |’ accompagnateur en
| "accord de | a p e rhaiternguee son djagriostic pne wstit pas cconnu de

| > empl| oybkbaeoachd ever a aussi évaluer si | " espace de
sont adaptés au profil de | " adulte autiste et s

possi bl es r ausi béep pnumyilieu ordinaire ou protégé sur les dispositifs de droit
commun existants c o mme par Assaxiatipnl de gdstion du fonds pour linsertion

professionnelle des personnes handicapées (AGEFIPH), le Fond s pour Il "inser
personnes handicapées dans la fonction publique (FIPHFP) et les autres dispositifs

d’"obligation d’ empl oi OET8). t ravaill eurs handi capcé
Evaluer |l es possibilités d’ acc oave des odilnadagtés du mi

[
aux adultes autistes. Evaluer les besoins de soutien pour |’ employeur
les guides destinés aux entreprises.

Accompagner la personne le temps qui lui est nécessaire pour permettre dans un premier
temps une pr ép apusunascompagndment poyr le® démarches de recherche

d" empl oi . Promouvoir des di sposi tadifltes adistess,cem 0 mp a g
|l ien avec des structures spécifiques d'entraide
réseau structurant et un bon maillage. Assurer un suivi de | " adulte autiste s
S"appuyer sur | esl| ‘caadulr tea soliciier sors abaix dots dedaerecherche

d’"une orient at ipwmfessionthlisante® ua dt uwni ttNrea waaisl s
centr ¢ ¢r @ tserdvélenttrep envahissants et contre-productifs.

appuye.l

Proposer un entrainement aux habiletés sociales professionnelles et une réflexion sur la
perception du travail au travers d"  entretiens
| ' e mpdhabilitation psychosociale). Mener une réflexion sur la mise a disposition de
professionnels en milieu ordinaire pour aider et accompagner les personnes autistes (grade C).

Proposer des programmes individuels de soutien aux habiletés professionnelles comportant :

un entrainement aux compétences sociales spécifiqgues du contexte professionnel ;

une aide a la réalisation de curriculumviteeet a | a pr éparation des entre
un entrainement a la prise de fonction et aux savoir-étre liés a la posture professionnelle ;

une attention particuliére a la compatibilité entre I' a d wudtistecet le profil de poste ;

des conseils aux employeur s, avant et apres | a
ravail et I a c onng lapersamme souhalte que |& diagrostis soie connu de
"employeur)

un accompagnement de la personne aprés la prise de poste par un personnel connaissant
"adulte autiste. Garantir |l e retour dans |." établ

c o o o

—_ - o

o
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1 Accompagner les adultes autistes qui souhaitent s i nvestir auprpcurdequl’eiull
puissentb é néf i ci er d’ une f omédistetricrosantépB.ur devenir «

91 Développer les habiletés socioprofessionnelles pour permettre a I’ ad u |l t ede aounaitres t e
les relations employeurs-salariés et lui apprendre, & gérer son stress, les techniques de
recherche d’ empl oi /careulumtvitzeg e Iéttre el mogvation, teanniques
et simul ation d’'entretiens deuireictmaiemeineén danm
(grade C).

1 Proposer différents stagesal ' adul ten amitliise¢we professionnel , afi
reelle | ’adéquation entre | es exigenoes que edresstesle de | &
post e, p o u r rondeinént la plus propice (grade C). Si nécessaire, prévoir plusieurs

stages ou des aménagements graduels.

1T Audel @ des stages, encourager toutes activitéeés
d’ actdviut ébki tréspomssabitisaraels @y professionnalisantes, ou d’ u tmavail (par
exemple, créer des opérations au sein des communes telles que le partenariat entre un
établissement médico-s o c i a | et un atelier bois, des forums

1 Proposeral " adul tce alu'tda sd @mpre@gmnegsasi re | ors de rencon
(colléegues, DRH, responsable hiérarchique direct), la médecine du travail et/ou le partenaire
(Cap emploi, mission locale, uni ver sit é) astrwvécesddaatcSersiceagnem
d'appui au maintien dans I'emploi des travailleurs handicapés [Sameth], etc.).

9 Proposer une aide al ' adul t poamnut i sbegani satde®aménhgemest® n t r «
(comme par exemple : temps partiel et télétravail), et des moyens éventuels d* adapt at i on
poste de travail ou de compensation sur le lieu de travail ( au s s i bien en milieu
milieu protégé). Si nécessaire, proposer une aide humai
changement de post e, d’" empl oi ou l ors des | a t
publiques et un emploi rémunéré, éventuell ement par l e disposi't
Pour mener a bien le projet professionnel, soutenir la personnedans | > organi sati o

guotidienne. Pour ce faire différents dispositifs existent comme par exemple des services tels
gue les SAMSAH et SAVS.

Proposer a | ’'"adulte autiste de bénéficier d une
Proposer de faire appel a un ergothérapeute, a un ergonome ou a un professionnel
connaissant bien les besoins et particular i t é s de | 'paodiul tle€ aanétniaggteane nt
de travail.

1 Se renseigner auprés de | " empl aydurspoesi ties ¢e
autistedun espace de retrait au sein de |’ entrepri st

» Culture, sport, loisirs, vacances
Les enjeux et effets attendus pour les adultes autistes sont :
9 latces aux activités culturelles, sportives ou de loisirs ;

1 la poursuite de la pratique ou |apprentissage de nouvelles compétences artistiques ou
sportives ;

24 Art. L. 1110-13 du Code de la santé publique - La médiation sanitaire et l'interprétariat linguistique visent a améliorer
l'accés aux droits, a la prévention et aux soins des personnes éloignées des systémes de prévention et de soins, en
prenant en compte leurs spécificités.

https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=L EGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000031919

839

Pour en savoir plus : HAS. La médiation en santé pour les personnes éloignées des systemes de prévention et de soins.
Référentiel de compétences, de formation et de bonnes pratiques. Saint-Denis La Plaine ; 2017. https://www.has-
sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2017-02/mediation_en_sante.pdf
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9 la socialisation, | estime de soi.

Recommandations
1 Identifier av e c | ' a d usestattentesudolitsset envies en termes de participation aux
activités culturelles, sportives ou de loisirs et les éventuelles barrieres pour les mettre en
cuUVvT e. S'appuyer sur ses fowvaéegumposes ékbaegigrese

éveiller sa curiosité.

1 Selon ses besoins, ses golts et ses envies, apprendre a | ' a d utisté & faire des choix, a
organiser des loisirs et occuper ses temps libres, valoriser l'apprentissage de nouvelles
compétences (artistiques, sportives, etc.) et la créativité. Cela ne doit pas correspondre a des
temps informels mais au contraire & des temps structurés et organisés. Envisager la fatigue
induite par une surstimulation et veiller a respecter le besoin de retrait.

1 Rechercher sur le territoire les associations culturelles, sportives et de loisirs, adaptées ou non,
pour accompagner | " adul t.e Qaltd speut se faire a | '"aide
partenaires du social ou du médico-social.

1T Favoriser I " i uwnardinaire damadesectubs wyortif$, eulturels, de loisirs, sociaux
(tabl es d’ hodét eadulteseattistes)qui |p souhaitert. énformer et sensibiliser les
partenaires en milieu ordinaire au fonctirnneme

appel a une personne ressource en cas de questionnement ou de difficulté.

T Recueillir |l es intéréts de | adulte autiste et
immersion progressive dans des activités sportives individuelles (natation, équitation, course a
pied, randonnée, judo, escrime, etc.), ou des activités sportives collectives (club de randonnée,
basket, etc.).

1 Permettre la participation a des activités sportives, culturelles, de loisirs, adaptées pour les
adultes autistes qui le souhaitent et qui seraient réticents a prendre part a ces activités en
milieu ordinaire.

1 Favoriser le développementde pr ogr ammes d’' activités physiques
par des professionnels formés dans ce domaine.

1 Encourager les activités de création et de découverte, dont les activités en lien avec les
intéréts particuliers de |’ adulte autiste, car
gualité de vie.

 Etreattentifal * adul teeuiaun’isteue peu de pos drilapossibiittés de
qgu’ il s o dahs desdieux @térdatifs pour les vacances. Etre attentif aux qualifications
des professionnels encadrants proposés dans ces séjours de vacances. Lors de ces séjours,
anticiper les efforts auxquels la personne va étre confrontée dans son nouveau milieu et étre
attentif a la précision des informations données aux équipes encadrantes en amont du séjour
pour en garantir la qualité.

S'assurerque | ' adul t ebéréficteri de va@ncesau nsomeune fois par an.

Dans | e cas ou | es moyens financiers de | " adulte
pas, veiller a ce que les projets des ESSMS pallient ce manque en organisant la continuité de
l'accompagnement en termes de moyens humains et financiers, par exemple sous forme de

« vacances accompagnées » ou de coopération entre établissements/dispositifs pour favoriser

des accueils temporaires.

1 Préparer et formaliser en amont avec | ' ad ul t ks tansitionsscbueantes (vacances et

fétes par exemple). Un travai | d’accompagnement peut é tilr e r é
néecessite, a | ' aide de différentd’ saaudppdrddessuadasg:
visuelles, explications, emploi du temps, etc.), de présenter plusieurs jours avant pour certains,

juste avant | e départ pour d’ autres, ces el é

préalablement réalisées.
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6. Parcours de sant® (soins somat

psychiatriques, pr®ventifs et

Les enjeux et effets attendus pour les adultes autistes sont :
1 lavigilance permanente quant aux soins somatiques et psychiatriques ;
1 lavigilance aux effets indésirables des psychotropes (a court, moyen et long terme) ;

9 [lahticipation et la coordination du parcours de santé.

6.1 Soins somatiques
Recommandations

f  Repérer les besoins en soins somatiques des adultes autistes®.

1 Faire des bilans somatiguesadapt és aux besoi na mdresurefos dandnt e au

et | ors d’un changement. de comportement soudai

M Permettre aux adultes autistes | " acc és aux S 0 iethaix censultadidns deu e s
télémédecine. Sensibiliser et former les professionnels de santé et les professionnels éducatifs

a la nécessité de soins en s’ adaptant a |l a part

fonctionnement, etque |l ' a d u | té seit dgsaommumnicant ou non).

1 Encourager les adultes autistes a désigner un médecin traitant e t a poursuivre
carnet de santé ou du livret médical tout au long du parcours de soins.

1 Organiser desconsul tations dédi ées s ak soms Jbreatiqfiea desr i ser

adultes autistes en fonction de leurs besoins, quel que soit leur niveau de fonctionnement, et
gu’ i | sdyssomimumnigants ou non.

T Réaliser avec | " adul te autréparerdes aomsultationa (likeralésete n a mi

au sein des établissements et services) :

0 déevel opper des supports/ségqguentiels visuels afi
médi cal sur un mode de communi¢cation compris par
o familiariser la personne avec les soins par une visualisation du matériel, des professionnels,

des conditions de soins ou des visites des lieux ;

0 réaliser une habituati on aux soins par I i nterl c
| " éducd ®dit ewse bl anche, s’ al | onger dedension, auscltatbra b | e d
examen bucco-dentaire, électrocardiogramme [ECG], etc.) ;
o informer |’ équipe soignante des particularités de
T Développer des protocol es d’investigation ad
d’ i nt er v ementésoeh aménagergents spécifiques : regroupement des investigations
invasives, usage de procédé d anesthésie adapt é,
1 Etre proactif pour repérer les problémes somatiques, en particulier les troubles gastro-
intestinaux, ainsi prévoir des visites médicales régulieres, comportant un examen clinique
complet afin de déceler des anomalies requérant des soins. Par exemple, ce suivi permet de
vérifier les vaccinations, la mesure du tour de taille, faire le point sur le suivi bucco-dentaire,
ophtalmologique, gynécologique, le dépistage des cancers, les mycoses, etc.
1 Prendre en compte, pour chaque adulte autiste, | * expression de |l a doul eu
Prendre en compte égal ement |l es observations €
repérer ces troubles. Fai re un apprentissage a |’ expressi ol

% pour en savoir plus : Anesm. Qualité de vie : handicap, les problemes somatiques et les phénoménes douloureux.
Guide. Saint-Denis La Plaine ; 2017. http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_des problemes_somatiques.pdf
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acteurs de terrain, en particulier les personnes travaillant au quotidien avec les adultes
autistes, en lien avec I'équipe médicale, au repérage de la douleur (de la simple migraine a la
rage de dents ou aux regles douloureuses, etc.), a une expression de la douleur qui differe
d’ un adu latueauteeLettauxanipdifications comportementales associées que la douleur
estsusceptibl & d’entrafner

9 Utiliser les échelles validées pour les personnes dyscommunicantes. Une fiche transmissible
mentionnant | a descri ptddwml tdem ianustéitsaftteed ¢ ' Babvel He
des besoins de la personne devrait figurer dans le projet personnalisé. Avoir recours si besoin
a des tests antidouleur gradués. Se rapprocher des centres de lutte contre la douleur (CLUD).

1 Lors des évaluations somatiques, veiller a rechercher les comorbidités fréquentes dans
| " autisme, en particulier |’ épilepsie (connue oI

1 Etre attentif aux troubles de la déglutition (problémes de fausse-route lors de la prise de
repas), en particulier chez les personnes vieillissantes et chez les personnes sous traitement
psychotrope. Pour les personnes autistes chez qui des troubles sont observés, avec un
orthophoniste ou un kinésithérapeute, prévoir un bilan de ces troubles et préciser aux autres
professionnels les conduites a tenir.

91 Pour la prévention et le traitement des troubles du sommeil, se référer aux recommandations
communes sur le sujet : définition des troubles du sommeil pour bien les identifier, mesures

d’" hygi éne en premier | ieu (al i mendig,tpratigue cadréeo bi | i ¢
des benzodiazépines hypnotiques et spécialités apparentées, voire mélatonine dans
ndi cation de | AMM.

Valoriser et encourager le regroupement des soins, lorsque ces derniers sont justifiés.

Réévaluer |l a pertinence et | " efficaciteée/tol éran
psychotropes (notamment lors de prise de poids, troubles du rythme cardiaque, diminution de

la vigilance, effets paradoxaux), en lien avec le référent médical, le généraliste ou avec le
psychiatre. Etre vigilant & pratiquer des bilans somatiques préliminaires a la prescription de

certains traitements.

1 Prévenir les facteurs de risque, notamment cardio-vasculaires et métaboliques (obésité,
hypertension, diabéete, hyperlipidémie), et les effets indésirables des psychotropes.

Promouvoir les actions de promotion de la santé.

Afin de lutter contre la sédentarité de | atulte autiste, de réduire les comorbidités et de contenir
les effets du vieillissement, promouvoir les activités physiques réguliéres dans le parcours de
vie, si nécessaire par un accompagnement individuel adapté aux capacitésdel ' adul t e

1 Prescriredusport et per mettr e &sSummt ane sctivaéupRysiqlie damssa | t 1 f S
ville ou territoire a u regard des b es oi nRromaueoir les mogranintee aut
d"activités physiques adapt ées.

f Promouvoir |l es regles d’' hyadultes autistes Uba lsoene gygiene aupr
(corporelle, bucco-dentaire, alimentaire, activité physique, sommeil, etc.) et pour ceux vivant en
établissement médico-s o c i a | ou hospitalisés au |l ong cour s,

structures permet la mise en place de ces actions de promotion de la santé.

1 Proposer une éducation a la santé autour du soin du corps (connaissance du schéma corporel,
reconnaissance et localisation de la douleur).

1 Sensibiliser les représentants Iégaux, dont les tuteurs institutionnels, a la nécessité de soins.

% pour en savoir plus : Anesm. Qualité de vie : handicap, les problemes somatiques et les phénoménes douloureux.
Guide. Saint-Denis La Plaine ; 2017. http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_des problemes_somatiques.pdf
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 Echanger avec | * adul t eet saru éntosrdge quand il évoque les médecines non
conventionnelles (par exemple, phytothérapie, régimes particuliers, etc.) e t inviter I
autiste a solliciter son médecin traitant pour étre informé et conseillé.

6.2 Soins psychiatriques

Certaines personnes autistes peuvent avoir des troubles psychiatriques associés (constat).

1 n"existe pas d’'indication des psychotropes spé
Recommandations

| Etre attentif & rechercher des comorbidités psychiatriques. Ne pas confondre les moments de
retrait en rapport avec |l es particularités |iée:
Favoriser |’ accés aux soins psychiatriques en c:
Enl " absence de données spécifiqgues sur | es trait
a | " auti sme, se référer aux recommandations exi
compte du fonctionnementdel * adul t.e auti st e

 Evaluer le rapport bénéfices/risques des traitements psychotropes aprés bilan pré-
thérapeutique préconisé selon | " A MMégllicsement. d e I
Réévaluer |l a pertinence et | "efficacité/tol éran
psychotropes (notamment lors de prise de poids, troubles du rythme cardiaque, diminution de
la vigilance, effets paradoxaux), en lien avec le référent médical, le généraliste ou avec le
psychiatre. Etre vigilant & pratiquer des bilans somatiques préliminaires & la prescription de
certains traitements.

 Eviter | a pol ymédicati on en psychotropes, |l es r éo
hospitalisation, pour ajustement du traitement. Avoir recours a un avis éclairé (éventuellement,
et si nécessaire, avec la télémédecine).

1 Accompagner plus particulierement les remaniements de traitement par des observations

d’' équi pes médicales spécialisées dans | e domai nc¢
63 Transitions en cas doébhospitalisation
» En amont de | 6admi ssi on
Recommandations

1 Disposer du dossier de liaison d'urgence de | dudte autiste sur le lieu ou il vit. Celui-ci contient
des informations importantes (pathologies, allergies, traitement, particularités sensorielles,
outils de communication, habitudes de vie et comportement, points de vigilance, coordonnées
du représentant Iégal) a donner a chaque hospitalisation en urgence ou non.

T En cas d’ h o slgnifigr ank coscartatioroemtre lep différents acteurs sur les objectifs
attendus (bilan somatique, modification du traitement psychotrope a envisager, etc.).

1 Sinécessaire,fai re appel a une personne de |’ entourage
autiste, en qui il a confiance, pour réduire le stress | or s de | " admi s s ideon et
' hhospitalisation, soutenir et accompagner |’ adu

» Lors des hospitalisations
Recommandations

1 Transmettre les informations utiles contenues dans le dossierde | " adul t et appliguer st e
les protocoles formalisés en équipe :

0 leprotocole d  hospitalisation
0 le protocole de préparation de la sortie d'hospitalisation et de relais ;
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0 leshilansetsynt heses oul es’'niinvsecaru vee'ngaut onomi e, lles par
déroulement journalier, les modalités de régulation/d'apaisement de la personne, les points de
vigilance au niveau somatique ;

ol " outil datcommdai |l " adul t e
0 les modifications de traitement médicamenteux effectuées et la surveillance des effets
secondaires.

» Préparation de la sortie
Recommandations

9 Planifier une concertation entre les différents acteurs sur les soins et pratiques a poursuivre
(synthese sur les points de vigilance au niveau somatique, modifications du traitement
médicamenteux effectuées et surveillance des effets secondaires).

1 Mettre en place des outils de suivi hépital-domicile-établissement (cahier ou fiche de liaison,
etc.) ou un relais avec des visites a domicile régulieres, et planifier/organiser
| "accompagnement physi qguiremxar un professionnel -

7.Pr®vention et gestioprddd aempc

Les recommandations qui suivent sont a mettre en lien avec les recommandations « Les comportements-
problémes au sein des établissements et services intervenant auprés des enfants et adultes handicapés :
prévention et réponses ». Saint-Denis : Anesm, 2016 (voir schéma issu de la recommandation Anesm 2016
en annexe 4).

Les enjeux et effets attendus pour les adultes autistes sont :

1 labsence ou la diminution de comportements-problémes ayant une répercussion sur leur
qualité de vie ;

1 lamélioration de leur qualité de vie (et en conséguence, de celle de leur entourage) ;
1 le maintien des personnes la ou elles vivent ou | atcés a un milieu de vie souhaité ;
T | absdenhcoespi t ali sation ou; de médication inadapt é

1 laprévention des risques d’'atteintes physiques p:

7.1 Prévention des comportements-problemes
Recommandations

1 Mettre en place au sein des établissements une démarche de prévention et de gestion des
comportements-problémes comportant des actions de sensibilisation et de formation de
| " ensemble des professionnel s ia Ditféentes agpreches ni v e a
peuvent aider a structurer cette démarche : évaluation fonctionnelle, aménagement et
adaptati on de .IRé&fléchivenroaotme raetonte ae tqui, dans le fonctionnement
guotidien d’un établ,psusédesent ceudd’ shrsesesvpoer |
pour les professionnels.

T Mettre en ocuvre |l es mesuresshabstuet|l gesedée’ pnege
(fonctionnement, environnemental, somatique, etc.) ainsi que les interventions nécessaires
sontmi s en occuvre (outils de communi csensorielietc).adapt at
f Etre vigilant aux problémes de comportement qui

besoins nécessaires a la confiance et a la sécurité de base des adultes autistes ne sont pas
remplis (environnement inadapté, motivation, intérét des activités, etc.).

T Considérer |l es compétences et |-dela duccampartement€ s d e
probléme. Formuler et prendre en considération les intéréts, les envies ainsi que les génes et
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répulsions de | ' a d u | t dansdes inténentiens et activités qui lui sont proposées. Evaluer
avec | " adulte autiste sa capacité a s'extraire
comportement-probléme.

1 Définir, en amont dans les plans de préventionetd ’ i nt er vent i ¢latypolagkeidesi d u a |
« comportements-problémes » pouvant survenir ainsi que leurs conséquences, les moyens a
déployer et la coordination nécessaire a leur prévention etaleurgestions * i | s entur vi enn

o " anal yse des dos etflears ammséqaencesc(descaption) les plus contraignantes

(pour la personne et son environnement) ;

|l es mesures ¢d’organisation

0 lesméthodesd i nteryentions

0 les moyens et équipements nécessaires a la protection de la personne, des autres résidents, du

p er s onn evVirpnnednent Hurhai et matériel ;

0 lescircuits«d’ al»erete d’ i nformati on des rdefptouciBeaandies et
gue celui des parties prenantes (la personne et/ou son représentant légal).

o

f Evaluer |l es ressources et |les limites de |’ envi
travail sur | " aménagement de | ' environnement et
des temps clés de la journée). Proposer par exemple (i) des méthodes de structuration du
travail par le séquencage, (i) la limitation des stimuli sensoriels, (iii) des lieux avec un
environnement hyposensori el ou | " adulte autiste
comportements-problémes.

1 Prévoir des t emps d’ activités physiques, de relaxat
(habituation, atténuation) ainsi que des temps de retrait, en fonction du profil sensoriel (réalisé
en amont), des particularités, besoins et attentes de | ' adul Apprenalu tei sat el ' ad L
autiste a éviter | es sit uS&tiudtucenlies temps sanvagtivitdseless ou d
organiser afin d'éviter I'ennui et la déambulation.

T Préciser | es modal it és d e djfférentsiaoteurs, dh@ammentuen g e n c e
mentionnant dans | e se@udairelesdbinisrde vigancé suwamts i o0 n

o

lessignes annonciateurs d’une cri se

''expresdgdidd édesntes phases d’'une crise

les gestes et paroles a privilégier ;

la personne a prévenir et les coordonnées le cas échéant ;

la répartition des rdles en cas de crise ;

les techniques pour se protéger et leur incidence sur la relation (évaluation du bénéfice/risque

des mesures de protectioaon a |’ origine d'une défia

o o o oo

{ Etablir, lorsque ' adul t e a déateu Jeésecomportements-problémes (en prévention
secondaire), une tracabilité pour une évaluation longitudinale et des améliorations des
dispositifs, si nécessaire, ainsique des pl ans d’intervention répon
spécifigues de chaque personne. lls permettent aux équipes une réactivité optimale et limitent
également les débordements de crises. lls peuvent se faire, avec | " aide de pr
extérieurs formésa | * éval uat i ocarpartir derdocumentapératidnreels ayant pour
objectif d enregistrer chaque mo y ecompodemenmigt t r e
problémes » afin de :

o

organiser efficacement et rapidement le déploiement nécessaire a la gestion de la situation ;
organiser les actions premiéres a mener ;
faciliter les interventions.

o o

7.2 Gestion des comportements-problemes
Recommandations

1 Penser les interventions des plus simples aux plus complexes dans une graduation prenant en
comptel es besoins de lle'sa duelstseo uaructeiss tdee dt’ environnei
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1 Vérifier en premiere intention si le comportement mani f est € n’ est pas | e si
aigué ou chronigue, notamment en cas de troubles soudains du comportement. Rechercher
systématiquement une cause somatique (diagnostic différentiel) et la traiter le cas échéant.

Parall €l ement , s’assurer gue | es mesures habituel
ceu v r mesufes éducatives, mise a disposition des outils de communication, adaptation de
| " environnement, etc.)

En cas de suspicion de trouble psychiatrique associé, proposer une consultation spécialisée.

Informer, guider, former et soutenir les parents et les aidants (les familles, les responsables,
etc.) lors de comportements-problemes.

1 Réfléchir aux circonstances des comportements-problemes et aux stratégies mises en place si
ces comportements se répetent. Situer | e troubl ¢

1 Aprés avoir éliminé des troubles somatiques ou psychiatriques associés, proposer en premiere
intention une intervention qui prenne en compte les facteurs personnels et environnementaux
et leur interaction (intervention psychosociale).

T Avec l "intervention d’ une p e r s 0o n-ocomportencentates, e au X
proposer une intervention psychosociale fondée sur :

0 une évaluation fonctionnelle du comportement déclinée en fonction des ressources de

| " envi r o visard radderitifier les facteurs qui paraissent déclencher le comportement-

probleme (antécédents), les conséquences de ce dernier et les besoinsque |l ' adul ttenteaut i st
de satisfaire en ayant ce comportement ;

0 la nature et la sévérité du comportement ;

0 les antécédents familiaux et personnels ;

0 les facteurs propres a la personne (caractéristiques biologiques et génétiques : age, sexe ;

besoins physiques de la personne et ses capacités, compétences personnelles et sociales ;

habitudes de vie et comportements ; caractéristiques socio-économiques, etc.) ;

o les facteurs environnementaux humains (notamment

partenaire, de la famille ou des aidants, du milieu professionnel ) et | > envi ronnement

0 les préférences de la personne et, éventuellement, du partenaire, de la famille ou des aidants ;

ol hidéeoltaduldéssoinaettiei slt’ea,ccompagnement par | e pass
A partir des hypothéses réalisées p a r | " équipe pluriprofessionnel

place des interventions psychosociales/socio-éducatives individualiséesen s’ appuyant s
ressources mobilisables :

0 valoriser les comportements adaptés a la situation ;

0 graduer les interventions en fonction du niveau de gravité, ou en fonction du ou des
comportements cibles clairement identifiés ;

0 définir des objectifs liégsalaqualtédeviede | ' adultte autiste

0 définir une évaluation et une modification des facteurs environnementaux qui peuvent

contribuer a déclencher ou a maintenir ce comportement ;

o définir clairement un:ecellsd peattcohgistereen @1 7 amémnwag e mieon

|l " environnement, (i) parall el ement | e t rageide e ment

compétences spécifiques, ou d’un comportement alternatif, q

personne autiste ;

O prévoir une échéance pour obtenir |l es objectifs

stratégies d’'int er v edethangamengdanms lemélaappépud;r t ent pas

0 prévoir une évaluation systématique du ou des comportements cibles avant et aprés

|l i ntervention pour vérifier gque |l es résultats so

O prévoir un travail sur compertenceatpaci t és d’' adaptatio
1 Quand il n''y a ps s répgorse esélimitéa aus interwentions précédentes,

envisager,en respectany &3 adMM, er dUnapsyphoteEe aprds prise emn
compte de la balance bénéfices/risques et dans le respect des condit i on's d’ utili
recommandées. Les utiliser de maniére mesurée et en surveiller précisément la tolérance et
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les effets sur la qualité de vie. Etre vigilant aux possibles effets paradoxaux chez certains
adultes autistes. Réévaluer régulierement la pertinence de la poursuite du traitement afin
d" " envisager | e moment opportun d’ un éventuel s e
cas d absence d’  amélioration apreées quelques sem;:

1 Envisager avec un médecin (coordonnateur, meédecin traitant, médecin des services
d’"urgence) gpouh un cqmipdrtamemnt-prebféeme (hospitalisation a domicile [HAD],
urgences, hopital psychiatrique, établissement

demande de la personne ;

ou mise en danger de la personne ou de son entourage ;

ou état général altéré ou suspi cmenmkproblémene ori gi n
oucomportement-pr obl éme grave et i tnécipertes périodes decrépih;é ces si t
ou épuisement des aidants face a une situation grave afin d’ étr e soutenu par
hospitalier accueillant ;

0 épuisement des équipes face a une situation grave afin de travailler en relais avec le service

d ’ $pivalisation qui va accueillir.

o o o oo

T En cas de mise en danger pour ent rmettra éntsécuri@lat i st e
personne et son entourage®’.

1 Tracer dans un document les interventions et modifications proposées et leurs résultats.
Formaliser dans le projet personnalisé les interventions/stratégies mises en place qui
fonctionnent et celles qui ne fonctionnent pas.

1 Partager, conformément aux régles du secret professionnel, les informations sur les types

d’interventions pour qu’elles soient cohérentes
familial, autres | ieux d"  accueil)
8.Vieilleingsem

En | " absence d’' études spécifiqgues, | es recommanda
bon sens.

Les enjeux et effets attendus pour les adultes autistes sont :

1 la cohérence des interventions au cours d e | " avanc.émis ®ut audlgng du
vieillissement ;

1 laqualitétdeviedel ' adul te aut;iste vieillissant

1 latcompagnementdel ' adul tenfinadetiei st e

Recommandations

f Evaluer par un examen médical | * ét at de sant é de | " adul t e a

exhaustivement possible, afin de mieux comprendre les enjeux de son suivi médical et de son
accompagnement, n ot a mme nt en cas d’'autisme syndromique
d" une fragilité et d  un vieillissement précoce

" pour en savoir plus :

- Anesm. Les « comportements-probléemes » : prévention et réponses au sein des établissements et services intervenant
aupres des enfants et adultes handicapés. Volet 3, Les espaces de calme-retrait et d'apaisement. Recommandations de
bonnes pratiques professionnelles. Saint-Denis La Plaine ; 2017.

http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/RBPP_Les espaces_de calme_retrait.pdf

- HAS. Isolement et contention en psychiatrie générale. Méthode Recommandations pour la pratique clinique. Saint-

Denis La Plaine ; 2017. https://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2017-
03/isolement_et_contention_en_psychiatrie_generale - _argumentaire 2 2017-03-15 10-33-36_53.pdf
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Eval uer , | or s de cette e€Noddul oefin ad préventades d e S
complications au long cours des TSA et de leurs comorbidités directes ou indirectes, et ainsi
d’"améliorer sa qualiteé de vie.

Agir sur la fragilité par des actions de prévention primaire & mettre en place (ex. : exercice
physique et nutrition adaptés) et secondaire (évaluation gériatrique standardisée, traitement
des pathologies chroniques et prévention des chutes).

Adapter le projet de vie en fonction du rythme, de I'age et du niveau de fatigabilité¢ del " adul t e
autiste. Privilégier, dans toute la mesure du possible, la continuité des modes
d’accompagnement antérieurs s’ils restent perti:H
Reconsidérer le projet de serviceoud ' ét abl i ssement et | a formati on

vieillissement du public accueilli afin de redonner du sens et des objectifs positifs a
| " accompagnementet ipt®duiseo lasn pratiquesé recommandées pour toute
personne ageée.

Reconsidérer | énaidudneemaupsdeer | aménagement
ses besoins en tenant compte de ses souhaits. Prévoir un accompagnement spécifique et
personnalisé lors des transitions (hospitalisation, changement de lieu de vie, etc.).

Envisager des solutions au cas par cas: mi | i eu ordinaire éventuel | e
services a domicile, établissement d'hébergement pour personnes agées dépendantes
(EHPAD), établissement adapté.

Accompagner I’ a d u | t enécassitart de$ seins palliatifs quel que soit le lieu ou il vit. Il peut
étre difficile de repérer et gérer la douleur en fin de vie.
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Annexe 1. Classifications DSM-5 et CIM-10

Trouble du spectre de | 6auti sme-5: crit res diag
Le trouble du spectre de |’ autisme est classé par
Critéres diagnostiques 299.00 (F84.0)

A. Déficits persistants de la communication et des interactions sociales observés dans des
contextes variés :

1. Déficits de la réciprocité sociale ou émotionnelle,

2. Déficits des comportements de communication non verbaux utilisés au cours des interactions
sociales,

3. Déficits du développement, du maintien et de la compréhension des relations.

Spécifier |l a sévérité actuell e |l a sévérité repo
sociale et des modes comportementaux restreints et répétitifs. La sévérité est codée en trois
niveaux (niveau 1 : nécessitant de | ' ai de ; ni vee:e

nécessitant une aide trés importante).

B. Caractere restreint et répétitif des comportements, des intéréts ou des activités, comme en
témoignent au moins deux des €léments suivants soit au cours de la période actuelle soit dans les
antécédents :

1. Caractere stéréotypé ou répétitif des mouvemen

2. Intolérance au changement, adhésion inflexible a des routines ou a des modes
comportementaux verbaux ou non verbaux ritualisés,

3. Intéréts extrémement restreints et fixes, anormaux soit dans leur intensité, soit dans leur but,

4. Hyper ou hyporéactivité aux stimulations sensorielles ou intérét inhabituel pour les aspects
sensoriels de | " environnement

Spécifier | a sévérité actuell e : |l a sévérité repo
sociale et des modes comportementaux restreints et répétitifs.

C. Les symptébmes doivent étre présents des les étapes précoces du développement (mais ils ne

sont pas nécessairement pleinement manifestes ava
capacités limitées de la personne, ou ils peuvent étre masqués plus tard dans la vie par des

stratégies apprises).

D. Les symptdmes occasionnent un retentissement cliniuement significatif en termes de
fonctionnement actuel, social, scolaire/pr of essi onnel ou dans d’' autres d

E. Ces troubles ne sont pas mieux expliqués par un handicap intellectuel (trouble du
développement intellectuel) ou un retard global du développement. La déficience intellectuelle et le
trouble du spectre de | autisme sont fréquemment
comorbidité entre un tmeukteuduhsaspdctcane det bkl hatl
communication sociale doit étre supérieure a ce qui serait attendu pour le niveau de
développement général.

Spécifier si :

avec ou sans déficit intellectuel associé ;

avec ou sans altération du langage associée ;

associé a une pathologie médicale ou génétique connue ou a un facteur environnemental ;

associé a un autre trouble développemental, mental ou comportemental ;
avec catatonie.

= = = =8 =9
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Tr(2)8ubles envahissants du développement (TED) : catégories diagnostiques de la CIM-
10

Huit catégories de TED (F.84) sont identifiées dans la CIM-10 :

F84.0 Autisme infantile ;

F84. 1 Autisme atypique (en raison de |’ adage de s
F84.2 Syndrome de Rett ;

F84.3 Autre trouble désintégratifd e | ' enf ance ;

F84.4 Hyperactivité associée a un retard mental et & des mouvements stéréotypés ;
F84.5 Syndrome d’ Asperger ;

F84.8 Autres troubles envahissants du développement ;

=A =/ =4 =4 =4 =4 4 4

F84.9 Trouble envahissant du développement, sans précision.

8 |a classification internationale est en cours de révision. La version CIM-11 devrait étre présentée pour validation en
mai 2018 adxeemmitéd "de | ' Organisation mondiale de | a santé (OM:

http://www.who.int/classifications/icd/revision/timeline/en/#, consulté le 15 septembre 2017.
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Annexe 2. Rappels sur la démarche diagnostique et les évaluations
du fonctionnement

Cette annexe présente un résumé de la recommandation de bonne pratique HAS 2011%°.

Dans | e cadre de | aouboaoieprésentant s la pefsaneps sogsduteleequi a
légitimité a solliciter le diagnostic. Elle pourra se rapprocher des CRA et des MDPH pour trouver
les informations sur les démarches.

La démarche diagnostique est interdisciplinaire et comporte deux versants :

1 un diagnostic médical selon les critéres des classifications internationales (CIM-10, DSM-IV-
TR). Il se situe dans trois registres : la triade autistique, le retard mental associé, les
pathologies et troubles associés. Prendre en considération la publication récente du DSM-5
dansl a mi se en ocuvre du diagnostic

1T des évaluations du fonctionnement permettant d’ .
| * él aboration du projet personnal i sé Le « fonc
organigues, aux activités de la personne et a la participation au sei n de | a soci ét
maniere générale (classification internationale du fonctionnement — CIF). Les facteurs
environnementaux peuvent avoir une influence. Des personnes autistes se présentent avec
des particularités dans leur fonctionnement dans les domaines des interactions sociales (un
des signes entrant dans |l a définition de | " auti
des fonctions motrices, des fonctions cognitives, des fonctions émotionnelles, des fonctions de
communication, du langage. Les difficultés du fonctionnement des personnes autistes se
traduisent notamment par les comportements-problémes.

Le recueil des éléments cliniques doit tenir compte des comportements dans divers contextes et,
de ce fait, il doit inclure des observations directes ou rapportées par les différents intervenants.

Individualiser les procédures de restitution des résultats de la démarche diagnostique et

d’"évaluation a | a personne, son entourage et/ ou
exemple la forme de I' i nf or mat i on) et anticiper |l es cons é
environnement.

Alasutedel a démarche, inciter a |’ adaptation du mi/
autiste, en proposant des réponses singuliéres pour susciter les compétences et compenser les
déficiences de communication et d’interaction.
Lier cette évaluation au projet personnalisé que

objectifs précis, priorisés, inscrits dans le temps et lisibles par la personne elle-méme.

Depuis la publication de la recommandation en 2011, des outils ont pu étre actualisés.

2 Pour en savoir plus : HAS. Autisme et autres troubles envahissants du développement : diagnostic et évaluation chez
l'adulte. Recommandation pour la pratique clinique. Recommandations. Saint-Denis La Plaine: HAS; 2011.
https://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2011-

10/autisme_et_autres_ted diagnostic_et_evaluation_chez_ladulte_-_recommandations.pdf
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Annexe 3. Complémentau paragraphe sur | 6adapt at
de | 6environnement aux particularit®s d
Recommandations, en Il i en avec | ' h a be/architecturee tissueks ede laadr e

recommandation de bonnes pratiques professionnelles :

Anesm. Les « comportements-problémes » : prévention et réponses au sein des établissements et services intervenant
aupres des enfants et adultes handicapés. Volet 3, Les espaces de calme-retrait et d'apaisement. Recommandations de
bonnes pratiques professionnelles. Saint-Denis La Plaine ; 2017.
http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/RBPP_Les_espaces de calme_retrait.pdf

EVALUER LES BESOINS DE RETRAIT

» Evaluer si la personne a besoin d'apprentissage pour ses déplacements habituels et inhabituels (par exemple:
savoir repérer les itinéraires et les horaires, savoir gérer |'attente, savoir anticiper et faire face a des imprévus
dans les déplacements, etc.).

» Observer et évaluer comment la personne appréhende les différents espaces de I'établissement. La personne
peut différencier un lieu qui lui permettra uniquement de se mettre en retrait du groupe d'un autre lieu qui
respectera son besoin d’intimité.

» & quel moment la personne a-t-elle recours & ces espaces et a quels espaces?

» a quelle fréquence la personne se rend-elle dans ces espaces?

* la personne fait-elle une distinction entre les espaces privés et les espaces de retrait?

« est-ce que la tranquillité et I'intimité de ces espaces sont respectées par les pairs et les professionnels ?
» qui est autorisé a pénétrer dans ces espaces (est-ce un nombre de personnes bien défini) ?

* la personne a-t-elle accés librement & ces espaces?

« Evaluer si la personne est en capacité de se mettre en retrait de facon volontaire :
= avec un accompagnement de la part d'un professionnel (présence ou paroles rassurantes);
= avec ou sans programmation de ce retrait dans son emploi du temps;

« Evaluer si la personne est en capacité de se mettre en retrait & la demande d'un professionnel.

» Evaluer si cette demande de retrait est 2 programmer dans un emploi du temps ou si elle peut étre ponctuelle et
spontanée.

A partir des évaluations menées et de la réflexion collective
* Proposer des espaces de calme-retrait et d'apaisement qui soient des espaces choisis par la personne, et/ou
négociés avec elle. Organiser et inscrire ces besoins dans le projet personnalisé :
* le besoin de repli, de se mettre a distance du collectif;
* le besoin de récupération entre les activités;
* le besoin d'échapper au regard et a la présence des autres;
* le besoin de régulation émotionnelle et sensorielle (révolte, frustration, etc.).

METTRE EN PLACE LES APPRENTISSAGES POUR FAVORISER LE RETRAIT

« Favoriser I'acquisition d'une autonomie négociée. Par exemple, les professionnels ont identifié que la personne
avait besoin de se retirer. Si la personne souhaite se retirer, les professionnels travaillent avec la personne pour
qu'elle acquiére la compétence de fermer et d'ouvrir elle-méme la porte de sa chambre.

* Enseigner a la personne a étre au sein d'un espace avec d'autres personnes sans obligation d'interaction.
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Annexe 4.

adultes handicapés

Identifier et repérer les «comportements-probléemes»

Elaborer le projet d'accompagnement : mettre en place des protocoles
et organiser I'accompagnement

Intervenir et évaluer les accompagnements :
gestion des «comportements-problemes»

Ce schéma est issu de la recommandation de bonnes pratiques : Anesm. Les « comportements-problémes » :
prévention et réponses au sein des établissements et services intervenant auprés des enfants et adultes handicapés.

ORGANISATION - ACCOMPAGNEMENT GLOBAL - ANALYSE MULTIMODALE

Rechercher en priorité les causes somatiques.

Réinterroger I'accompagnement global (suivi de santé régulier; rythme des activités, activités adaptées aux
compétences et intéréts de la personne; aménagements adaptés a la personne (accessibilité, compréhension);
moyens de communication; activités sportives et de bien étre, etc.).

Tenir compte et évaluer les caractéristiques/ particularités liées au handicap: particularités sensorielles, particularités

de perception et ressenti de la douleur, particularités cognitives, particularités socio-communicatives, particularités

sensori-motrices.

Décrire le comportement (caractéristique, fréquence, durée, etc.).

Identifier les événements contextuels (qui correspondent au contexte global):

* les contextes internes (facteurs personnels: caractéristiques biologiques et psychologiques, compétences
personnelles et sociales, santé physique et mentale, caractéristiques des atteintes neurologiques/
neuropsychologiques);

* les contextes externes (facteurs environnementaux: environnement physique, social et habitudes/style de vie).

Identifier les situations d’apparition des « comportements-problémes » (ce qui se passe avant — événements qui
précédent immédiatement le « comportement-probléme » et qui peut le favoriser).

Identifier les contextes et les réponses données par I'entourage suite aux « comportements-probléemes » (ce qui
se passe apres).

Identifier les conséquences du comportement pour la personne et son entourage.
Rechercher la fonction du comportement pour la personne.

Formuler des hypothéses explicatives du/des comportement(s)-probleme(s)

(en équipe interdisciplinaire)

Recueillir les observations (a partir d'une grille d'évaluation, de tableaux, de guides d'interviews, etc.) de I'ensemble
des personnes intervenant aupres de la personne (professionnels, proches...) dans les différents milieux.

En équipe pluridisciplinaire et a partir des éléments recueillis, formuler différentes hypothéses a vérifier, analyser
(se référer a |'outil arbre des causes, a I'outil facteurs de risque et I'outil sur les causes potentielles qui pourront
étre autant de pistes a investiguer).

Déterminer les contextes, les fonctions du « comportement-probleme ».

Proposer des réponses individualisées en agissant sur différents domaines: la communication et les interactions
sociales, sensorialité et motricité, suivi de santé (douleur, sommeil, etc.), autonomie dans les activités de la vie
quotidienne, les activités, I'aménagement de I'environnement matériel, etc.

Formaliser les protocoles/ conduites a tenir en cas de « comportements-problémes ».
Coordonner les interventions avec les proches et les partenaires (cohérence des interventions).

Modifier les contextes dans lesquels apparaissent les « comportements-probléemes ».

Réévaluer en équipe interdisciplinaire les réponses apportées grace a une retranscription des observations.

Pour chaque action envisagée, évaluer les limites dans la structure et interpeller les partenaires du territoire. (centre
ressource ou de référence, équipe mobile, etc.).

Tracer, dans un document dédié, les interventions, les modifications proposées et leurs résultats. Formaliser dans
le projet personnalisé les interventions/ stratégies qui fonctionnent.

Recommandations de bonnes pratiques professionnelles. Saint-Denis La Plaine ; 2016.

http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/RBPP _comportements problemes volets 1 et 2.pdf.

Les comportements-problemes : prévention et réponses au
sein des établissements et services intervenant aupres des enfants et

Anesm — Service des recommandations et HAS - Service des bonnes pratiques professionnelles / Décembre 2017

56

de

Vi


http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/RBPP_comportements_problemes_volets_1_et_2.pdf

Trouble du spectretdcee vielnauatoinsmet parcours de vi

Annexe 5. Propositions dbéactions futures

Les enjeux et effets attendus sont :

1 la détermination de la prévalence des TSA en France et des besoins des personnes, en vue de
| " adaptation et | ' art i c usocak eteanitaieet la cooodindtioneless oc i a
parcours ;

T la participation social e de utantqudpobsible; auti st e en

T I implication des équipes .dans | a formation et |

» Détermination de la prévalence du TSA en France

Mettre en place avec les organismes de recherche une étude épidémiologique visant a
caractériser | a pr é vadultecem terant camptd d& Aritéées de 'géne eet de
séveérité, et une étude concernant les besoins de cette population, quel que soit le lieu ou se
trouvent les personnes (domicile en milieu ordinaire, établissement médico-social, établissement
de sante).

» Participation sociale de la personne en milieu ordinaire, autant que possible

Poursuiviel a sensi bilisation de | opinion publiqgue pou
de | " autisme dans |l a soci et é.

» Implication des équipes dans la formation et la recherche

Promouvoir, a partir d" appel s d" of fre ou de pr
interdisciplinaires, prenant en compte |’ apport (
etc.), des neurosciences, ainsi que les recherches effectuées en partenariat avec les
établissements médico-sociaux et les associations représentant les personnes autistes et leurs

familles.
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Annexe 6. Glossaire
Pour connaitre |l es références d’' ocauglossaireddelt’iarrégeusmecnetsa idrédfensnciiteinotnisf,i
avec ces recommandations.
Accessibilité : ' accessi bilité per met | "autonomie et l a partic
réedui sant, voire supprimant | es discordances entre | e

part, et les différentes composantes physiques, organisationnelles et culturelles de leur environnement,
d’autre part

Autodétermination : la maitrise de cette compétence permet de faire des choix et de prendre des décisions

relatives a sa propre qualité de vie ; il s’ agi't égal ement de se fixer de
problemes, de savoir défendre son point de vue, de s’ i nstr uiméenepartsoi L' autodét
vise |l e développement de | ' autonomie de | al 'p®eccemtnes
les forces de la personne et les conditions de vie favorables a la réussite et au succes.

Comportements-problémes : les comportements-probléemes sont déterminés comme  des
«comportements d’une i nt en ssiqueda, séctrité physigeende & pessonnedour é e t ¢
d’ autrui est probabl ement mi se sérieusement en dangert

Il imiter ou d empécher | '"acces et | "utilisation des se

Evaluations du fonctionnement de la personne: elles comportent des explorations somatiques en
fonction des pathologies associées, une bonne appréciation des ressources de la personne elle-méme et
de son entourage, une appréciation de ses compétences et de ses limitations, et une mesure de son
intégration sociale, professionnelle ainsi que des ressources du milieu.

Evaluation fonctionnelle : évaluation de la fonction du comportement-probléme, incluant les analyses
fonctionnelles et |l es autres méthodes d’' évaluation de

Fonctionnement humain : la classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé
(CIF) permet de décrire le fonctionnement humain par « fonctions et structures corporelles », « activités »
et « participation de la personne dans lavierée |l | e » et | es déficiences, i mit
subir.

Habiletés sociales : ensemble des capacités qui nous permettent de percevoir, de comprendre et de
communiquer de facon adaptée nos émotions et nos besoins et de réaliser nos objectifs relationnels. Les
habiletés sociales comprennent donc la reconnaissance des émotions et leur expression, la
connai ssance et | ’"identification des codes soci aux, I

Insertion : processus qui conduit une personne a trouverune pl ace reconnue dans |l a so
peut prendr e plusieurs f or mes : professionnell e, :
généralement | ’'"insertion professionnelle (accés au Il o

Médiation : la médiation peut se définir comme une action accomplie par un tiers, entre des personnes ou
des groupes qui y consentent librement, y participent et auxquels appartiendra la décision finale. La
méditation est un processus souvent formel par lequel le tiers tente, & travers l'organisation d'échanges
entre les parties, de permettre & celles-ci de confronter leurs points de vue et de rechercher une solution.

Pair-aidance : pri nci pe d’entraide entre per squhpeengt aagrtaimst des
goupes de personnes autistes de haut ni veaceacling avec
efficace.

Parrainage : appui apportée & une personne par une autre personne qui la présente dans un nouveau
milieu social.

Psychoéducation : désigne une méthode d’' i nt er venti on aupr és des famil |l
didactique sur la maladie de leur proche et des stratégies thérapeutiques propres pour favoriser la
gestion du stress et la résolution de probl émes. P
dr ect ement , |l es responsabilisant dans un réle d’'acteu
personne a s'engager dans un changement comportement :
et de partage expérientiel. Ce concept se rapproche de ce | u i d’éducation thérapeut
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vise a aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux
leur vie avec une maladie chronique.

Thérapie cognitive et comportementale : ensemble de techniquesdont | ' obj ecti f général e
fonctionnement de la personne dans un domaine précis (comportemental, affectif, cognitif, ou social), a

partir de |l " anal yse fonctionnell e d’  une situation
préalablementdéf i ni s pr éci sément et évalués au terme de | a t
de la psychologie expérimentale concernant la modification des cognitions et des comportements. Des

exemples sont: |l es techniques d’ af fi renadux babiletéd esociaes j lese t d’
psychothérapies visant a améliorer la régulation émotionnelle.

Qualitédevie:il s’ agit de |l a perception qu’'a un individu de ¢
culture et du systéeme de valeurs dans lesquels il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses
nor mes et ses inqui études. 1 s’ agit d’"un | arge <chal
santé physique de |l a personne, son état psychol ogiq
sociales, ses croyances personnelles et sa relation avec les spécificités de son environnement.

Réhabilitation psychosociale: ensembl e d’"interventions de réadaptati
réinsertion soci al e et/ ou p r o fiyans sur tanrengdidtian cogretise, pat i e
| " entrainement aux habiletés social es et l a psychoé
contexte.

Remédiation cognitive : la remédiation cognitive est une thérapie psychosociale qui vise a optimiser les
aptitudes cognitives des patients ayant le plus souvent un déficit dans les domaines attentionnels,
mnésiques ou exécutifs.

Supervision:la supervision des pratiques Vvise a accompagher
des contenus abordés en formation théorique. Elle implique la démonstration des gestes techniques
enseignés en formation, |l " observation active des men

Il équi pe d encadrement et des préconisations indi vi
rencontrées.

Th®orie delal 6adsprit de | " esprit est définie comme | a
exemple : intentions, croyances, désirs) aux autres et a soi-mé me . La capacité envi s

dl
autres croient étre lecasdansune si tuati on donnée nous permet de pr éd
de théorie de | " esprit n’'est pas spécifique a | " autis
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Participants

La HAS et | " Anesm

remer ci

ent | " ensembl e des

souhaitent rendre hommage a Sylvie Brylinski, décédée en fin de projet.

» Coordination du projet

Joélle André-Vert, Saint-Denis — chef de projet, HAS
Dr Muriel Dhénain, Saint-Denis — chef de projet, HAS
Elise Gatesoupe, Saint-Denis — chef de projet, Anesm

Sophie Guennery, Saint-Denis — chef de projet, Anesm

» Organi smes

Les organi smes

professionnel s

professionnel s

Christiane Jean-Bart, Saint-Denis — responsable du
secteur Handicap, Anesm

gollicitéss soci at i

et alickés pour@roposem

des experts conviés a titre individuel dans les réunions des groupes de pilotage, de cotation et de

lecture :

Association Acanthe*

Association des professionnels d” accompagneme
dupéeenrgAPACGHES)*me n t

handicap dans
Association APRAHM-AUTISME*
Association Asperger Aide France*
Association Autisme France*

Association Autistes sans frontieres*

Association francaise de promotion de la santé scolaire
et universitaire (AFPSSU)

Association Handisup

Association nationale des assistants de service social
(ANAS)

Association nationale des centres de
autisme (ANCRA)*

ressources

Association nationale francaise des ergothérapeutes
(ANFE)*

Association pour la recherche sur l'autisme et la
prévention des inadaptations (ARAPI)*

Association Pro Aid Autisme*

Association Rassemblement pour une approche des
autismes humaniste et plurielle (RAAHP)*

Association Spectre Autistique, troubles envahissants
du développement — International (SAtedl)*

Association PAS & PAS*

I A

Associati omtishWeadi ncr e

Autisme 59-62*

nC?IlectciI ﬁutisme*

College de la médecine générale (CMG)*

Coll ége francais de médec

College national pour la qualité des soins en psychiatrie
(CNQSP)*

Comité d' orientation stra
Comité de liaison e t d’  action des
d adultes atteints de han

Comité de suivi Psychiatrie et Santé mentale de la

HAS*
Comité national Autisme*
scientifi de |

Conseil gue

Fédération des associations pour adultes et jeunes
handicapés (APAJH)*

Fédération francaise de neurologie (FFN)
Fédération francaise de psychiatrie (FFP)*

Fédération francaise des

psychologie (FFPP)*

psychologues et de

Fédération frangaise des psychomotriciens*

Fédération francaise Sésame Autisme*

Fédération nationale des associations tutélaires (FNAT)
Fondation Autisme (Agir et Vivre l'autisme)*

Fondation Elan retrouvé*

Organisation Alliance Autiste*

ons
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Organisation nationale des éducateurs spécialisés Union nationale des associations de parents, de
(ONES) personnes handicapées mentales et de leurs amis
- . S . UNAPEI)*
Société francaise de médecine du travail (SFMT) ( )
s . . I Union nationale pour le développement de la recherche
Société francaise des professionnels en activité . ) .
. ) et de [Iévaluation en orthophonie (UNADREO)*
physique adaptée*
Soins Etude et recherche en psychiatrie - Association
d'infirmiers de secteur psychiatrique
(*) Cet organisme a proposé un ou plusieurs experts pour ce projet.
» Chargés de projet
. . . Mart Font-PI , hol t -
Dr Moise Assouline, psychiatre, Paris .ata. , on anes. psychologue € masseur
kinésithérapeute, Paris
Pr Fabrice Bonnet, endocrinologue, Rennes ) ) ) )
Dr Vincent Krieger, psychiatre, Paris
Laurie Centelles, docteur en sciences de la cognition, .. ) .
L 3 . . Dr Eric Marcel, psychiatre, Plaisir
coordinatrice pédagogique, Avignon
Alexandra Struk, conseillere technique, Bordeaux
» Groupe de pilotage
. S . . M. Mari i i, i &, \dll i
Sylvie Bryllnsklf, directrice d’ S SMS, ei:p%anlja%omonl enqualiteé, Wiemosiaig e r
présidente du groupe de pilotage Daniéle Langloys,e n qual i t,8aindEtiensea g e r

Dr Dominique Fiard, psychiatre, Niort - co-président du
groupe de pilotage

Dr Isabelle Allard-Fenaux, médecin généraliste, Paris
Dr Isabelle Amado, psychiatre, Paris

Stefany Bonnot-Briey, e n
Bretonneux

Hervé Bonni n, d i Saietdvibrg u r

Catherine Colombies, cadre socio-éducatif, Monferran-
Saves

qual i t,Montighyles ager

Claire Lecherf, psychologue, Aubry-du-Hainaut

Eric Lucas, e n
(démission en cours de projet)

Eric Pernon, docteur en psychologie, psychologue,
Montpellier

Didier Rocque, e n

d’ E S SIMSabelle Secret-Bobolakis®, psychiatre, Jossigny

» Autres personnes consultées : réunion élargie du groupe de pilotage

Nadera Chibani, éducatrice spécialisée, Paris
Charleyne Denos, aide-soignante, Meaux
Aur élien d'lgnazio,
Michel Favre,en qual i t,Parisl’ usager
Olivia Grousset, coordinatrice, St Martin les Melle

Dr Philippe Leroy, pédiatre, référent autisme, équipe
pluridisciplinaired ' € v a | de MDAH62nArras

Abdelillah Maaroufi, e n
Sophie Marcatand, ergothérapeute, Avignon

Richard Martin, chef de service éducatif, Montpellier

psychomot

gual i t,Pari’l” usager

Elisabeth May, infirmiére, Douvres-la-Délivrande

Antoine Méchain, enseignant en activités physiques

adaptées, Bron
ri.cien, Ant ony

Cécile Neiro, orthophoniste, Bron

Fabienne Pinilo®, psychologue clinicienne, Plaisir

Fabienne Rakitic,
Strasbourg

coordinatrice  mission handicap,

Fabienne Vansteelant, assistante sociale, Brumath

Dr Didier Vaquette, psychiatre, Montéléger

gual it é Aixeeh-Rrevengee r

gual i t,Azadlé-Rideaug e r
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» Groupe de cotation

Mireille Battut®, e n gual i t,€aclbh usager Pr Marie-Odile Krebs, psychiatre, Paris

Sophie Biette,e n qual i t,8anes usager Frederlgue Lauriére, psy.chologue pour | i nsert
professionnelle, CPAM, Paris

Charlotte Brochand, e n qual i t,®ontteuiusager . .
Morgane Le Galloudec, orthophoniste, Paris

Coralie Brogniarti, infirmiére, Lyon . . . . o .
Catherine Malary-Garnier, coordinatrice médico-sociale,

Dr Xavier Brunier, médecin généraliste, Saint-Herblain Nantes

Dr Philippe Chambraud, médecin généraliste, Paris Dr Jean-Pierre Malen, psychiatre, Paris
Nathalie Chapeau, psychomotricienne, Mandres-les- Esther Ozeri, assistante sociale, Paris
Roses

Dr Alain-Pierre Peyraud, psychiatre MDPH75, Paris

Josette Cousin, dir-leRitdleai ce d’' ESSMS, Azay
Morgane Phelep, psychologue, Brest

Delphine Dechambre-Amiot, ergothérapeute, Montargis . o )
Michel Pinville, directeurd * ES S MS, Antony

Vincent Gerhards,en qual i t,8eudonusager . . ) . .
Karine Van Lierde,d i r ect r i c,®Bailleil ESSMS

Dr Emmanuelle Houy-Durand, psychiatre, Tours

Caroline Kojnok, responsable éducatif et pédagogique,
Antony

» Groupe de lecture
JacquesBaert,en qual i t @arsl’ usager Chantal Delbé, aide médico-psychologique, Orchies

. . . .. Dr Armelle Delmas, médecin scolaire, Le Chesna
Fabienne Barth-Foltz, conseillére technique régionale y

en travail social, Strasbourg Vincent Dennery,en qual i t,¥irofthy usager
Catherine Baudouin-Qu er o me s, di r @ t r i cSandride’ B&Angs, monitrice-éducatrice, Castres-
Paimpol Gironde
Dr Gérard Bergua, médecin généraliste, Bordeaux Jean-Paul Dionisi, direcParatr d’ ESS
Alexandre Bernard, aide-soignant, Niort Pascal Duée, chargé de mission emploi handicap,

. R . . rsaill
Marie-Thérése Bertrand, directrice d’ é’%?kﬁé
Villefranche-d'Albigeois Pasc al Durui sseau, directeur d’ E
Dr Claude Blachon, psychiatre, Frontignan et Mauguio Mme Syl vie Fauger asganismei r ect r i

. . ti BESMS, Ageitaide’
Anne Boissel, psychologue clinicienne, Mont-Saint- gesttion galtaice

Aignan Benoit Garnier,en qual i t,&oulduseu sager
Jean-Marc Bonifay,en qual i t,8ix-FEbursi s a g er DrlLaurence Gembara, psychiatre, Clermont-Ferrand
Clarisse Capiez, enseignhante en activité physique Aurore Gillant,en qual i t,8arath’ usager

daptée, Pari . . . .
adaptee, Fans Dr Christine Glntz-Uglnet¢, psychiatre, Grenoble

Pr Nadia Chab éd hiatre, L - Sui P . . .
rNadia Lhabane, pedopsychiatre, Lausanne - SUisse Véronique Granit, orthophoniste, Montpellier

Christiane Clergue, conseillere en formation continue -
référente  HANDICAP - réseau des GRETA de
I " Académi e dGuyadkeurtsai l |l es

Michel Grollier, professeur des universités,
psychologue, Rennes

) ) Dr Philippe Guillou, médecin généraliste, Strasbourg
Claire Degenne, docteur en psychologie, Bordeaux,

Niort Sarah Hirsch, enseignante en activités physiques

. ) . . adaptées, Caderousse
Romain Delaroque, aide médico-psychologique,

Grandchamps-des-Fontaines Dr Géraldine Kechid, psychiatre, Lille
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Dr Cécile Lafitte, psychiatre, Bayonne Catherine Peyron, directrice d'hépital, Libourne

Dominique Lagrange, directeur de la MDPH64, Pau Magali Pignard,en qual i t,&rertbbleu sager

Stéphanie Lamour, psychologue, Duisans Marielle Quintin Tolomio, orthophoniste, Pineuilh

Marion Lauvergne, infirmiére dipldmée d'Etat, Paris Marie Rabatel,e n qu al i t,8aindAndré&le-@ae r

Pr Marion Leboyer, psychiatre, Créteil Isabelle Radier,en qual i t &aind Georges due r ,
Vievre

Dr Eric Lemonnier, pédopsychiatre, Limoges

Valérie Loiseau Pichaud, cadre socio-éducatif, Cholet Estelle Ranoux, ergothérapeute, Bergerac

Dr Rémi Ribau, médecin généraliste, Roquebrune-sur-

Rémy Lomet, psychologue clinicien du développement,
Argens

Nimes
Guy Robert, directeur de centre de réadaptation

Dr Maryse Lotte, médecin coordonnateur MDPH88, ) )
professionnelle, Lille

Epinal
. . Marina R , orthophoniste, Saint-Mal
Ann-Sylvie Man, psychologue, psychothérapeute, arina Robert, orthophoniste, Saint-Malo

Strasbourg Dominique Rogeboz, psychologue, Paris

Salima Marir, assistante sociale, Anncul | i n Estell e Roubl ot , coordinatric

. . . établissement médico-social, Mennecy
Olivier Masson, directeur de centre ressources autisme,

Lille Emmanuel Roul, ergothérapeute, Tours

Jean-Francois Minet, directeur dDatrE:IS%M&n?,euqkler'quéugrth’usager,

Marie-Line Monnier, orthophoniste, Brumath Dr Djea Saravane, médecin généraliste en
) ) ) établissement public de santé, Etampes

Anne-Sophie Mor e n a , dlrectrlce-d'ESElM%S, M’atfemor% P

sur-Corréze Ismail Sebbani, moniteur éducateur, Paris

Dr Serge Moser, médecin généraliste, Hirsingue Sylvia Topouzkhanian, orthophoniste cadre supérieur

. 2, B
Dr Ayman Murad®, psychiatre, Rouffach de santé, Bron

_ L L. Dr René Tuffreau, hiatre, Saint-Sé ien-sur-Loir
Christian Niggli, directeur d'ESSMS, Hérimoncourt ene Tuffreau, psychiatre, Saint-Sébastien-sur-Loire

Maxime Unterner, assistant de service social en UMI,

Dominique Pasquet, cadre supérieur socio-éducatif, Plaisi
aisir

Saint-Sever

Sébastien Pautasso-Chadoutaud, directeur du réseau Yann Zenatti, directeur Adapei du Morbihan, Vannes

de santé AURA 77, Lognes Sarah Zouitina, assistante de service social, Bordeaux
Laurent Petit, directeur d’' ESSMS, Poitiers

Dr Francois Pétregne, médecin généraliste, Gradignan

(8) Expert endossant la version définitive de la recommandation de bonne pratique sous réserve de
commentaires (document annexe)
() Expert en désaccord avec la version définitive de la recommandation de bonne pratique (document annexe)

» Organismes ayant participé a la consultation publique

1 1 pour tous, tous pour l'autisme 1 Adapei Aria

Acces 46 1 Adapei d'Indre et Loire
1 Accueil pour enfants et Adolescents autistes 1 Adapei Gironde

1 Adapei 1 Adef Résidences

1 Adapei 31 1 adpepl?2 - pdle adulte
1 Adapei 35 1 Aeim Adapei 54

M Adapei 35 - Foyer "Le Mascaret". 1 AGAPEI
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1  Agapei - Maison d'accueil Spécialisé Les Genéts 1  Association pour I'Avenir des Autistes Adultes
Y Aidera-Essonne 1 Associatjon Saint-Francois d'Assise - Institut
9 Alterite PMSAA Médico Educatif
1 APAJHO95 1 Association scientifique de Psychiatrie
o institutionnelle
1 APAJH 86 MAS la solidarité . ) .
1 Apea 1 Association Vivre Avec I'Autisme 32
eai
P . 3 1 Association Vosgienne pour la Sauvegarde de
i Apeai Ouest Hérault I'Enfance de I'Adol et des Adultes
1  Apei de Chambery 1 Atash
1 Apeide Lens et environs 1 Autisme 28
1 Apei du Grand Montpellier 1 Autisme 31
1  Apeidu Valenciennous 1 Autisme 64 - ATDGPA
i Apei Haute-Marne f  Autisme 75 lle-de-France
9 Apei Ouest 44 1 Autisme 87
i Apei Thonon-Chablais 1 Autisme Apprendre Autrement
i Apipa Asperger TSA f  Autisme Avenir
f ARS Rhone Alpes f  Autisme Basse-Normandie
1 ARS Nouvelle Aquitaine 1 Autisme CRI 46
f ARSEA T Autisme Deux-Sévres
i Association ANAIS 1 Autisme en Yvelines
i Association Autisme 17 f  Autisme Espoir vers |'école
i Association Autisme 65 f  Autisme Fédération Bretagne Pays de la Loire
1 Association Autisme CAAPP 1 Autisme Loisir
1 Association Autisme Savoie 1 Autisme Pau Béarn Pyrénées
Association autistes citoyens 1 Autisme Rhone Lyon Métropole
1 Association Chrysalide 9 Autisme-France
1  Association de _Réadlaptation Rurale pour Enfants 1 Autisme-Liberté
et Adultes Handicapés Profonds Foyer CS . s
. i 1 Autistes dans la cité
1 Association des Asperger et autistes de haut . .
niveau du Nord-Pas de Calais 1 Cabinet de Psychologie ESPAS-IDDEES et
- . L Association APCPEI
1 Association des directeurs des établissements et . . — , .
service lle de France - TED/TSA 1 Caisse Nationale de solidarité pour l'autonomie
q  Association Eclaircie Autisme Sarthe M Centre de Ressources Autisme Pole Adultes du
Bas-Rhin
1 Association Francaise de Gestion de services & N
établissements pour personnes autistes 1 Centre de Ressources pour I'Autisme de Haute
Normandie
1 Association Francophone de Femmes Autistes s s
. 1 Centre d'étude et de recherche sur l'autisme
1 Association GAPAS B N
o 1 Centre Hospitalier Alpes Isére - C3R de Grenoble,
T Association La Bourguette centre expert Asperger adulte -
i Association I'Arc-en-ciel f  Centre hospitalier Alpes-Isére - Péle Troubles du
1  Association I'Envol Spectre de |'Autisme
1  Association les Papillons Blancs de St Cloud et sa 1 Centre hospitalier de Digne - Mas Les Terres
région Rouges
1 Association Les parents 1 Centre hospitalier départemental La Candélie
1 Association Optim'Autisme 1 Centre Hospitalier Gérard Marchant
1 Association OVA (Objectif Vaincre ['Autisme) 1  Centre Hospitalier Institut Paoli-Calmettes
France f  Centre Hospitalier Interdépartemental de Clermont
1  Association Pélagie de I'Oise (SITED)
M  Association pour la Recherche sur I'Autisme et la T Centre Ressources Auti sme
Prévention des Inadaptations f  Centre Ressources Autisme de Bretagne
1 ﬁsio?atlon pour la Rééducation et I'Insertion des 1 Centre Ressources Autisme de Franche Comté
utistes . .
. N . 1 Centre Ressources Autisme de Lorraine
1 Association pour la Sensibilisation a la Protection, . .
Education 1 Centre Ressources Autisme des Pays de la Loire

|’ et | a

Recherche
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Centre Ressources Autismes du Nord pas de
Calais

Ceresa

CERPP

College de Recherche en Psychomotricité
Colleége Francais d'Orthophonie

Comité Consultatif National d'Autistes de France

Comité d'études des formations infirmiéres et des
pratiques en psychiatrie

Croix Rouge frangaise
Défi autisme
DELOS 78

Département Enfants et Adolescents de 'ASM13
(inter-secteur n°75i05)

Dialogue-autisme
Diapason

Ecole de psychanalyse des Forums du Champ
lacanien

EDIFORMATION

Egalited

Envol Isére Autisme

Envol Marne-la-Vallée

Equipe Mobile Adulte Autiste en Savoie

Equipe Mobile Autisme 67 du centre de Harthouse
Equipe Mobile Autisme Rhéne-Métropole

ESAT de Castille

ESAT La Terrasse

Etablissement public de santé Barthélemy Durand
Etablissement public de santé de Ville Evrard
Etablissement public de santé mentale Gourmelen
Etablissement Public Médico-Social Le Littoral

Etablissement public social et médico-social du
Pays de Challans

Etablissement Service Public Accompagnement
Educatif Social (Espaces)

Etablissements la PRADELLE (ESAT, FH, SAVS
et FAM

Etablissements médico-sociaux territoire grand
sud-ouest

FAM La Haie Vive

FAM Le Cédre Bleu

FAM Le Verger

FB Conseils

Fédération autisme centre Val de Loire
Fédération autisme Guadeloupe

Fédération Francaise de Psychiatrie
Fédération Francaise des Psychomotriciens
Fondation Bon Sauveur de la Manche
Fondation des Amis de I'Atelier

Fondation Européenne pour la Psychanalyse
Fondation Jacques Chirac

Fondation John Bost

=A =4 -4 -4 A -

= =4 =4 4 4 -4 -—a -8 - = =4 =4 -4 4 -8 —a A

= = =4 =4 —a = =4 =4 = =4 =4 -4 4 -4 a8 -8 -

= =4 4 -4 -

Fondation Perce-Neige

Fondation Pére Favron
Formavision

Foyer d’'accueil
Foyer d'Accueil Médicalisé - ANSEI

Foyer d'Accueil Médicalisé "Le Roncier" (Sésame
Autisme Normandie)

méAPAJEl a |

Foyer d'accueil médicalisé Bizideki

Foyer d'accueil médicalisé de Guilhot - Adapei 09
Foyer d'accueil médicalisé les coteaux de sésame
Foyer d'accueil médicalisé Saint-Vincent

Foyer les Thuyas

GCSMS Autisme France

GCSMS Fam

Institut de Psychologie, Université Paris Descartes
Sorbonne Paris Cité

| " escal e

Institut Médico Educatif les Althéas
Institut médico-éducatif (IME) la Pinéde
IRSAM - FAM les Cascavelles

La chrysalide-Marseille

La Feuillée, association de parents

La Main a I'Oreille

I'Arcolan
Le Pas de Coté
Maison départementale des personnes

handicapées du Vaucluse

Maison Notre Dame de Philerme

MAS "Le Coquelicot"

MAS Faustine

MAS Saint-Antoine et Esat "Les Restanques”
Moi JE TED

Mutualité francaise

Opale Autisme 62

Orthos, Réflexions... Action

Papillons Blancs d'Albertville et Cap et Handicaps
Vallée de Maurienne

Parents et Professionnels pour I'Autisme
Pas a pas Indre

Personnes Autistes pour une Autodétermination
Responsable et Innovante

Planéte autisme
Planéte autisme Dréme-Ardéche
Pour la psychanalyse

Réseau pour la psychanalyse a I'Hopital - Ecole
de psychanalyse

Respir Bourgogne association partenaire Autisme
France

SACS APAJH

SAGESS

SAMSAH ADMR 13 Autisme

SAMSAH Intervalle Asperger association ARI
Service de psychiatrie adulte de Corbeil
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Sésame autisme 44
Sésame Autisme Languedoc-Roussillon
Société de I'Information Psychiatrique

Spectre Autistique, Trouble Envahissant du
Développement, International

Syndicat national des psychologues
TED — Autisme - Intégration Vaucluse
TED et les Autres

Unapei

Union Nationale pour le Développement de la

Recherche

et de

| )

Eval uat i

Union Régionale Autisme des associations de
Familles Auvergne-Rhéne-Alpes

Union Régionale
Charentes

Université Rennes 2
Vivre nos différences

Autisme

France

Poitou-
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Fiche descriptive

Méthode de travail

6auti sme

e du de |

spectre

Recommandations par consensus formalisé (RCF)

Objectif(s)

Améliorer la qualité des interventions tant sanitaires que médico-sociales aupres des personnes
adultes avec trouble du spectre de | ' auti sme
sociale et un parcours de vie cohérent et de qualité.

Patients ou usagers
concernés

Personnes adultes avec TSA, en milieu ordinaire sans ou avec accompagnement professionnel,
en services et établissements sociaux et médico-sociaux ou en établissements de santé. Familles
d" adultes avec TSA.

Si administrativement ces recommandations concernent les adultes a partir de 18 ans, dans la

pratique elles peuvent étre applicables aux adolescents en fonction du développement physique
ou du contexte de vie.

Professionnel(s)
concerné(s)

Ces recommandations s’adressent princi gsiannasrde
santé, aux psychologues ayant un contact direct avec des adultes avec autisme et leur proposant
un suivi et un accompagnement(voi r | > argumentaire pour | e dé

Demandeur

Ministére des Affaires sociales de la Santé et des Droits des femmes, via la Direction générale de
la cohésion sociale (DGCS) et la Direction générale de l'offre de soins (DGOS)

Co-promoteurs

Agence nationale de |’ évaluati et de | a

médico-sociaux (Anesm) — Service des recommandations
Haute Autorité de santé (HAS) — Service des bonnes pratiques professionnelles

on

Financement

Fonds publics

Pilotage du projet

Coordination Mmes Christiane Jean-Bart, responsable du secteur Handicap, et Sophie
Guennery, chef de projet (Anesm), et Mmes Joélle André-Vert et Muriel Dhénain, chefs de projet,
service des bonnes pratiques professionnelles de la HAS (chef de service : M. Michel Laurence)

Secrétariat : Mmes Nagette Jousse (Anesm) et Sladana Praizovic (HAS)

Recherche
documentaire

De janvier 2000 a juin 2017

Réalisée par M. Philippe Canet, avec | Mraei Reeée C€adoso (chef du service
documentation — veille : Mme Frédérique Pageés), et par Mme Patricia Marie (Anesm)

Auteurs

del " ar gume

Equipe de coordination et chargés de projet (voir liste des participants)

Participants

Voir liste des participants

Conflits o©

Les membres des groupes de pilotage, de cotation et les experts consultés par le groupe de
pilotage ont communiqué leursdéclarat i ons publ i ques ed’ i h keasubabiss

sur les sites_ www.has-sante.fr et DPI-Santé https://dpi.sante.gouv.fr/dpi-public-
webapp/app/home. Ell es ont ét é anal ys é e guids ées déclaratioms
d’"intéréts et de gestion des conflits d’'inté

groupe de travail ont été considérés comme étant compatibles avec leur participation a ce travail.

Validation

Ce document a été adopt é par | e Directeur de HAS ehrdéesmbre
2017, apres avi s favorabl e du Comit é d ori e
|l " Anesm et de |l a Commission des stratégies d

Actualisation

L ' a digatiomde la recommandation sera envisagée en fonction des données publiées dans la
littérature scientifique ou des modifications de pratique significatives survenues depuis sa
publication.

Autres formats

Argumentaire scientifique

Documents
d’ ac c onenesatg

Autisme et autres troubles envahissants du développement : analyse des données du PMSI-
psychiatrie. Résultats des 1%, 2° et 3° tours de cotation. Résultats de la phase de lecture et de
consultation publique.
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