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Résumé 

 

Objectifs et méthode.  Une évaluation qualitative de la fluidité du parcours des enfants de moins de 6 

ans présentant un Trouble du Spectre Autistique (TSA) a été réalisée par la société ACSANTIS sous le 

pilotage de l’ARS PaǇs de la Loiƌe. L’oďjet de Đette ĠvaluatioŶ Ġtait de proposer des évolutions à 

apporter à la politique régionale en faveur des TSA. Le travail mené au cours du premier semestre 

2017 a consisté à identifier les points de ruptures ou de ralentissements des parcours précoces afin de 

proposer des préconisations d’aŵĠlioƌatioŶ. La ŵĠthode utilisĠe, foŶdĠe suƌ les ƌegaƌds ĐƌoisĠs a 
peƌŵis de ŵoďiliseƌ taŶt des pƌofessioŶŶels œuvƌaŶt daŶs le Đhaŵp des TSA Ƌue des faŵilles, et de 
ŵettƌe eŶ luŵiğƌe des paƌĐouƌs vĠĐus. Ces diffĠƌeŶts ƌegaƌds, ĐolleĐtĠs au tƌaveƌs d’eŶtretiens 

qualitatifs individuels (53 au total), de questionnaires diffusés en ligne (8 différents avec 208 réponses) 

et de groupes de travail départementaux (5 qui se sont réunis chacun 2 fois), ont permis à une grande 

ŵajoƌitĠ d’aĐteuƌs de la ƌĠgioŶ de paƌtiĐipeƌ à Đe tƌavail d’ĠvaluatioŶ. 
 

Résultats. En Pays de la Loire, depuis quelques années, de nombreuses actions cherchant à améliorer 

le parcours précoce des enfants avec TSA (repérage, diagnostic et interventions précoces) ont été 

ŵises eŶ œuvƌe à l’ĠĐhelle de la région ou à une échelle de territoires de proximité. Si certaines de ces 

actions ont été déployées dans le cadre de du 3ème plaŶ autisŵe sous l’iŵpulsioŶ de l’ARS, d’autƌes 
l’oŶt ĠtĠ à l’iŶitiative d’aĐteuƌs loĐauǆ. Les investigations menées ont mis en évidence un parcours 

précoce formalisé uniquement dans certains territoires de proximité. En matière de repérage des TSA, 

les investigations menées ont mis en évidence un fort enjeu partagé autour de la formation et/ou de 

la sensibilisation des professionnels de la petite enfance et des professionnels de santé, avec une 

ƌĠfleǆioŶ ĐiďlĠe suƌ les aĐteuƌs de pƌeŵieƌ ƌeĐouƌs. L’ĠvaluatioŶ a ŵis eŶ ĠvideŶĐe Ƌue les 

professionnels de la petite enfance repèrent des signes anormaux mais ne sont pas toujours en 

capacité de les lier précisément aux TSA. A contrario et de par leur spécialisation sur la petite enfance, 

les pĠdiatƌes liďĠƌauǆ et les pƌofessioŶŶels de la PMI ĐoŶŶaisseŶt les sigŶes d’aleƌte des TSA et soŶt 
formés aux outils de repérage. Leur rôle reste toutefois corrélé à leur présence effective dans les 

territoiƌes. A l’iŶveƌse, les ŵĠdeĐiŶs gĠŶĠƌalistes – bien reconnus comme acteur central du repérage – 

apparaissent moins bien formés et sensibilisés au ƌepĠƌage des TSA et à l’oƌieŶtatioŶ des faŵilles. Les 

professionnels paramédicaux libéraux (orthophonistes, psychomotriciens et psychologues) affichent 

des ĐoŶŶaissaŶĐes vaƌiaďles suƌ les sigŶes d’aleƌte et s’avğƌeŶt ġtƌe plus ƌaƌeŵeŶt ĐoŶĐeƌŶĠs paƌ le 
repérage.  

UŶe fois les eŶfaŶts ƌepĠƌĠs, l’oƌieŶtatioŶ veƌs les ĠƋuipes pluƌidisĐipliŶaiƌes de diagŶostiĐ est rendue 

difficile par la méconnaissance des professionnels de la petite enfance, de la santé et des parents du 

ƌĠseau de pƌofessioŶŶels eŶ ĐapaĐitĠ d’effeĐtueƌ les ĠvaluatioŶs diagŶostiƋues ŶĠĐessaiƌes et/ou de 
proposer des interventions précoces. A ce titre, une meilleure communication sur le Centre 

Ressources Autisme (CRA) des Pays de la Loire et  son organisation reconfigurée – aloƌs ŵġŵe Ƌu’il est 
appelé a joué un rôle de centre référent sur les TSA – apparaît importante.  
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La phase de diagnostic demeure uŶ poiŶt faiďle daŶs le paƌĐouƌs eŶ ƌaisoŶ de dĠlais d’atteŶte eŶĐoƌe 
loŶgs. Si les eŶfaŶts adƌessĠs auǆ CeŶtƌes d’AĐtioŶ MĠdiĐo-Sociale Précoce (CAMSP) et aux équipes 

pluridisciplinaires des centres médico psychologiques (CMP) pour une évaluation sont plus jeuŶes Ƌu’il 
Ǉ a uŶe ƋuiŶzaiŶe d’aŶŶĠes, les dĠlais d’atteŶte pouƌ le ďilaŶ diagŶostiĐ deŵeuƌeŶt iŵpoƌtaŶts, 
ŶotaŵŵeŶt à l’issue de la pƌeŵiğƌe ĐoŶsultatioŶ. L’offƌe d’ĠvaluatioŶs spĠĐifiƋues ;ďilaŶs Ŷeuƌo-

pédiatriques et génétiques) se révèle également diffiĐile d’aĐĐğs, Đe Ƌui occasionne des retards 

diagnostiques et de ŵise eŶ œuvƌe des iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes pouƌ lesƋuelles uŶ ďilaŶ Đoŵplet est 
requis.  

Certaines structures de diagnostic, pƌĠseŶteŶt des dĠlais d’atteŶte ŵoiŶdƌe Ƌui s’eǆpliƋueŶt paƌ la 
ŵise eŶ plaĐe d’oƌgaŶisatioŶs faĐilitaŶt leuƌ aĐĐğs. Toutefois, les eŶfaŶts pƌis eŶ Đhaƌge soŶt pouƌ la 
plupart âgés de plus de 3 ans, car ils ont été repérés plus tardivement, au moment de leur 

scolarisation.    

EŶfiŶ, l’offƌe d’iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes pƌoposĠes daŶs la ƌĠgioŶ appaƌaît peu lisiďle et paƌfois diffiĐile 
d’aĐĐğs. UŶe aŵďiguïtĠ peƌsiste suƌ le positioŶŶeŵeŶt des CAMSP vis-à-vis des interventions précoces, 

Đaƌ ĐeƌtaiŶs se positioŶŶeŶt uŶiƋueŵeŶt suƌ l’ĠvaluatioŶ diagŶostiƋue aloƌs Ƌue d’autƌes pƌoposeŶt 
également des interventions. De leur côté, les Centres Médico-Psychologiques (CMP) se sont 

histoƌiƋueŵeŶt positioŶŶĠs suƌ le diagŶostiĐ et les iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes ŵais leuƌ ŵise eŶ œuvƌe se 
heurte à des contraintes humaines, matérielles et de formation. Les interventions effectuées en 

secteur libéral pour des soins orthophoniques, psychologiques ou de psychomotricité sont reconnues 

mais posent la question des inégalités sociales et territoriales de santé, car certains départements 

soŶt ŵoiŶs ďieŶ dotĠs eŶ pƌofessioŶŶels Ƌue d’autƌes, ĐeƌtaiŶes pƌises eŶ Đhaƌge Ŷe soŶt pas 
ƌeĐoŶŶues paƌ l’AssuƌaŶĐe ŵaladie, et la ĐooƌdiŶatioŶ eŶtƌe les pƌofessioŶŶels liďĠƌauǆ doit paƌfois 
être assumée par les parents. EnfiŶ, les iŶteƌveŶtioŶs ƌĠalisĠes paƌ les SeƌviĐes d’EduĐatioŶ SpĠĐiale et 
de Soins à Domicile  très précoces (SESSAD très pƌĠĐoĐesͿ et daŶs les UŶitĠs d’EŶseigŶeŵeŶt eŶ 
Maternelle Autisme (UEMA) sont jugées positives par les responsables de ces structures et les parents, 

ďieŶ Ƌue leuƌ ouveƌtuƌe soit eŶĐoƌe ƌĠĐeŶte et le ƌeĐul ŶĠĐessaiƌe à l’aŶalǇse de leuƌ effiĐaĐitĠ, eŶĐoƌe 
insuffisant.  

Préconisations : A partir de ces constats, les acteurs et les familles ont formulé de nombreuses 

préconisations d’aŵĠlioƌation du parcours, Ƌue l’oŶ peut ƌegƌoupeƌ eŶ ĐiŶƋ ĐatĠgoƌies : formaliser des 

ŵodalitĠs de ƌepĠƌage plus pƌĠĐoĐe des sigŶes d’aleƌte des TSA par la formation ou la sensibilisation 

des pƌofessioŶŶels de la petite eŶfaŶĐe, de l’EduĐatioŶ ŶatioŶale daŶs les écoles maternelles 

(enseignants et Agents territoriaux spécialisés des écoles maternelles [ATSEM]) et des médecins 

généralistes paƌ la ŵise eŶ plaĐe d’uŶe ĐoŶsultatioŶ dĠdiĠe à la pƌĠveŶtioŶ des tƌouďles Ŷeuƌo-

dĠveloppeŵeŶtauǆ à l’âge de ϭϴ ŵois inscrite daŶs le ĐaƌŶet de saŶtĠ de l’eŶfaŶt ; structurer 

l’aŶŶoŶĐe à différents moments du parcours (le repérage des « pré-alertes » par les professionnels de 

la petite eŶfaŶĐe, le ƌepĠƌage des sigŶes d’aleƌte paƌ uŶ pƌofessioŶŶel de saŶtĠ de pƌeŵieƌ ƌeĐouƌs et 
l’aŶŶoŶĐe d’uŶe hǇpothğse diagŶostiƋue au ŵoŵeŶt de dĠŵaƌƌeƌ l’ĠvaluatioŶ diagŶostiĐ paƌ les 
équipes spécialisées) ; faĐiliteƌ les ŵodalitĠs d’oƌieŶtatioŶ veƌs les ĠƋuipes de diagŶostiĐ spécialisées 

dans les TSA ; ƌeŶdƌe l’aƌtiĐulatioŶ eŶtƌe les diffĠƌeŶts pƌofessioŶŶels iŶteƌveŶaŶt aupƌğs de l’eŶfaŶt, et 
avec les parents, plus effective ; ŵettƌe eŶ œuvƌe uŶe dĠŵaƌĐhe d’oďjeĐtivatioŶ des paƌĐouƌs pƌĠĐoĐes 
pour permettre une étude objective des parcours.  

  
 

Discussion. Le Đhoiǆ d’uŶe ŵĠthode Ƌualitative foŶdĠe suƌ les ƌegaƌds ĐƌoisĠs de paƌeŶts d’eŶfaŶts 
avec TSA et de professionnels impliqués dans la prise en charge de ces troubles, a permis de 

reconstituer des parcours vécus et ainsi de mettre en évidence leur complexité. Si la pluralité des 

poiŶts de vue et la ƌiĐhesse des ĠĐhaŶges Ƌu’elle a oĐĐasioŶŶĠ a ŵis eŶ ĠvideŶĐe ƋuelƋues dĠsaĐĐoƌds, 
un grand nombre des conclusions présentées ci-dessus étaient partagées et constructives.  
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La dimension qualitative retenue pour cette évaluation et le nombre relativement restreint de parents 

et de professionnels interrogés par comparaison à une méthode plus quantitative constitue une limite 

de cette évaluation.  Seules des personnes bien informées sur les TSA, en capacité de décrire leur 

paƌĐouƌs aveĐ uŶ ŵiŶiŵuŵ de ƌeĐul et de ĐoŵpƌeŶdƌe les eŶjeuǆ de l’ĠvaluatioŶ oŶt pu Ǉ paƌtiĐipeƌ.  
Les tĠŵoigŶages ƌeĐueillis oŶt fait Ġtat de dǇsfoŶĐtioŶŶeŵeŶts ou d’oďstaĐles paƌfois ŶoŶ spĠĐifiƋues 
à la problématique des TSA mais toujours riches d’eŶseigŶeŵeŶts. Les pistes tƌaĐĠes paƌ Đette 
évaluation sont issues des échanges entre les professionnels impliqués dans le parcours précoce et les 

paƌeŶts. Elles pouƌƌoŶt aiŶsi aŵĠlioƌeƌ le paƌĐouƌs des eŶfaŶts aveĐ TSA et s’iŶsĐƌiƌe daŶs le pƌoĐhaiŶ 
Projet Régional de Santé (PRS) de la région Pays de la Loire.  

La méthode multi partenariale et de regards croisés a été appréciée, notamment des familles, qui 

pour certaines ont exprimé le souhait de poursuivre les échanges afin de maintenir la dynamique 

collective initiée par cette évaluation, au bénéfice des enfants avec TSA.  
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--------- 

 

Avertissement 

 

Ce document de réflexions contenant quelques pistes d’avenir, n’engage pas l’A‘“. 

Il s’agit d’un doĐuŵent de travail Ƌui sert à aliŵenter la réfleǆion gloďale. 

 

-------- 

 

Aide à la lecture 

 

Pour faciliter la lecture de ce travail, il est divisé en deux documents : le premier est 

la synthğse de l’évaluation qui tente de répondre au mieux aux questions 

évaluatives, le second contient une liste riĐhe d’anneǆes perŵettant de Đoŵprendre 
le détail du document princeps. Les verbatims qui figurent en italique dans le 

rapport sont ceux des familles recueillis lors des entretiens. 

 

------- 
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I. LE CONTEXTE DE L’EVALUATION : AMELIORER LE PARCOURS PRECOCE 

Le troisième plan national autisme (2013 – ϮϬϭϳͿ s’est doŶŶĠ pouƌ oďjeĐtif d’aŵplifieƌ et de 
pouƌsuivƌe l’iŵpaĐt des avaŶĐĠes issues des deuǆ plaŶs pƌĠĐĠdeŶts. Il est oƌgaŶisĠ autouƌ de ĐiŶƋ aǆes 
principaux :  

1. Diagnostiquer et intervenir précocement 
2. Accompagner tout au long de la vie 
3. Soutenir les familles  
4. Poursuivre les efforts de recherche 
5. Foƌŵeƌ l’eŶseŵďle des aĐteuƌs 
 

Le pƌeŵieƌ aǆe, ĐoŶsaĐƌĠ au diagŶostiĐ et auǆ iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes, s’appuie suƌ le ĐoŶstat 
aujouƌd’hui ƌeĐoŶŶu et laƌgeŵeŶt doĐumenté que les interventions personnalisées, globales et 
coordonnées recommandées paƌ la Haute AutoƌitĠ de SaŶtĠ ;HASͿ et l’AgeŶĐe ŶatioŶale de 
l’ĠvaluatioŶ et de la ƋualitĠ des ĠtaďlisseŵeŶts et seƌviĐes ŵĠdiĐo-sociaux (ANESM), ont un impact sur 
le pronostic des personnes qui en ont bénéficié précocement.  
 
Afin de mieux décliner le plan national dans la région, l’AgeŶĐe RĠgioŶale de SaŶtĠ ;ARSͿ PaǇs de la 
Loiƌe a dĠdiĠ l’uŶe des ϵ pƌioƌitĠs de soŶ plaŶ d’aĐtioŶ à la « [foƌŵalisatioŶ] d’uŶe dĠŵaƌĐhe de 
« parcours précoce » pour les enfants de moins de 6 ans ». Cette pƌioƌitĠ s’iŶsĐƌit eŶ ĐohĠƌeŶĐe aveĐ uŶ 
ĐeƌtaiŶ Ŷoŵďƌe d’aĐtioŶs préalablement déployées dans la région dans le cadre des plans précédents 
et Ƌui ĐheƌĐheŶt à ƌeŶfoƌĐeƌ l’offƌe diagŶostiƋue et d’interventions précoce.  
 

Cependant, des représentants de familles ont alerté les institutions suƌ l’eǆisteŶĐe de dĠlais d’atteŶte 
pouƌ le diagŶostiĐ et la ŵise eŶ plaĐe d’iŶteƌveŶtioŶs ralentissant de fait le parcours dans certains 

territoires1. Ces avis des familles ont entre autres conduit à cette évaluation. 

 

L’oďjet de la dĠŵaƌĐhe est l’ĠvaluatioŶ des actions déployées dans les Pays de la Loire relatives au 

repérage, diagnostic et interventions précoces pour les enfants avec autisme ou autres TED avant 6 ans. 

A paƌtiƌ d’uŶe ŵoďilisatioŶ taŶt des faŵilles Ƌue des pƌofessioŶŶels, Đette Ġtude vise à fouƌŶiƌ des 
ĠlĠŵeŶts Ƌualitatifs d’aŶalǇse de la fluiditĠ du paƌĐouƌs pƌĠĐoĐe et d’ideŶtifieƌ les ďoŶŶes pƌatiƋues et 
éventuels dysfonctionnements. A paƌtiƌ de Đette ĠvaluatioŶ, le plaŶ d’aĐtioŶ ƌĠgioŶal autisŵe pouƌƌa 
être adapté. 

 

L’Ġtude répond aux questions évaluatives suivantes2 : 

 
1. L’oƌgaŶisatioŶ de pƌoǆiŵitĠ daŶs les diffĠƌeŶts teƌƌitoiƌes peƌŵet-elle de répondre au mieux aux 

oďjeĐtifs du plaŶ ŶatioŶal autisŵe pouƌ la ŵise eŶ œuvƌe des foŶĐtioŶs de ƌepĠƌage et 
d’oƌieŶtatioŶ, de diagŶostiĐ et d’iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes adaptĠes auǆ ďesoins des enfants avant 
6 ans ? (PERTINENCE DES ACTIONS) 

2. Dans quelle mesure les actions mises en place pour améliorer le repérage, le diagnostic et les 
interventions précoces obtiennent-elles des résultats ? (EFFICACITE) 

3. Quels sont les facteurs de succès et d’ĠĐheĐs daŶs l’oƌgaŶisatioŶ et daŶs les aĐtivitĠs de 
ƌepĠƌage, de diagŶostiĐ et d’iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes ? (EFFICACITE) 

                                                           
1
 Eǆtƌait du doĐuŵeŶt uŶiƋue de ĐoŶsultatioŶ de l’ARS Pays de la Loire ƌelatif à l’ĠvaluatioŶ de la dĠŵaƌĐhe TSA 

et de leurs parents en région Pays de la Loire (marché n°DAS-2016-03). 
2
 Ibid 
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4. Quels soŶt les levieƌs Ƌue l’ARS et les paƌties pƌeŶaŶtes peuveŶt ŵettƌe eŶ œuvƌe pouƌ aŵĠlioƌeƌ 
le parcours précoce ? (COHERENCE et EFFICIENCE) 
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II. UNE METHODE BASEE SUR DES REGARDS CROISES  

EŶ s’iŶspiƌaŶt d’uŶe teĐhŶiƋue classique des sciences sociales, moins pratiquée dans le champ des 

évaluations des politiques de santé, la méthode des « regards croisés » a peƌŵis d’inviter l’eŶseŵďle 
des acteurs impliqués à s’eǆpƌiŵeƌ sur la prise en charge des enfants avec troubles du spectre autistique 

(TSA).  La démarche choisie repose ainsi sur une approche constructive et qualitative à partir de 

parcours vécus de familles. En effet, la reconstitution de parcours individuels est à même de dévoiler la 

complexité et la spécificité des prises en charge. Cette approche a permis de mieux prendre en 

compte le contexte actuel des réflexions plurielles dans le champ des TSA. 

 

Il s’est donc agi pour les évaluateurs de ƌeĐueilliƌ d’uŶe paƌt les ĐoŶstats des pƌofessioŶŶels à partir de 

leurs pratiques, et d’autƌe paƌt de ƌetƌouveƌ les leviers et/ou points de rupture des parcours vécus par 

les parents. Les points marquants identifiés par les entretiens avec des familles ont été exposés aux 

pƌofessioŶŶels iŵpliƋuĠs aiŶsi Ƌu’à leuƌs paƌteŶaiƌes - Education nationale, professions de la petite 

enfance. Par leur engagement dans cette évaluation, l’eŶseŵďle des paƌtiĐipaŶts oŶt contribué à la 

réussite de cette démarche novatrice.  

 

Une des caractéristiques des « regards croisés » est de décrire une même expérience personnelle 

selon différentes focales. Ainsi, au fil de cette évaluation, nous emprunterons tantôt le regard de 

paƌeŶts d’eŶfaŶts aveĐ uŶ TSA, taŶtôt le ƌegaƌd d’uŶ pƌofessioŶŶel de saŶtĠ ou eŶĐoƌe Đelui d’uŶ 
professionnel de la petite enfance. Si un grand nombre de constats sont partagés, à plusieurs reprises 

le leĐteuƌ oďseƌveƌa Ƌue les ƌegaƌds se ƌĠvğleŶt ĐoŶtƌadiĐtoiƌes. Il Ŷe s’agit aloƌs aucunement de 

dĠĐeleƌ uŶe vĠƌitĠ uŶiƋue daŶs l’uŶ de ces regards et discréditer les autres. L’espƌit des participants à 

ces travaux a toujours été constructif. Notƌe ŵĠthode Ŷe s’effoƌĐe pas ŶoŶ plus de pƌoduiƌe uŶ 
consensus artificiel de tous les acteurs.  

 

Nous avertissons toutefois le lecteur : il peut être désagréable de voir sa pratique critiquée, par des 

peƌsoŶŶes Ƌui Ŷ’eŶ ĐoŶŶaisseŶt pas les ĐoŶtƌaiŶtes. Nous l’iŶĐitoŶs à s’aďsteŶiƌ de tout jugeŵeŶt de 
valeur sur les pratiques professionnelles au fil de cette lecture. Les parties 1, 2 et 3 ont pour objectif 

de faiƌe ĐoŶŶaîtƌe à ĐhaĐuŶ des aĐteuƌs l’eǆpĠƌieŶĐe vĠĐue paƌ d’autƌes. DaŶs la Ƌuatƌiğŵe paƌtie, 
Ŷous ƌevieŶdƌoŶs suƌ Đes ĐoŶstats paƌtagĠs, d’où ŶaîtƌoŶt des pistes d’aŵĠlioƌatioŶ, uŶe stƌatĠgie de 

ŵise eŶ œuvƌe ƌĠgioŶale et la dĠfiŶitioŶ de pƌioƌitĠs d’aĐtioŶs ƌĠgioŶales.  

 

Chaque méthode a ses limites.  

 

Une première limite tient ici à la dimension qualitative de cette évaluation, qui ne nous permet pas de 

produire des données représentatives de l’eŶseŵďle des paƌĐouƌs pƌĠĐoĐes d’eŶfaŶts aveĐ TSA dans 

toute la région. Nos conclusions ne sont pas rigoureusement généralisables à la majorité des enfants 

en Pays de la Loire. Toutefois, faĐiliteƌ uŶ paƌĐouƌs de soiŶs ŶĠĐessite d’eŶ aŶalǇseƌ les oďstaĐles avec 

finesse pouƌ tƌouveƌ eŶsuite des pistes d’aŵĠlioƌatioŶ valaďles pouƌ l’eŶseŵďle.  
 

Une deuxième limite tient aux participants à l’évaluation. Les professionnels de santé interrogés ont 

été sollicités dans différentes structures de repérage, de diagŶostiĐ et d’iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes de 
ŵaŶiğƌe à Đaƌtogƌaphieƌ l’offƌe de soiŶs suƌ les diffĠƌeŶts dĠpaƌteŵeŶts.  
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Les professionnels libéraux plus difficilement mobilisables individuellement ont été représentés dans 

les groupes de travail et par les URPS. Du côté des familles, Ƌu’ils aieŶt ĠtĠ solliĐitĠs paƌ des 
assoĐiatioŶs, paƌ des pƌofessioŶŶels de saŶtĠ, ou ďieŶ Ƌu’ils aieŶt spoŶtaŶĠŵeŶt pƌoposĠ leuƌ 
témoignage, les parents participants font certainement partie des mieux informés sur les TSA. Même 

lorsƋu’ils soŶt Đhoisis paƌ leuƌ ŵĠdeĐiŶ, les paƌeŶts se sont impliqués car ils comprennent l’eŶjeu 
d’uŶe évaluation, les troubles de leur enfant, le système de santé, et a fortiori la langue française. 

Ainsi, leur témoignage sur le parcours précoce, aussi riche soit-il, ne saurait être représentatif de 

l’eŶseŵďle des familles, notamment celles dont la fragilité en termes de déterminants sociaux de 

santé iŶĐite les pƌofessioŶŶels à Ŷe pas ajouteƌ la ĐoŵpleǆitĠ d’uŶe ĠvaluatioŶ à leuƌ paƌĐouƌs.  

 

La troisième limite de cette évaluation provient du fait que certains obstacles du parcours précoce ne 

soŶt pas spĠĐifiƋues auǆ TSA ŵais ĐoŶĐeƌŶeŶt l’eŶseŵďle des paƌĐouƌs de soiŶs des eŶfaŶts eŶ FƌaŶĐe. 
Ces ĐoŶstats, ŵġŵe s'ils soŶt paƌtagĠs paƌ l’eŶseŵďle des acteurs, ne sauraient alors donner lieu à 

pƌĠĐoŶisatioŶ appliĐaďle uŶiƋueŵeŶt auǆ eŶfaŶts aveĐ TSA. A titƌe d’eǆeŵple, la saturation des 

ĠtaďlisseŵeŶts puďliĐs de saŶtĠ ĐoŶĐeƌŶe l’eŶseŵďle de Ŷotƌe sǇstğŵe de soiŶs et Ŷ’appaƌait doŶĐ 
pas spécifique au champ des TSA.  

 

La liste de l’eŶseŵďle des peƌsoŶŶes ƌeŶĐoŶtƌĠes eŶ eŶtƌetieŶ ;à l’eǆĐeptioŶ des faŵillesͿ et loƌs de 
groupes de travail est consultable dans le document Annexes3.  

 

 

La dĠŵaƌĐhe d’ĠvaluatioŶ du paƌĐouƌs a reposé sur les étapes suivantes :  

 

Des entretiens exploratoires 

 
La dĠŵaƌĐhe d’ĠvaluatioŶ du paƌĐouƌs pƌĠĐoĐe des eŶfaŶts aveĐ TSA a dĠďutĠ paƌ une vingtaine 

d’entretiens dits « exploratoires » avec les référents handicap des délégations départementales de 

l’ARS et aveĐ la quasi-totalité des membres du comité de pilotage de la démarche (la composition du 

comité de pilotage est consultable dans le document Annexes4). 

Ces entretiens visaient à :  

- Acquérir une bonne compréhension du contexte  

- Identifier les enjeux partagés de l’ĠvaluatioŶ 

- Repérer les bonnes pratiques et les difficultés déjà identifiées par les acteurs. Les éléments 

ainsi recueillis ont ensuite été vérifiés et complétés au cours des étapes suivantes. 

 

 

L’analyse de parcours type  

 
Afin de reconstituer le parcours de familles ayant un enfant avec TSA dans chaque département 
ligérien, des entretiens qualitatifs ont été menés eŶ aǇaŶt le souĐi d’iŶteƌƌoger dans chaque territoire 
de saŶtĠ, autaŶt de faŵilles peƌĐevaŶt leuƌ paƌĐouƌs Đoŵŵe satisfaisaŶt Ƌu’iŶsatisfaisaŶt.  
 

                                                           
3
 AŶŶeǆe Ϯ : Liste de l’eŶseŵďle des peƌsoŶŶes ƌeŶĐoŶtƌĠes 

4 Annexe 3 : Composition du comité de pilotage 



RAPPORT D’EVALUATION DU PARCOURS PRECOCE DES ENFANTS AVEC TSA EN REGION PAYS DE LA LOIRE 

  

        P a g e  | 12 

 

Au total, 23 familles réparties dans les 5 départements ligériens, ont été interrogées :  

 

o 9 familles en Loire-Atlantique  

o 4 en Maine-et-Loire 

o 2 dans le Sarthe  

o 3 en Mayenne 

o 5 en Vendée 

 

L’aŶalǇse des eŶtƌetieŶs de paƌeŶts a ƌĠvĠlĠ Ƌue l’hǇpothğse iŶitiale d’uŶe ƌĠpaƌtitioŶ des faŵilles eŶ 
deuǆ gƌoupes « satisfait » et « iŶsatisfait » Ŷe ƌeflĠtait pas l’eǆpĠƌieŶĐe des paƌeŶts d’eŶfaŶts aveĐ TSA. 
Mġŵe les paƌeŶts aǇaŶt vĠĐu des pĠƌiodes d’insatisfaction menant à une rupture de prise en charge 

avaient su solliciter ultérieurement des interventions précoces qui les ont satisfaits. Ainsi, le parcours 

Ŷ’est pas uŶifoƌŵĠŵeŶt satisfaisaŶt ou iŶsatisfaisaŶt. Il est ĠŵaillĠ de pĠƌiodes de ďloĐages illustrées 

par un sentiment de perte de temps et de périodes fluides où ce sentiment disparait, le rythme auquel 

se dĠƌoule le paƌĐouƌs de leuƌ eŶfaŶt s’aĐĐoƌde aloƌs aveĐ Đelui des paƌeŶts. Nous avoŶs doŶĐ ĐeŶtƌĠ 
notre analyse sur les facteurs de ralentisseŵeŶt et d’aĐĐĠlĠƌatioŶ ƌappoƌtĠs par chaque famille 

interrogée. 

 

Le recueil du point de vue des professionnels  

 

Pour mener ces investigations plusieurs outils ont été déployés :  

 
o Des entretiens qualitatifs avec : 

 

- 18 pédopsychiatres (10 exerçant en secteur de pédopsychiatrie et 8 exerçant en CAMSP) 

- 5 médecins de PMI (1 par département) 

- 5 représentants des UEMA (1 par département) 

- 2 représentants des SESSAD précoces du Maine-et-Loire et de la Loire-Atlantique 

 
o Des questionnaires en ligne (8 différents) à destination des : 

 

- Médecins généralistes  

- Pédiatres libéraux  

- Médecins de PMI 

- Pédopsychiatres libéraux 

- Orthophonistes libéraux 

- Psychomotriciens libéraux 

- Psychologues libéraux 

- Structures de petite enfance 

 

Bien que de nombreuses relances aient été effectuées auprès des acteurs ciblés par les questionnaires 

les taux de réponses sont restés modestes voire peu satisfaisants notamment pour les médecins 

généralistes.  
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o Des groupes de travail départementaux  

 

Ces groupes de travail départementaux – qui se sont réunis à deux reprises – avaient deux objectifs : 

- Affiner le diagnostic du parcours précoce sur chaque territoire de santé, afin de tenir compte 
des disparités territoriales du parcours 

- Co-construire – sur la base du diagnostic régional et départemental du parcours précoce – des 
ƌeĐoŵŵaŶdatioŶs afiŶ de pƌoposeƌ des pistes d’aŵĠlioƌatioŶs. 

 

Des verbatims illustrant le parcours type ont été exploités lors des échanges des deuxièmes groupes 
de tƌavail dĠpaƌteŵeŶtauǆ. Ces eǆtƌaits d’eŶtƌetieŶs aveĐ des paƌeŶts poiŶtaieŶt les faĐteuƌs de suĐĐğs 
et d’ĠĐheĐ des Ġtapes ĐhaƌŶiğƌes du paƌĐouƌs pƌĠĐoĐe. Projetés puis commentés avec les participants, 
ils oŶt favoƌisĠ l’ĠŵeƌgeŶĐe d’uŶ diagŶostiĐ ƌĠgioŶal et dĠpaƌteŵeŶtal eŶ lieŶ diƌeĐt aveĐ l’eǆpĠƌieŶĐe 
des familles.   

 

 La composition de ces groupes de travail est consultable dans le document Annexes5.  

 

Le comité de pilotage régional  

 

Le pilotage de l’ĠvaluatioŶ a ĠtĠ ĐoŶfiĠ à uŶ ĐoŵitĠ de pilotage ƌĠgioŶal ƌasseŵďlaŶt l’eŶseŵďle des 
acteurs – sanitaires, médico-sociaux, associatifs, institutionnels – impliqués dans les questions de 
l’autisŵe6. Ses travaux ont été menés en étroite association avec le CRA. 

SoŶ ƌôle Ġtait de diƌigeƌ les tƌavauǆ de l’ĠvaluatioŶ et de valideƌ les diffĠƌeŶtes Ġtapes de la dĠŵaƌĐhe, 
il s’est ƌĠuŶi à tƌois ƌepƌises :  

- Le 19 janvier 2017 pour amender et valider le référentiel d’ĠvaluatioŶ, dĠtaillaŶt la 
ŵĠthodologie ƌeteŶue pouƌ l’ĠvaluatioŶ et les outils utilisĠs. 

- Le 2 mai 2017 pour partager et valider une première synthèse des résultats  
- Le ϭϱ juiŶ ϮϬϭϳ pouƌ paƌtageƌ et valideƌ les pƌĠĐoŶisatioŶs d’aŵĠlioƌatioŶ du paƌĐouƌs avant 

priorisation par les membres.   

 

                                                           
5 Annexe 4 : Composition cible des groupes de travail départementaux.   
6
 La liste nominative des membres du COPIL est disponible en annexe 3. 
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III. PRINCIPAUX RESULTATS 

1. Q.1 : L’ORGANISATION DE PROXIMITE DANS LES DIFFERENTS TERRITOIRES PERMET-ELLE DE 

REPONDRE AU MIEUX AUX OBJECTIFS DU PLAN NATIONAL AUTISME POUR LA MISE EN 

ŒUVRE DES FONCTIONS DE REPERAGE ET D’ORIENTATION, DE DIAGNOSTIC ET 

D’INTERVENTIONS PRECOCES ADAPTEES AUX BESOINS DES ENFANTS AVANT 6 ANS ? 
 

Cette pƌeŵiğƌe ƋuestioŶ Ġvaluative a tƌait à la peƌtiŶeŶĐe des aĐtioŶs ŵises eŶ plaĐe paƌ l’ARS.  
 

En tout premier lieu dans le cadre du 3ème plan national autisme, de nouvelles instances de 

concertation et de pilotage ont été mises en place afiŶ d’optiŵiseƌ l’oƌgaŶisatioŶ ƌĠgioŶale. AiŶsi oŶt 
été installés : 

 

- Un groupe de travail régional « tryptique » doŶt l’oďjet était d’aĐĐoŵpagŶeƌ la ŵise eŶ œuvƌe 
de l’aĐtioŶ du plaŶ autisŵe ϮϬϭϯ-ϮϬϭϳ ƌelative à la ŵise eŶ plaĐe d’uŶe oƌgaŶisatioŶ ƌĠgioŶale 
coordonnée et graduée favorisant le repérage, le diagnostic et les interventions précoces, 

avaŶt l’âge de ϲ aŶs, pouƌ les eŶfaŶts avec TSA comme le prévoit la circulaire interministérielle 

du 17 juillet 20147. 

- Un groupe de travail régional « Formation Autisme » doŶt l’oďjet était de décliner au niveau de 

la région, notamment la mesure 32 du 3ème plan autisme relative à la formation continue des 

personnels des établissements et services médico-sociaux (ESMS).  

- Un groupe de travail régional « ĠvolutioŶ de l’offƌe ŵĠdiĐo-sociale » doŶt l’oďjet était de 

réfléchir aux principes de dĠveloppeŵeŶt de l’offƌe ŵĠdiĐo-sociale en direction des personnes 

autistes. 

- Deux comités de suivi « SESSAD très précoce » se réunissant à la fois au niveau départemental 

(en Loire-Atlantique et en Maine-et-Loire) pour tenir compte des spécificités du territoire et 

au niveau régional pour favoriser les échanges de pratiques et assurer une cohérence du 

dispositif dans la région. Ces comités ont eu pouƌ oďjeĐtif d’aĐĐoŵpagŶeƌ le dĠploieŵeŶt de 
ces structures. Ils ont vocation à8 :  

 Réunir les principaux acteurs concernés par le dépistage, le diagnostic et les 

interventions précoces auprès des très jeunes enfants9 ;  

 Favoriser le travail en partenariat entre ces acteurs et le SESSAD très précoce ;  

 AĐĐoŵpagŶeƌ la ŵise eŶ plaĐe et l’ĠvolutioŶ des SESSAD tƌğs pƌĠĐoĐes. 
- Des comités de suivi départementaux « UEMA » (un paƌ dĠpaƌteŵeŶtͿ doŶt l’oďjet était 

d’aĐĐoŵpagŶeƌ leuƌ dĠploieŵeŶt daŶs les dĠpaƌteŵeŶts.  

                                                           
7
 Instruction ministérielle du 17 juillet 2014 relative au cadre national de repérage, de diagnostic et 

d’iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes pouƌ les eŶfaŶts avec autisme ou autres troubles envahissants du développement 
prévu par le plan autisme (2013-2017).  
8 ARS PDL, Avis d’appel à pƌojet ƌelatif à la ĐƌĠatioŶ de deuǆ SESSAD tƌğs pƌĠĐoĐes pour enfants présentant un 
trouble du spectre autistique, 2015. 
9
 Les comités de suivi des SESSAD précoces sont composés de membres permanents : représentants des équipes 

du SESSAD précoce, représentants des équipes pluridisciplinaires de diagnostic (CAMSP, CMPP, secteur de 
pĠdopsǇĐhiatƌieͿ, assoĐiatioŶs de faŵilles, MDA/MDPH, ARS, CRA. Au ďesoiŶ, d’autƌes ŵeŵďƌes peuveŶt Ǉ ġtƌe 
conviés : Education nationale, professionnels de santé libéraux, professionnels de la petite enfance (PMI, crèche, 
etc.), établissements médico-sociaux, collectivités territoriales, etc.  
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a. La formation et la diffusioŶ d’outils aident au repérage et à l’orientation 

des enfants  

 

DaŶs le ďut d’aŵĠlioƌeƌ le ƌepĠƌage des TSA, le développement d’aĐtioŶs de formation a été important 

en région Pays de la Loire pour la réalisation du 3ème plan autisme.  Ces actions ont été fléchées sur la 

facilitation du parcours précoce -repérage et orientation- des enfants avec TSA et de leurs parents.  

Les entretiens avec les équipes des structures de diagnostic (CAMSP et CMP) et les familles ont permis 

d’ideŶtifieƌ les professionnels de santé qui adressent les parents et leurs enfants vers les structures où 

une évaluation approfondie sera menée. Ces professionnels sont ceux travaillant dans les services de 

la PMI (puéricultrices, médecins de PMI), les personnels et médecins travaillant en crèche, les 

pédiatres libéraux, et les médecins généralistes. Tous ces professionnels ont un rôle de relais, crucial 

au moment du repérage. Ils sont en position de formaliser une alerte exprimée par les parents ou par 

les pƌofessioŶŶels de la petite eŶfaŶĐe, afiŶ d’adƌesseƌ des iŶfoƌŵatioŶs pƌĠĐises auǆ stƌuĐtuƌes de 
diagnostic.  

Les professionnels de la petite enfance et les professionnels de santé de 1er recours ont ainsi été 

soutenus par des actions de deux types : 1) Des aĐtioŶs de foƌŵatioŶ suƌ les sigŶes d’aleƌte et suƌ 
l’oƌieŶtatioŶ des eŶfaŶts, 2) Des actions visant à soutenir leur rôle de repérage en mettant en place 

des relais pour bien orienter.   Ces actions ont été menées soit par le CRA dans le cadre de son 

programme de formation soit par des équipes locales autour des CAMSP le plus souvent, les services 

de la PMI, les CMP, l’URPS ML et la faculté de médecine d’AŶgeƌs. Les programmes ont porté sur la 

thĠoƌie, les sigŶes d’aleƌte ou eŶĐoƌe l’observation de cas cliniques.  

Que ce soit au niveau régional ou au niveau des territoires de proximité (départements ou infra-

départements), des actions visant à améliorer le repérage des TSA ont ainsi été mises en place auprès 

de professionnels de la petite enfance et de professionnels de santé de premier recours. Sans 

pƌĠteŶdƌe à l’eǆhaustivitĠ, difficile à obtenir en l’aďseŶĐe d’uŶ ƌeĐueil centralisé et la multiplicité des 

acteurs, nous retiendrons en particulier l’effoƌt fait pouƌ la foƌŵatioŶ au ƌepĠƌage et à l’oƌieŶtatioŶ 
d’eŶfaŶts pƌĠseŶtaŶt des sigŶes d’aleƌte de TSA du personnel des PMI. Ces formations réalisées 

essentiellement par le CRA ou en complément par les unités de pédopsychiatrie des Centres 

Hospitaliers a permis de toucher uŶe ďoŶŶe paƌtie des peƌsoŶŶels jusƋu’à la ŵoitiĠ des effeĐtifs d’uŶ 
département (en Maine et Loire par exemple) ou la totalité du personnel des PMI d’uŶ secteur et 

d’uŶe viŶgtaiŶe de crèches (exemple de l’aggloŵĠƌatioŶ ŶaŶtaise). Le CRA a également réalisé avec 

l’AĐadĠŵie de NaŶtes une formation annuelle des médecins scolaires (dédiée en 2016 au repérage 

pƌĠĐoĐe des eŶfaŶts aveĐ des sigŶes d’aleƌte de TSA). 

 

Certaines formations ont permis la rencontre des personnels du CAMSP et de la pédopsychiatrie avec 

les professionnels de terrain afin de renforcer les liens et faciliter à termes les orientations adéquates. 

Le dĠveloppeŵeŶt d’uŶe culture commune était un des objectifs de ces formations au-delà de la 

siŵple ĐoŶŶaissaŶĐe des sigŶes d’aleƌte devaŶt faiƌe suspeĐteƌ des TSA. Lors de ces interventions 

auprès des professionnels de la PMI, le CRA a sensibilisé également les professionnels à l’utilisatioŶ des 
outils de repérage comme le M-CHAT et l’ĠĐhelle d’ĠvaluatioŶ du ƌetƌait ƌelatioŶŶel du ďĠďĠ : l’ADBB.   



RAPPORT D’EVALUATION DU PARCOURS PRECOCE DES ENFANTS AVEC TSA EN REGION PAYS DE LA LOIRE 

  

        P a g e  | 16 

 

L’assoĐiatioŶ PAROL’PDL ;PƌĠveŶtioŶ et AĐtioŶs RĠgioŶales des OƌthophoŶistes Logopğdes des PaǇs de 

la Loire)10 ŵğŶe des aĐtioŶs d’iŶfoƌŵatioŶ suƌ les tƌouďles du langage et de la communication auprès 

d’eŶseigŶaŶts, de stƌuĐtuƌes de la petite eŶfaŶĐe et d’assistaŶtes ŵateƌŶelles. Ces iŶteƌveŶtioŶs 
permettent de sensibiliser les professionnels en contact avec les tout-petits au repérage des troubles 

de la communication et peuvent ainsi conduire à repérer un TSA.  

 

Enfin des pédiatres libéraux et des psychomotriciens libéraux se sont formés aux signes de repérage 

des TSA par des journées de sensibilisation spécifiquement dédiées (exemple de la Sarthe). Ce type de 

journée a également été plébiscité par des médecins généralistes qui semblent privilégier ce format 

aux formations citées ci-dessus.  

Pour sensibiliser les médecins généralistes, des outils leur ont parfois été adressés en direct (par 

exemple une association de familles a adƌessĠ à l’eŶseŵďle des ŵĠdeĐiŶs gĠŶĠƌalistes sarthois 

l’ĠĐhelle M-CHAT.), cependant ces actions n’oŶt pas, à Đe jouƌ, ĠtĠ ĠvaluĠes eŶ teƌŵes de ƌĠsultats. 
Dans d’autƌes territoires une plaquette informative a été réalisée et diffusée dans les salles d’atteŶte 
afin de sensibiliser sur les sigŶes d’aleƌte devaŶt faiƌe ƌeĐheƌĐheƌ uŶ TSA Đhez uŶ eŶfaŶt. L’URPS ML a 
initié un travail avec des médecins généralistes et des pédiatres sur des outils de repérage à proposer 

à leurs confrères afiŶ d’optiŵiseƌ le paƌĐouƌs de soiŶs des eŶfaŶts aveĐ des tƌouďles du 
développement, et notamment des TSA. Un annuaire des pédiatres libéraux de la région a été créé 

afin Ƌu’ils puisseŶt ġtƌe mieux identifiés -car formés spécifiquement au suivi du développement- et 

une ligne directe dédiée est à l’Ġtude pouƌ Ƌu’ils puisseŶt être sollicités plus facilement pour un avis 

par les médecins généralistes.  

 

Au-delà de la foƌŵatioŶ et de la diffusioŶ d’iŶfoƌŵatioŶ/seŶsiďilisatioŶ, d’autƌes iŶitiatives pour 

améliorer le repérage ont également été prises pour aider les professionnels de santé et de la petite 

enfance dans cette tâche. En favorisant les regards croisés entre différents professionnels et les 

échanges sur des situations vécues la sensibilisation des professionnels et des familles est facilitée. Ces 

initiatives sont de quatre types : 

 

- Le déplacement de professionnels de santé – libéraux ou des structures de diagnostic – vers les 

structures accueillant des enfants en bas âge (ex : crèches, halte-gaƌdeƌie, lieu d’aĐĐueil paƌeŶt 
enfant, PMI, maternité). Des observations ou des consultations conjointes sont ainsi possibles. 

Ces aĐtioŶs oŶt deuǆ iŵpaĐts ŵajeuƌs. D’uŶe paƌt, elles peƌŵetteŶt de foƌŵeƌ au ƌepĠƌage de 
sigŶes d’aleƌte et de pƌĠpaƌeƌ l’oƌieŶtatioŶ vers des structures de diagnostic. Ces structures 

leur sont en effet décrites par un professionnel qui y travaille, et qui est en mesure de leur 

paƌleƌ de l’ĠƋuipe Ƌui pouƌsuivƌa aveĐ euǆ l’ĠvaluatioŶ. DaŶs le Đas où les paƌeŶts se tƌouveŶt 
en difficulté pour se rendre sur une nouvelle structure, le parcours peut être retardé de 

plusieurs mois. Cet accompagnement conjoint facilite aloƌs le ƌelais d’uŶe stƌuĐtuƌe à l’autƌe, 
tout en garantissant la continuité des intervenants. Ces déplacements ne sont toutefois pas 

possiďles daŶs tous les dĠpaƌteŵeŶts du fait de l’ĠloigŶeŵeŶt de stƌuĐtuƌes et de la ƌaƌetĠ 
relative des ressources humaines professionnelles. 

 

                                                           
10

 L’assoĐiatioŶ vise à iŶfoƌŵeƌ le gƌaŶd puďliĐ suƌ les ĐoŵpĠteŶĐes des oƌthophoŶistes et à pƌĠveŶiƌ les tƌouďles 
(du langage oral, du langage écrit, de la communication, des fonctions oro-myo-faciales...) à tous les âges de la 
vie, à tƌaveƌs diveƌses iŶteƌveŶtioŶs ŵeŶĠes daŶs toute la ƌĠgioŶ, elle Ŷ’est doŶĐ pas ĐeŶtƌĠe suƌ le ƌepérage 
précoce des troubles du langage.  
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- Les peƌŵaŶeŶĐes d’aĐĐueil ĐolleĐtif dĠdiĠes auǆ paƌeŶts et à leurs enfants au sein des 

structures de diagnostic (exemple de la peƌŵaŶeŶĐe d’aĐĐueil ďaptisĠe ͞EŶfaŶĐe eŶ ŵots͟ en 

Mayenne) 

 

- La ŵise à dispositioŶ d’iŶteƌloĐuteuƌs pour les professionnels de la petite enfance (ex : 

l’aŶiŵatƌiĐe ƌĠfĠƌeŶte du ƌelais d’assistaŶtes ŵateƌŶellesͿ. 

 

- L’ouveƌtuƌe de stƌuĐtuƌes dĠdiĠes à l’autisŵe et aĐĐessiďles eŶ pƌeŵieƌ ƌeĐouƌs à la populatioŶ 

générale (exemple : MaisoŶ de l’Autisŵe dans l’aggloŵĠƌatioŶ d’AŶgeƌs, projet souhaité par 

des professionnels libéraux paramédicaux et travailleurs sociaux très impliqués sur les TSA). 

 

EŶfiŶ, pouƌ fluidifieƌ et aĐĐĠlĠƌeƌ le passage eŶtƌe le ƌepĠƌage d’uŶ TSA et le dĠŵaƌƌage d’uŶe 
évaluation diagnostique, des structures d’aĐĐueil de la petite eŶfaŶĐe ont signé des conventions avec 

des équipes pluridisciplinaires de diagnostic de CAMSP et de CMP et/ou des structures innovantes, 

telles que les SESSAD précoces. De même, diverses modalités de collaboration entre les équipes 

pluridisciplinaires de diagnostic du sanitaire ou du médico-social (CMP et CAMSP) et les services de 

PMI ont été observées dans plusieurs départements ligériens. Selon les territoires, cette collaboration 

prend la forme de postes partagés (de médecin, psychologue, IDE notamment) entre un CMP/CAMSP 

et les services départementaux de PMI, de réunions régulières ou de consultations conjointes. Dans 

ĐeƌtaiŶs teƌƌitoiƌes de saŶtĠ, le dĠŵaƌƌage d’uŶe ĠvaluatioŶ diagŶostiƋue paƌ uŶe ĠƋuipe 
pluƌidisĐipliŶaiƌe de diagŶostiĐ est ĐoŶditioŶŶĠ à uŶe oƌieŶtatioŶ pƌĠalaďle et à uŶ Đouƌƌieƌ d’uŶ 
professionnel spécialiste de la petite enfance ;pĠdiatƌe, pĠdopsǇĐhiatƌe, …Ϳ faisaŶt Ġtat d’uŶe 
suspicion de TSA.  

Il faut toutefois Ŷoteƌ Ƌue Đes aĐtioŶs ƌesteŶt ŵiŶoƌitaiƌes daŶs la ƌĠgioŶ et Ƌu’elles ĐoŶĐeƌŶent le plus 

souvent les grandes agglomérations ligériennes.  

 

Au total Ŷoŵďƌe d’aĐteuƌs se soŶt iŵpliƋuĠs daŶs l’iŶfoƌŵatioŶ et la foƌŵatioŶ. Si les actions semblent 

pertinentes aux acteurs interrogés lors de cette évaluation, les organisations des actions, plurielles au 

niveau régional, sont variables selon les départements, les bassins de vie et les ressources disponibles. 

Le CRA, les URPS, l’Académie, les réseaux et les facultés de médecine agissent au niveau régional mais 

aveĐ uŶ dĠfiĐit de ĐoŶĐeƌtatioŶ et d’iŶtĠgƌatioŶ de leuƌs aĐtioŶs. DaŶs les dĠpaƌteŵeŶts, les CAMSP, 

CMP, les services de la PMI et les médecins scolaires sont bien impliqués mais de façon variable. Les 

crèches et les sǇstğŵes de gaƌde d’eŶfaŶt à doŵiĐile aiŶsi Ƌue les ŵĠdeĐiŶs gĠŶĠƌalistes ƌesteŶt le 
ŵailloŶ de la ĐhaiŶe de ƌepĠƌage et d’oƌieŶtatioŶ à ƌeŶfoƌĐeƌ.  

Tous Đes aĐteuƌs oŶt fait pƌogƌesseƌ le ƌepĠƌage et l’oƌieŶtatioŶ daŶs uŶ Đadƌe d’aĐtioŶs peƌtiŶeŶtes 
ŵais Ƌui Ŷe Đouvƌe pas eŶĐoƌe la totalitĠ du teƌƌitoiƌe et l’eŶseŵďle des aĐteuƌs. 
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b. Le ƌeŶfoƌĐeŵeŶt de l’offƌe et la foƌŵatioŶ améliorent les phases de 

diagnostic  

 

L’ĠvolutioŶ veƌs uŶe offƌe de « diagnostic » graduée avait été initiée dans le cadre des plans 

précédents et a été poursuivie dans le cadre du 3ème plan autisme national.  

Si le Centre Ressources Autisme des Pays de la Loire a bien été identifié, dès sa création, par les autres 

acteurs du chaŵp de l’autisŵe Đoŵŵe uŶ ĐeŶtƌe ƌĠfĠƌeŶt du diagnostic des TSA réalisant des 

évaluations, il ƌeĐevait peu d’eŶfaŶts ƌepĠƌĠs pƌĠĐoĐeŵeŶt. Suite au 3ème plan autisme, le 

positionnement du CRA vis-à-vis du parcours des personnes avec TSA a évolué. Il s’est saisi de la 
question du parcours précoce en nommant une psychologue référente et en créant un groupe de 

travail sur cette thématique. Actuellement, toutes les demandes de diagnostic effectuées auprès du 

CRA sont instruites selon une procédure visant à orienter les diagnostics simples vers les structures de 

proximité.  

En région Pays de la Loire, sur la période 2013-2017, le rôle de chacun des CAMSP a été soutenu par 

l’attƌiďutioŶ de l’ĠƋuivaleŶt d’uŶ deŵi-poste de psǇĐhologue ou d’ĠduĐateuƌ. Au Ϯème semestre 2014, 

les huit CAMSP polyvalents de la région étaient en mesure de recruter ces professionnels. En 2015, 

tous les CAMSP concernés avaient renforcé leurs équipes de 0,3 et 0,5 ETP11 de psychologue et/ou 

d’Ġducateur. Dans cette même enquête, la quasi-totalité des établissements déclarent employer les 

outils ƌeĐoŵŵaŶdĠs paƌ l’ANESM et la HAS12 pour le diagnostic et les évaluations et réaliser la plupart 

des investigations complémentaires recommandées. Cela a certainement permis de recevoir plus 

d’eŶfaŶts ŵais l’aďseŶĐe de suivi d’aĐtivitĠ paƌ stƌuĐtuƌe Ŷe peƌŵet pas d’oďjeĐtiveƌ ĐlaiƌeŵeŶt les 
résultats obtenus. 

De nombreuses actions visant à améliorer le diagnostic précoce ont été mises en place à l’iŶitiative des 

équipes pluridisciplinaires de diagnostic (des secteurs sanitaires et médico-social) ou du réseau 

régional « Grandir ensemble ». Paƌŵi les aĐtioŶs ŵises eŶ œuvƌe, Ŷoŵďƌe d’eŶtƌe elles ĐoŶĐeƌŶe la 
formation avec le CRA des équipes pluridisciplinaires de diagnostic (CAMSP et CMP) aux outils de 

diagnostic : ADI, ADOS et ADOS Toddler.  

D’autƌes aĐtioŶs ont cherché à développer la collaboration entre les équipes de diagnostic, sanitaires 

et médico-sociales, au travers de postes partagés, de réunions de coordination et d’ĠĐhaŶges autouƌ 
de situations de diagnostic complexe.  

Dans les zones où les ressources médicales sont faibles – comme en Mayenne – le CAMSP et le CMP 

délèguent une partie du diagnostic à des professionnels paramédicaux, notamment IDE, avant 

validation par un médecin.  

A contrario, dans des zones plus denses (comme à Nantes), des IDE du CMP se déplacent sur les lieux 

de vie de l’eŶfaŶt ;stƌuĐtuƌe d’aĐĐueil ĐolleĐtif, à doŵiĐile, etĐ.Ϳ pouƌ effeĐtueƌ des oďseƌvatioŶs 
cliniques.  

 

                                                           
11

 ARS PDL, enquête Solen CAMSP 2015 
12

 Recommandation de bonnes pratiques professionnelles « Autisme et autres troubles envahissants du 
dĠveloppeŵeŶt : iŶteƌveŶtioŶs ĠduĐatives et thĠƌapeutiƋues ĐooƌdoŶŶĠes Đhez l’eŶfaŶt et l’adolesĐeŶt », HAS-
ANESM, mars 2012. 
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c. Une offre enrichie permet de mieux ƌĠpoŶdƌe auǆ ďesoiŶs d’interventions 

précoces  

AfiŶ d’aŵĠlioƌeƌ la pƌise eŶ Đhaƌge pƌĠĐoĐe par des interventions rapides pouvant être mises en place 

dès le plus jeune âge, des structures innovantes ont été créées durant le 3ème plan autisme en région : 

 Des UŶitĠs d’eŶseigŶeŵeŶt eŶ ŵateƌŶelle autisŵe ;UEMAͿ : une unité par département 

portée par des acteurs médico-sociaux. 

 Des SeƌviĐes d’ĠduĐatioŶ spĠĐiale et de soiŶs à doŵiĐile ;SESSADͿ tƌğs pƌĠĐoĐes : 24 places 

réparties dans deux départements. 

 

Créées dans le cadre du 3ème plan autisme national, les UŶitĠs d’eŶseigŶeŵeŶt eŶ ŵateƌŶelle ;UEMAͿ 
apportent une solution nouvelle aux enfants dont la sévérité des troubles ne permet pas une 

scolarisation avec les solutions d'accompagnement existantes telles que les assistantes de vie scolaire 

(AVS) ou les établissements et services médico-sociaux (ESMS). Le cahier des charges national13, 

stipule Ƌue l’âge des Ġlğves aiŶsi aĐĐueillis doit Đoƌƌespondre à Đelui d’une scolarité en maternelle. Ces 

Ġlğves soŶt oƌieŶtĠs veƌs uŶ ESMS et sĐolaƌisĠs daŶs soŶ uŶitĠ d’eŶseigŶeŵeŶt, iŵplaŶtĠe eŶ ŵilieu 
sĐolaiƌe oƌdiŶaiƌe. PƌĠseŶts suƌ le ŵġŵe teŵps Ƌue les Ġlğves de leuƌ Đlasse d’âge, Đes Ġlğves 
bénéficient d’iŶteƌveŶtioŶs pĠdagogiƋues, ĠduĐatives et thĠƌapeutiƋues se ƌĠfĠƌaŶt auǆ 
ƌeĐoŵŵaŶdatioŶs de ďoŶŶes pƌatiƋues de l’ANESM et de la HAS, et ƌĠalisĠes paƌ uŶe ĠƋuipe assoĐiaŶt 
un enseignant et des professionnels médico-sociaux. 

 

L’UEMA aĐĐueille sept eŶfaŶts de 3 à 6 ans. Le principe est de débuter une scolarisation précoce, dès 

l’aŶŶĠe Đivile des tƌois aŶs, et d’aĐĐoŵpagŶeƌ sa ŵise eŶ œuvƌe duƌaŶt ϯ aŶŶĠes ŵaǆiŵuŵ. Cette 
duƌĠe peut toutefois ġtƌe diŵiŶuĠe eŶ Đouƌs de sĐolaƌisatioŶ pouƌ diveƌs ŵotifs. L’ouveƌtuƌe d’uŶe 
UEMA ŶĠĐessite la sigŶatuƌe d’uŶe ĐoŶveŶtioŶ ĐoŶstitutive paƌ le ƌepƌĠseŶtaŶt du gestioŶŶaiƌe de 
l’ESMS, l’IŶspeĐteuƌ d’aĐadĠŵie – diƌeĐteuƌ aĐadĠŵiƋue des seƌviĐes de l’EduĐatioŶ ŶatioŶale et le 
DiƌeĐteuƌ gĠŶĠƌal de l’ARS. 

 

L’oƌgaŶisatioŶ ƌĠgionale a été pensée pouƌ Ƌue ĐhaƋue dĠpaƌteŵeŶt dispose d’uŶe uŶitĠ de Đe tǇpe. 
Aussi, entre 2014 et 2016, 5 unités de 7 places d’eŶseigŶeŵeŶt eŶ ŵateƌŶelle oŶt ĠtĠ ouveƌtes, uŶe 
par département : 

 

DEPARTEMENT – VILLE D’IMPLANTATION PORTEUR MEDICO-SOCIAL ANNEE 
D’OUVERTURE 

LOIRE-ATLANTIQUE (44) – Saint Herblain ADAPEI 44 2014 

MAINE-ET-LOIRE (49) - Angers Handicap Anjou 2015 

MAYENNE (53) - Laval ADAPEI 53 2016 

SARTHE (72) – Le Mans ADAPEI 72 2015 

VENDEE (85) – La-Roche-sur-Yon ADAPEI - ARIA 2016 

 

 

                                                           
13

 Instruction interministérielle du 10 juin 2016 relative à la modification du cahier des charges national des 
uŶitĠs d’eŶseigŶeŵeŶt eŶ ŵateƌŶelle pƌĠvues paƌ le ϯème

 plan autisme (2013-2017) 
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Autre dispositif mis en place pour les interventions précoces, les seƌviĐes d’ĠduĐatioŶ spĠĐiale et de 
soins à domicile (SESSAD) très précoces, ont été promus dans le cadre du cahier des charges 

régional14. La création de SESSAD très précoces a eu pour enjeu d’aŵĠlioƌeƌ, dğs le plus jeuŶe âge, le 
parcours des enfants avec un trouble du spectre autistique. Ils sont destinés à mettre en place des 

iŶteƌveŶtioŶs peƌsoŶŶalisĠes et iŶteŶsives aupƌğs d’eŶfaŶts aveĐ TSA, âgĠs de ϭϴ à Ϯϰ ŵois au 
ŵoŵeŶt de l’adŵissioŶ. La durée maximale de prise en charge dans la structure est limitée à 2 ans à 

paƌtiƌ de la date d’adŵissioŶ. EŶ ƌĠgioŶ, 24 places de SESSAD très précoces ont été ouvertes dans 

deux départements : 

 

DEPARTEMENT – VILLE 
D’IMPLANTATION 

PORTEUR MEDICO-SOCIAL CAPACITE ANNEE 
D’OUVERTURE 

LOIRE ATLANTIQUE (44) – 
Agglomération nantaise 

ADAPEI 44 14 places 2016 (juin) 

MAINE ET LOIRE (49) – Agglomération 
angevine 

Mutualité française Anjou 
Mayenne 

10 places 2016 (juin) 

 

Pour rendre service à la population concernée, ces structures spécialisées doivent, être bien 

identifiées par les acteurs du parcours précoce. Aussi, des aĐtioŶs d’iŶfoƌŵatioŶ sur les SESSAD très 

précoces ont été faites en direction des pƌofessioŶŶels susĐeptiďles d’oƌieŶteƌ les eŶfaŶts aiŶsi Ƌu’auǆ 
associations de familles. Les médecins de PMI (exemple du Maine-et-Loire) et les pédiatres libéraux 

(exemple de la Loire-AtlaŶtiƋueͿ oŶt ďĠŶĠfiĐiĠ de ƌĠuŶioŶs d’iŶfoƌŵatioŶ et de suppoƌts de 
documentation. Ces actions ont débuté avant même leur ouverture. De même, dès la réponse à 

l’appel à projet, une démarche partenariale a été mise en place avec les CAMSP et les CMP afin de co-

construire le projet (par exemple en Maine-et-Loire, où trois professionnels du CMP peuvent 

intervenir au SESSAD très précoce).  

 

Plusieurs actions de communication destinées à faire connaître les UEMA auprès des acteurs 

« adresseurs » ont été menées. En Vendée, ces actions ont été concentrées sur les professionnels de 

la MDPH et les professionnels du CAMSP et du CMP. Dans d’autƌes dĠpaƌteŵeŶts, l’iŶfoƌŵatioŶ s’est 
faite auprès des médecins de PMI et dans le cadre de journées d’Ġtudes sur la prise en charge des TSA 

comme celle organisée paƌ l’EPSM de la Sarthe. EŶfiŶ, d’autƌes aĐtioŶs de ĐoŵŵuŶiĐatioŶ oŶt ĠtĠ 
destinées auǆ paƌeŶts d’Ġlğves et au peƌsoŶŶel de l’ĠĐole afiŶ de ƌĠpoŶdƌe aux interrogations et aux 

iŶƋuiĠtudes soulevĠes paƌ la ŵise eŶ plaĐe de l’uŶitĠ (exemple de la Mayenne).  

 

Afin de garantir une intégration rapide dans les SESSAD très précoces, les MDA/MDPH des 

départements concernés (Loire-Atlantique et Maine-et-Loire) ont mis en place en leur sein un circuit 

accéléré pour le traitement des dossiers (sous 15 jours en Maine-et-Loire et sous un mois en Loire-

Atlantique en moyenne). Ces circuits accélérés ont égaleŵeŶt favoƌisĠ l’iŶtĠgƌatioŶ ƌapide des UEMA.   
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 ARS PDL, Avis d’appel à pƌojet ƌelatif à la ĐƌĠatioŶ de deuǆ SESSAD très précoces pour enfants présentant un 
trouble du spectre autistique, 2015 
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Parallèlement à ces organisations mises en place pour favoriser les interventions précoces, diverses 

actions ont été menées en termes de formation des professionnels intervenant auprès des enfants 

avec TSA dans les structures sanitaires (CMP) et médico-sociales (CAMSP) afiŶ Ƌu’ils s’appƌopƌieŶt les 

ŵĠthodes d’iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes ƌeĐoŵŵaŶdĠes ;DeŶveƌ, PECS, thĠƌapie d’ĠĐhaŶge et de 
développement, Makaton, etc.).  

En dehors des structures innovantes qui ne peuvent répondre à tous les besoins, des CAMSP et des 

CMP réalisent des interventions précoces dans la suite des diagŶostiĐs Ƌu’ils poseŶt. CepeŶdaŶt des 

différences existent eŶ teƌŵes d’iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes selon les structures dans les départements : 

ĐeƌtaiŶes le foŶt d’eŵďlĠe saŶs ŵġŵe atteŶdƌe la fiŶ d’uŶ ďilaŶ Đoŵplet paƌ eǆeŵple et d’autres 

estiment que leuƌ tƌavail s’aƌƌġte au diagnostic.  

Enfin, outre la formation informelle des parents par de nombreux intervenants, des séances conjointes 

de formation de parents ont été proposées par diffĠƌeŶtes stƌuĐtuƌes d’iŶteƌveŶtioŶ pƌĠĐoĐe. AiŶsi, le 
SESSAD très précoce de Saint Herblain propose des formations communes aux parents des enfants qui 

y sont accueillis, ainsi Ƌu’à Đeuǆ des eŶfaŶts de l’UEMA.  

 

 

d. L’organisation territoriale doit être poursuivie et complétée   

L’enjeu rappelé dans le Plan autisme 2013-ϮϬϭϳ et pƌĠĐisĠ daŶs l’iŶstƌuĐtioŶ ministérielle du 17 juillet 

ϮϬϭϰ, poƌtaŶt suƌ les ŵodalitĠs de ŵise eŶ œuvƌe du maillage territorial, repose sur une organisation 

régionale coordonnée et graduée du repérage, du diagnostic et des interventions précoces, 

dénommée « triptyque ». Celle-ci doit peƌŵettƌe la stƌuĐtuƌatioŶ d’uŶ parcours de prise en charge le 

plus précoce possible. 

Le niveau 1 est uŶ ƌĠseau d’aleƌte aveĐ le ƌepĠƌage des tƌouďles paƌ les pƌofessioŶŶels de la petite 
enfance (puéricultrices, assistantes maternelles), les membres de la communauté éducative, les 

acteurs de la médecine de ville (médecins généralistes, pédiatres, psychiatres), ainsi que les Centres 

d’AĐtioŶ MĠdiĐo-Sociale Précoce (CAMSP) et les services de Protection Maternelle et Infantile (PMI). A 

Đe stade, l’ĠvaluatioŶ ƌĠvğle que de nombreuses actions ont été menées pour le faire monter en 

compĠteŶĐe. C’est uŶ poiŶt ĐlaiƌeŵeŶt positif. CepeŶdaŶt ce réseau d’aleƌte est eŶĐoƌe iŶĠgaleŵeŶt 
mobilisé et formé aux TSA. Ces inégalités sont à la fois territoires dépendants et professions 

dépendantes. Certains territoires moins riches en professionnels avec des familles plus isolées 

(gardant par exemple leurs enfants à domicile) sont éloignés des circuits de repérage et certaines 

professions ne semblent pas encore assez formées et sensibilisées. Les formations ne touchent pas 

tous les professionnels partout en région Pays de la Loire. 

Le niveau 2 est un réseau de diagnostic « simple » constitué à partir des équipes hospitalières 

pluridisciplinaires de première ligne, des services de pédiatrie, de pédopsychiatrie ainsi que des   

CAMSP, CMPP, des PMI et des psychiatres et pédiatres libéraux. A ce niveau également des avancées 

ont eu lieu dans ces années de 3ème plan autisme avec de nombreuses actions visant à améliorer le 

diagnostic précoce mais elles ne suffisent pas à couvrir le territoire de manière homogène, beaucoup 

d’aĐtioŶs soŶt ĠĐlatĠes. La ŵise eŶ ĐoŵŵuŶ des ĠŶeƌgies peƌŵettƌait saŶs doute d’assurer les 

diagnostics de première intention de manière plus optimale, pour les cas siŵples, l’aĐĐoŵpagŶeŵeŶt 
des familles et l’aƌtiĐulatioŶ aveĐ le CRA repositionné pour les diagnostics complexes et l’appui aux 

équipes de proximité. 



RAPPORT D’EVALUATION DU PARCOURS PRECOCE DES ENFANTS AVEC TSA EN REGION PAYS DE LA LOIRE 

  

        P a g e  | 22 

 

Le niveau ϯ s’appuǇaŶt suƌ le CRA est le niveau de diagnostics complexes, en lien avec des équipes 

hospitalières expertes. Ce niveau est en place mais pas encore complétement reconnu et identifié par 

les familles qui sont restées aux premières missions du CRA dans les diagnostics simples. Une 

clarification est donc nécessaire.  

 

2. Q.2 : DANS QUELLE MESURE LES ACTIONS MISES EN PLACE POUR AMELIORER 

LE REPERAGE, LE DIAGNOSTIC ET LES INTERVENTIONS PRECOCES OBTIENNENT-

ELLES DES RESULTATS ? 

Cette seconde questioŶ Ġvaluative a tƌait à l’effiĐaĐitĠ des actions mises en place. Les résultats sont 

étudiés à partir des entretiens des professionnels et des familles. Les verbatims des familles sont 

reproduits en italique. 

 

a. Malgré les actions de formation et de sensibilisation les capacités de 

repérage sont encore variables selon les professionnels concernés. 

 

Les professionnels de la petite enfance : des acteurs clés du repérage 

 

Les capacités des professionnels de la petite enfance à suspecter un TSA chez un enfant sont 

diveƌseŵeŶt appƌĠĐiĠes seloŶ Ƌu’il s’agisse d’uŶ pƌofessioŶŶel eǆeƌçaŶt eŶ stƌuĐtuƌe ou d’uŶe 
assistante maternelle exerçant à son domicile, car ces professionnels ne disposent pas de la même 

foƌŵatioŶ iŶitiale. EŶ effet, les pƌofessioŶŶels des stƌuĐtuƌes d’aĐĐueil ĐolleĐtif soŶt ŵieuǆ seŶsiďilisĠs 
et formés aux TSA de par leur formation initiale car ils sont titulaires de diplômes comme le CAP petite 

enfance, alors Ƌue les assistaŶtes ŵateƌŶelles oŶt uŶe foƌŵatioŶ iŶitiale plus Đouƌte d’uŶe duƌĠe 
minimale de 120 heures. Les formations qui ciblent les professionnels de la petite enfance - Ƌu’ils 
eǆeƌĐeŶt eŶ stƌuĐtuƌes d’aĐĐueil ĐolleĐtif ;ĐƌğĐhe, ŵulti-accueil, halte-garderie, etc.) ou à domicile 

(assistantes maternelles) - sont donc très importantes car ces professionnels sont considérés comme 

des acteurs essentiels du repérage. Ils sont quotidiennement en contact avec des enfants et ont 

l’oĐĐasioŶ de les oďseƌveƌ eŶ collectivité à différents moments de la journée (repas, sieste, jeux, 

interactions avec les autres enfants, etc.). Le niveau de sensibilisation des assistantes maternelles 

dépend également de leur ancienneté car depuis 2007 un module portant sur le développement de 

l’eŶfaŶt a ĠtĠ iŶtĠgƌĠ à leuƌ foƌŵatioŶ. Cependant, une fois leur formation initiale effectuée, les 

assistantes maternelles deviennent des travailleurs indépendants et ne sont pas tenues de se former 

tout au long de leur carrière. Or, dans certains territoires, comme en Mayenne et en Sarthe, les 

assistantes maternelles à domicile représentent le mode de garde quasi exclusif des enfants, lorsque 

ceux-ci ne sont pas gardés par leurs parents notamment ce qui rend plus difficile la sensibilisation et la 

formation. 
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Aussi est-il difficile de juger des résultats des formations ciblées sur les professionnels de la petite 

enfance. D’uŶe paƌt il Ŷ’Ǉ a pas de suivi ĐeŶtƌalisĠ peƌŵettaŶt de répertorier les alertes données et 

d’autƌe paƌt, quand la PMI organise des ƌĠuŶioŶs ou des teŵps de ƌeŶĐoŶtƌes et d’ĠĐhaŶges ce sont 

souvent les mêmes personnes qui sont présentes. Il est diffiĐile de susĐiteƌ l’iŶtĠƌġt des autƌes 
professionnelles plus isolées. Enfin, selon un médecin de PMI, ĐeĐi s’eǆpliƋue aussi par la crainte de 

certaines assistantes maternelles de poser leurs questions ou de partager leurs difficultés avec la PMI 

qui délivre par ailleurs leur agrément.   

Ainsi, selon des professionnels de la PMI, le pré-repérage est plus aisé pour les professionnels de 

crèches que pour les assistantes maternelles et Đe d’autaŶt Ƌue les pƌofessioŶŶels tƌavaillaŶt daŶs uŶe 
stƌuĐtuƌe doŶt la ĐapaĐitĠ d’aĐĐueil est supĠƌieuƌe à ϮϬ plaĐes oŶt la possiďilitĠ d’interpeller leur 

médecin référent en cas de doute. SaŶs Ƌue l’oŶ sache si le repérage a été effectué par le médecin de 

crèche ou par les professionnels de la petite enfance, le rôle des crèches dans le repérage des TSA et 

l’adƌessage est ƌeĐoŶŶu paƌ l’eŶseŵďle des stƌuĐtuƌes de diagŶostiĐ de la ƌĠgioŶ Pays de la Loire. Ainsi 

la sensibilisation des assistantes maternelles aux TSA est un enjeu majeur dans le pré-repérage des TSA 

chez le jeune enfant.  

 

Lorsque les professionnels de la petite enfance détectent une alerte, ils relayent principalement les 

constatations aux parents et secondairement aux puéricultrices de secteur de la PMI identifiées 

comme professionnelles ressources. Il arrive toutefois que les alertes des professionnels de la petite 

enfance soient parfois minimisées par certains professionnels de santé, notamment les médecins 

généralistes, qui rassurent les parents venus consulter suite aux observations effectuées par ces 

professionnels.  

L’aďseŶĐe de pƌise eŶ Đoŵpte paƌ le ŵĠdeĐiŶ traitant d’uŶe aleƌte foƌŵulĠe à l’oƌal paƌ uŶ 
pƌofessioŶŶel de la petite eŶfaŶĐe ĐoŶfƌoŶte Đe deƌŶieƌ à uŶ seŶtiŵeŶt d’iŵpuissaŶĐe et de ŵaŶƋue 
de légitimité. Les professionnels de la petite enfance sont alors en difficulté pour formuler leurs 

inquiétudes de la manière la plus adéquate et hésitent secondairement à le faire. 

 

Suƌ l’eŶseŵďle des PaǇs de la Loire, les professionnels des centres de diagnostic et les parents 

identifient les médecins de crèches, les médecins de PMI et les pédiatres comme les principaux 

acteurs du repérage. En revanche, les enfants adressés par des médecins généralistes le sont plus 

tardivement.  

« Il y a beaucoup de parents, finalement qui font le diagnostic eux-mêmes. Ni le médecin 

traitant, ni la pédiatre n’ont rien vu. C’est la psychomotricienne de PMI qui a vu ». 

 

Les professionnels de la PMI sont bien formés au repérage des TSA. L’eŶseŵďle des seƌviĐes de PMI 
des départements ligériens sont attentifs au repérage des TSA chez les jeunes enfants plus Ƌu’au 

diagnostic Ƌu’ils ĐoŶfieŶt à des structures de niveau 2. Aujouƌd’hui la majorité des professionnels de la 

PMI – Ƌu’ils soieŶt ŵĠdeĐiŶs, puĠƌiĐultƌiĐes, psǇĐhologues, etĐ. – sont formés au repérage des TSA, 

grâce aux formations proposées. Ils revendiquent un rôle de repérage, d’oƌieŶtatioŶ et 
d’aĐĐoŵpagŶeŵeŶt des paƌeŶts.  Ils oŶt daŶs l’eŶseŵďle uŶe ďoŶŶe ĐoŶŶaissaŶĐe des outils de 
ƌepĠƌage Đoŵŵe l’outil « M-CHAT » - certains y ont été formés dans le cadre du réseau « Grandir 

ensemble » - à quelques exceptions près (comme en Mayenne). Les professionnels de PMI disent 

ĠgaleŵeŶt ƌeĐouƌiƌ à des outils ŶoŶ spĠĐifiƋues auǆ TSA pouƌ les ƌepĠƌeƌ, Đoŵŵe l’ĠĐhelle 
d’ĠvaluatioŶ du ƌetƌait ƌelatioŶŶel du jeuŶe eŶfaŶt : l’ĠĐhelle ADBB ;Alaƌŵe DĠtƌesse BĠďĠͿ et des 
outils de dépistage comme le test de repérage des troubles du langage ERTL4.  
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Le repérage des TSA par la PMI est effectué à différentes occasions : lors des consultations des 

médecins de PMI, des permanences des infirmières puéricultrices, de leurs déplacements à domicile 

ou lors des ďilaŶs de saŶtĠ Ƌu’elles ƌĠaliseŶt aupƌğs des eŶfaŶts en classe petite et moyenne sections 

de maternelle. En outre, les services de PMI – via les puéricultrices de secteur – disent être interpellés 

par des professionnels de crèches lorsque ceux-ci se posent des questions sur un enfant.  

Le rôle de repérage des TSA par les professionnels de PMI est effectif et reconnu par les structures 

d’aval ƌĠalisaŶt des diagŶostics comme les CAMSP et CMP. Selon les acteurs et les familles rencontrés, 

ce repérage est facilité par la fine connaissance du développement du tout-petit Ƌu’oŶt les 
pƌofessioŶŶels de PMI aiŶsi Ƌue paƌ le teŵps aĐĐoƌdĠ à l’oďseƌvatioŶ de l’eŶfaŶt.  En raison des postes 

de médecins de PMI non pourvus dans les départements ligériens15 ce sont surtout les infirmières 

puéricultrices – plus nombreuses – qui se situent en première ligne du repérage des TSA. Les 

ŵĠdeĐiŶs de PMI Ŷ’iŶteƌvieŶŶeŶt aloƌs Ƌue daŶs uŶ seĐoŶd teŵps. Ce rôle de repérage est toutefois à 

ŶuaŶĐeƌ au ƌegaƌd du faiďle Ŷoŵďƌe d’eŶfaŶts reçus en consultation par la PMI en comparaison à 

l’effeĐtif d’eŶfaŶts reçus par les médecins généralistes.  

 

Enfin, dans les services de PMI –  Đoŵŵe daŶs d’autƌes iŶstitutioŶs – il Ŷ’Ǉ a pas à Đe jouƌ de suivi 
informatique sur la question du repérage et de l’oƌieŶtatioŶ des eŶfaŶts suspeĐts de TSA veƌs les 
équipes pluridisciplinaires de diagnostic. Aussi, il est difficile de déclarer le nombre exact 

d’oƌieŶtatioŶs vers les structures de diagnostic, effectués chez les enfants reçus par la PMI. Garder 

une trace écrite des orientations proposées par les professionnels de la PMI vers les structures de 

diagnostic permettrait de comparer le nombre de familles adressées au nombre de familles se rendant 

effectivement dans les structures diagnostiques. La comparaison de ces deux effectifs permettrait de 

connaître le taux de succès de cette orientation, en mesurant notamment le nombre de familles qui 

soƌteŶt du paƌĐouƌs de soiŶ aloƌs Ƌu’elles oŶt ĠtĠ oƌieŶtĠes paƌ la PMI veƌs uŶe stƌuĐtuƌe 
diagnostique. 

 

Les professionnels de santé libéraux : les médecins généralistes en position idéale pour repérer 

précocement 

 

Dans le cadre du parcours précoce, les pédiatres libéraux sont des acteurs reconnus du repérage car ce 

soŶt des spĠĐialistes de l’eŶfaŶt et du jeuŶe (0 à 18 ans) et de son développement, cependant ils sont 

peu nombreux16. LoƌsƋu’ils soŶt pƌĠseŶts suƌ uŶ teƌƌitoiƌe ;essentiellement en Loire-Atlantique et 

Maine-et-Loire), ils sont bien identifiés par les CAMSP et les CMP comme des interlocuteurs 

privilégiés, permettant un repérage efficace des TSA mais les familles les disent ͞dĠďoƌdĠs͟. La 

démographie en baisse des pédiatres libéraux semble expliquer le fait que nombreux parents ne 

recourent plus de manière systématique au pédiatre libéral. Le pédiatre est plutôt sollicité pour son 

avis spécialisé et non plus comme un acteur central du suivi médical de l’eŶfaŶt.  

 

« Elle a marché très tôt, elle souriait bien, donc les premiers doutes ont eu lieu à 18 mois parce 

Ƌu’elle ne parlait pas. La pédiatre disait « ça va venir, elle est souriante ». C’est la reŵplaçante 
de la pédiatre qui a compris ».  

                                                           
15 La Mayenne notamment ne dispose que de 2,3 ETP de médecins de PMI depuis le 1er juin 2017, et la Sarthe 
ne dispose que de 5 ETP de médecins. 
16

 La région Pays de la Loire présente une densité de 37,1 pédiatres pour 100 000 enfants de moins de 15 ans 

inférieur à la moyenne nationale (57,5), CoŶseil ŶatioŶal de l’Oƌdƌe des ŵĠdeĐiŶs. Atlas de la démographie 

médicale en France. Situation au 1
er

 janvier 2016. 
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Sur les 23 pédiatres ligériens ayant répondu au questionnaire en ligne, 21 disent identifier chaque 

année des TSA chez un enfant. Mais ce repĠƌage Ŷ’est pas tƌğs fƌĠƋueŶt. Une majorité de pédiatres dit 

repérer « quelques fois par an » des TSA (15 pédiatres sur 23) et seulement 2 disent identifier des TSA 

plus de 10 fois par an. 

Les professionnels libéraux, malgré un repérage bien effectué, ne savent pas toujours vers qui orienter 

les familles (données du questionnaire et des entretiens familles) :  

 

« Il faut que les professionnels libéraux sachent que des centres de diagnostic existent pour les 

petits. La pédiatre ne savait pas quoi faire de mes inquiétudes ». 

« Mon généraliste disait ͚’Đ’est un petit garçon, et les petits garçons ils prennent leur temps. Ne 

vous inƋuiétez pas, il grandit ďien, il grossit ďien.’’ Alors je ŵe suis dit ͚’Bah oui, Đ’est un petit 
garçon, et ďah je ne suis pas ŵédeĐin’’. Il a ĐoŵŵenĐé à se Đogner la tġte Đontre les ŵurs, il se 
mordait les avant-ďras. Et ŵon ŵédeĐin ŵ’a dit ͚’Đ’est un trop plein d’énergie’’. Là, je n’ai plus 
eu ĐonfianĐe. Je suis allée la voir Ƌuatre fois pour lui dire ͚’vous ġtes sûre Ƌu’il n’y a pas un 
proďlğŵe ?’’. C’est ŵa ŵğre, sa ŵaŵie, Ƌui ŵ’a rappelé ͚’tu sais, ŵoi j’allais voir un pédiatre 
quand vous étiez petits’’, donĐ j’ai appelé la PMI ». 

 

Le rôle des médecins généralistes libéraux daŶs le ƌepĠƌage et l’oƌieŶtatioŶ des eŶfaŶts aveĐ TSA a ĠtĠ 
ƋualifiĠ d’important mais insuffisant dans le cadre de nombreux entretiens, questionnaires et groupes 

de travail. Ils soŶt ĐoŶsidĠƌĠs paƌ uŶe ŵajoƌitĠ d’aĐteuƌs Đoŵŵe iŶĐoŶtouƌŶaďles daŶs le paƌĐouƌs 
précoce, car ce sont eux – plus que les pédiatres ou les médecins de PMI – qui voient le plus 

fréquemment des enfants en consultation. 

Parmi les témoignages des familles interrogées et des professionnels rencontrés, nombre de 

personnes mettent en exergue la tendance de certains médecins généralistes à banaliser les 

inquiétudes des parents et à les rassurer trop facilement vis-à-vis de difficultés pointées par les 

professionnels de la petite enfance ou par les parents eux-mêmes. La banalisation de leurs 

inquiétudes conduit certains parents à consulter un médecin spécialiste sans le dire au médecin 

traitant. En outre, des participants à cette évaluation estiment que les certificats de santé des 9ème et 

24ème mois – des outils pouvant concourir au repérage des TSA – ne sont pas toujours remplis avec 

l’attention requise par les médecins généralistes. Ainsi, les items de développement sont cochés selon 

les dires et le ressenti des parents sans que le médecin ne vérifie toujours la capacité réelle de l’eŶfaŶt 
à les réaliser durant la consultation. Plusieurs participants soulignent enfin que les cases du certificat 

soŶt paƌfois ƌeliĠes d’uŶ seul tƌait, Đe Ƌui laisse à peŶseƌ Ƌue l’eǆaŵeŶ du dĠveloppeŵeŶt Ŷ’a peut-

être pas été effectué avec l’atteŶtioŶ Ƌu’il ĐoŶvieŶdƌait.  

 

« Les médecins généralistes ne sont pas formés et la pédiatre ici est débordée. Moi je 

Đonseillerais surtout à d’autres parents de ne pas Đroire un ŵédeĐin généraliste Ƌui dit Ƌu’il faut 
attendre pour le langage, et de demander en urgence un bilan pédiatrique et orthophonique ».  
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Aussi, pour la grande majorité des personnes interrogées, la formation au TSA des médecins 

généralistes et notamment celle ciblée sur les sigŶes d’aleƌte est iŶsuffisaŶte et ĐoŶstitue l’aǆe 
d’aŵĠlioƌatioŶ du paƌĐouƌs le plus ĐitĠ. Toutefois, tƌois diffiĐultĠs auǆƋuelles soŶt ĐoŶfƌoŶtĠs les 
médecins généralistes sont soulignées car elles compliquent leurs tâches: la faible prévalence des 

enfants avec TSA dans leur patientèle; la difficulté pour un médecin généraliste à oďseƌveƌ l’eŶfaŶt 
dans sa globalité dans un temps court–le repĠƌage des TSA suppose uŶ teŵps d’oďseƌvatioŶ 
relativement long – et l’eǆisteŶĐe le plus souveŶt d’uŶ motif de consultation somatique qui peut faire 

obstacle à un eǆaŵeŶ plus gloďal du dĠveloppeŵeŶt de l’eŶfaŶt.  
 

« J’avais vu ϱ ŵédeĐins traitants. Et puis la pédiatre reŵplaçante de la PMI a pris le teŵps de 
jouer avec lui. Elle a vraiment pris le temps de l’oďserver. En fin de Đonsultation elle a parlé de 
TED ».  

« Il est très sujet aux otites, donc on a posé un diabolo et on a attendu. Mais le langage ne se 

développait pas mieux ».  

 

« Il perdait du poids et il voŵissait : on a Đru Ƌue Đ’était une anoreǆie du nourrisson ». 

 

Dans certains départements, les problèmes de démographie médicale incitent ainsi les familles à ne 

consulter Ƌu’eŶ Đas de pƌoďlğŵe soŵatiƋue, Đe Ƌui constitue un frein supplémentaire au repérage des 

TSA par les médecins généralistes. EŶfiŶ, il ƌessoƌt des eŶtƌetieŶs et des gƌoupes de tƌavail Ƌu’il 
demeure difficile pour les médecins gĠŶĠƌalistes d’ideŶtifieƌ les stƌuĐtuƌes veƌs Ƌui oƌieŶteƌ les eŶfaŶts 
pour lesquels il y a une suspicion de TSA.  

Le très faible taux de réponses au questionnaire destiné aux médecins généralistes17 ne permet pas de 

rendre compte de leur niveau de sensibilisation sur le sujet des TSA. Les rares réponses apportées au 

questionnaire en ligne par une dizaine de médecins montrent que si le médecin généraliste est 

sensibilisé, il peut être efficace. Les quelques répondants estiment ĐoŶŶaîtƌe les sigŶes d’aleƌte d’uŶ 
TSA - si Đe Ŷ’est la totalitĠ du ŵoiŶs ƋuelƋues-uns. Dix médecins sur les 12 connaisseŶt l’outil de 
repérage « CHAT3 / M-CHAT » et ϳ l’utiliseŶt. UŶ ŵĠdeĐiŶ utilise ĠgaleŵeŶt l’ĠĐhelle d’ĠvaluatioŶ 
ADBB pour repérer les TSA.  Sur les 12 médecins généralistes, la majorité a répondu avoir déjà repéré 

un TSA au cours de sa carrière mais la fréquence diffère de « quelques fois » pour certains (5/12) à « 

une dizaine de fois » (3/12) ou « plus de 10 fois » pour les autres (2/12).  

 

« Pour un repérage, je Đonseillerais le pédiatre ou la PMI. Mais surtout si vraiŵent ça n’avanĐe 
pas, il faut changer de pédiatre ou de médecin ». 

 

Les orthophonistes, psychomotriciens et psychologues ayant répondu au questionnaire en ligne sont 

pour la majorité d’eŶtƌe euǆ eŶ ŵesuƌe d’ideŶtifieƌ les sigŶes d’aleƌte des TSA Đhez le jeuŶe eŶfaŶt. La 

plupaƌt d’eŶtƌe euǆ diseŶt ĐoŶŶaîtƌe l’esseŶtiel des sigŶes d’aleƌte ou a minima quelques-uns. Seuls 3 

à 4 répondants disent ne pas connaître ces signes.  

                                                           
17 Faible nombre de répondants (12 médecins généralistes sur toute la région) et ce malgré de nombreuses 
ƌelaŶĐes et la ĐollaďoƌatioŶ de l’URPS ŵĠdeĐiŶs liďĠƌauǆ de la ƌĠgioŶ et de l’AssoĐiatioŶ des Pôles et Maisons de 
Santé Libéraux des Pays de la Loire (APMSL).  Vraisemblablement, seuls les praticiens déjà sensibilisés à la 
question des TSA ont répondu au questionnaire. 



RAPPORT D’EVALUATION DU PARCOURS PRECOCE DES ENFANTS AVEC TSA EN REGION PAYS DE LA LOIRE 

  

        P a g e  | 27 

 

Les orthophonistes disposeŶt d’outils leuƌ peƌŵettaŶt de ƌepĠƌeƌ des tƌouďles de la ĐoŵŵuŶiĐatioŶ 
chez les tout-petits Đoŵŵe Evalo ďĠďĠ ou l’ĠĐhelle de la ĐoŵŵuŶiĐatioŶ soĐiale pƌĠĐoĐe ;ECSP). 

Toutefois, ils ne sont pas nécessairement formés à ces tests. Sur les 86 orthophonistes de la région 

ayant répondu, 34 disent avoir repéré quelques fois un TSA chez un enfant, et 29 disent ne jamais 

l’avoiƌ fait. La pénurie d’oƌthophoŶistes eǆeƌçaŶt eŶ liďĠƌal est aussi uŶe doŶŶĠe à pƌeŶdƌe eŶ Đoŵpte 
car dans certains départements (comme la Mayenne et la Sarthe), le repérage des TSA par les 

orthophonistes libéraux est rendu plus difficile du fait des délais parfois conséquents pour obtenir un 

rendez-vous. Pour exemple, le teŵps d’atteŶte pouƌ oďteŶiƌ uŶ ƌeŶdez-vous avec un orthophoniste 

libéral en Sarthe oscille entre 6 et 12 mois.  

Concernant les psychomotriciens libéraux, 9 professionnels sur les 17 répondants affirment avoir 

ƌepĠƌĠ ƋuelƋues fois au Đouƌs de leuƌ Đaƌƌiğƌe uŶ TSA Đhez uŶ eŶfaŶt et seuleŵeŶt ϯ diseŶt Ŷ’eŶ avoir 
jamais décelé. 

Seuls deux psychologues (sur 9 répondants) affirment avoir identifié quelques fois un TSA. 

Les outils de repérage comme le questionnaire « M-CHAT » s’avğƌeŶt ġtƌe ŵal ĐoŶŶus de Đes 

pƌofessioŶŶels et doŶĐ peu utilisĠs. EŶ effet, l’outil de repérage « CHAT5 / M-CHAT » est connu par 31 

orthophonistes sur les 86 répondants et son utilisation est peu (10/86) voire pas répandue. De même, 

l’outil de ƌepĠƌage « CHAT6 / M-CHAT » est mal connu des psychomotriciens car seuls 4 professionnels 

disent en avoiƌ ĐoŶŶaissaŶĐe et auĐuŶ Ŷe l’utilise. Enfin, 3 psychologues sur les 9 répondants 

ĐoŶŶaisseŶt l’outil « CHAT7 / M-CHAT » Ƌu’ils utiliseŶt. 

Le repérage par les orthophonistes, psychomotriciens et psychologues libéraux des TSA apparaît 

occasionnel même si quelques-uns disent avoir déjà repéré un TSA chez un enfant venu consulter 

pour un autre motif. Si ĐeƌtaiŶes faŵilles oŶt ƌeĐouƌs à Đes pƌofessioŶŶels apƌğs l’appaƌitioŶ de 
premiers troubles Ŷ’aǇaŶt pas ĠtĠ ƌepĠƌĠs Đoŵŵe uŶ sigŶe d’aleƌte de TSA, les entretiens avec les 

parents et les professionnels de centres de diagnostic précoce ne mentionnent pas ces situations. 

 

 

b. L’âge de l’orientation des enfants vers les structures de diagnostic a bien 

diminué mais des inégalités territoriales existent encore 

 

L’âge de l’eŶfaŶt à risque de TSA lors du premier contact avec une structure de diagnostic est un 

iŶdiĐateuƌ de ƋualitĠ du paƌĐouƌs. L’oďjeĐtif de la dĠŵaƌĐhe foƌŵalisĠe de paƌĐouƌs pƌĠĐoĐe est eŶ 
effet d’aďaisseƌ Đet âge, afiŶ de peƌŵettƌe uŶ diagŶostiĐ et des interventions précoces. Toutefois, 

celui-Đi dĠpeŶd de tƌois faĐteuƌs pƌiŶĐipauǆ. D’uŶe paƌt, l’âge de l’eŶfaŶt est uŶ iŶdiĐateuƌ de 
l’effiĐaĐitĠ du ƌepĠƌage des TSA paƌ les pƌofessioŶŶels de la petite eŶfaŶĐe et paƌ les pƌofessioŶŶels de 
saŶtĠ. D’autƌe paƌt, Đet âge est uŶ iŶdiĐateuƌ de l’effiĐaĐitĠ de l’oƌieŶtatioŶ des paƌeŶts veƌs les 
structures de diagnostic. En effet, certains parents repoussent la prise de rendez-vous en CAMSP ou 

en CMP18, alors que le repérage a pourtant été bien mené et que leur médecin exprime des 

inquiétudes depuis plusieurs mois. Le temps de réflexion nécessaire à certains parents et la qualité de 

leur accompagnement peuvent ainsi être estimés par la durée séparant la date à laquelle un 

professionnel les a alertés, de celle où ils ont pris contact avec la structure de diagnostic. 

 

                                                           
18 Données issues des travaux de groupes 
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EŶfiŶ, l’oƌgaŶisatioŶ du teƌƌitoiƌe de pƌoǆiŵitĠ iŶflueŶĐe l’âge des eŶfaŶts loƌs du pƌeŵieƌ ĐoŶtaĐt aveĐ 
la structure de diagnostic. Certains CAMSP, par exemple, reçoivent des enfants plus âgés que le 

secteur de pédopsychiatrie du même territoire car ce dernier a une unité dédiée aux enfants en bas 

âge. Ainsi, en cas de risque de TSA, tous les enfants en bas âge seront orientés vers le secteur de 

pĠdopsǇĐhiatƌie. L’âge plus ĠlevĠ des eŶfaŶts adƌessĠs au CAMSP est aloƌs le ƌeflet d’uŶe ƌĠpaƌtitioŶ 
des ŵissioŶs eŶtƌe les stƌuĐtuƌes, et ŶoŶ d’uŶ ƌetaƌd du paƌĐouƌs pƌĠĐoĐe suƌ l’eŶseŵďle du teƌƌitoiƌe.  

 

Sur l’eŶseŵďle de la ƌĠgioŶ PaǇs-de-la-Loire, la plupart des enfants sont adressés aux CAMSP autour 

de l’âge de ϯ aŶs. SeloŶ les pƌofessioŶŶels des CAMSP, depuis uŶe ƋuiŶzaiŶe d’aŶŶĠes, l’âge de la 
première prise de contact est passé de 6 ans à 3 ans. Au cours des cinq dernières années, les enfants 

arrivant après 4 ans sont devenus plus rares grâce à une amélioration globale du repérage des TSA. 

Toutefois, la plupaƌt des eŶfaŶts soŶt eŶĐoƌe adƌessĠs à l’âge du dĠďut de la sĐolaƌitĠ ;> ϯ aŶsͿ, paƌ 
l’ĠĐole ou ƋuelƋues fois par leur médecin généraliste.  

Ces repérages tardifs sont expliqués par une sensibilisation inégale des médecins généralistes et/ou 

par la difficulté pour les professionnels de structures d'accueil petite enfance de formuler leur pré-

repérage aux parents. Les repérages plus précoces (avant 2 ans) concernent les enfants suivis depuis 

leurs premiers mois de vie au CAMSP pour des pathologies complexes et connexes19.  

 

LoƌsƋu’ils soŶt adƌessĠs à Ϯ aŶs, les eŶfaŶts le soŶt paƌ la PMI ou paƌ les pĠdiatƌes liďĠƌauǆ. 
Fréquemment, la PMI a elle-même été sollicitée par la crèche ou la halte-gaƌdeƌie. Peu d’eŶfaŶts de 
moins de 3 ans sont adressés par des médecins généralistes. Dans certaines situations familiales en 

rapport avec des déterminants sociaux de santé peu favorables, les parents ne souhaitent pas 

effeĐtueƌ l’ĠvaluatioŶ et iŶteƌƌoŵpeŶt le suivi. L’eŶfaŶt est aloƌs adƌessĠ plus taƌdiveŵeŶt, s’iŶsĐƌivaŶt 
daŶs le paƌĐouƌs apƌğs ϯ aŶs gƌâĐe à l’ĠĐole. 

 

Dans les départements les moins pourvus en professionnels formés, les familles peuvent se diriger 

vers des prises en charge extérieures à la région (Cas de la Sarthe par exemple). 

 

 

c. Le délai d’atteŶte ƌeste le pƌiŶĐipal frein à un accès rapide au diagnostic  

 

« Je suis satisfaite que le CAMSP se soit alerté et ait lancé les différents bilans vite. 

C’est leur rôle de faire des ďilans et des diagnostics de base ». 

 

Dans le cadre du troisième plan autisme 2013-2017, les huit CAMSP polyvalents20 de la région ont 

bénéficié de financements supplémentaires, en lien avec les Départements, pour leur permettre de 

conforter leur implication dans le diagnostic des TSA.  

                                                           
19 Dans ce cas les enfants sont souvent adressés paƌ l’uŶitĠ de pĠƌiŶatalitĠ du centre hospitalier de référence 

20
 3 en Loire-Atlantique (Kerbrun APAJH44 ; Henri Wallon ; Les Hauts Thébaudières), 2 en Maine et Loire (ASEA 

49 ; MFAM 49), 1 dans chacun des autres départements (APF 53 / CAMSP Sarthe / CAMSP Polyvalent de 
Vendée). 
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Des premières investigations menées ont montré que ces moyens supplémentaires ont permis à 

l’eŶseŵďle des ĠtaďlisseŵeŶts de ƌeŶfoƌĐeƌ leuƌs ĠƋuipes paƌ du teŵps de psǇĐhologue et/ou 
d’ĠduĐateuƌ à hauteuƌ de Ϭ,ϯ et Ϭ,ϱ ETP, ŵais ĠgaleŵeŶt de former leurs professionnels aux 

recommandations de bonnes pratiques et de mieux sensibiliser les équipes pluridisciplinaires aux 

outils de ƌepĠƌage et de diagŶostiĐ de l’autisŵe.  

Par ailleurs, la grande majorité des établissements déclarent utiliser les outils recommandés en 

matière de diagnostic et d’évaluations, ainsi que réaliser la plupart des investigations 

complémentaires recommandées (vision, audition, consultation de neuro-pédiatrie, consultations de 

génétique avec caryotype, etc.).  

 

Malgré ces moyens supplémentaires, les dĠlais d’atteŶte restent parfois importants (de 4 à 36 

seŵaiŶes d’atteŶte pouƌ uŶ diagŶostiĐ, de ϲ à ϭϱϬ jouƌs ĐoŶĐeƌŶaŶt la duƌĠe de la pƌoĐĠduƌe de 
diagnostic). 

La liste d’atteŶte précédant la première consultation en CAMSP constitue la principale cause de retard 

du parcours précoce. Les délais de consultation sont disparates, s’ĠĐheloŶŶaŶt de ϭ ŵois à ϴ ŵois. Ces 
dĠlais soŶt iŶflueŶĐĠs paƌ la pĠƌiode de l’aŶŶĠe à laƋuelle la consultation est sollicitée, et par la 

disponibilité des pédopsychiatres au sein de certains CAMSP. Différentes stratégies de priorisation des 

demandes ont été élaborées selon les CAMSP, tels Ƌu’uŶe fiĐhe de ƌeŶseigŶeŵeŶts ƌemplie par une 

secrétaire loƌs de l’appel des paƌeŶts ou uŶ Đouƌƌieƌ solliĐitĠ aupƌğs du ŵĠdeĐiŶ ou de la halte-

gaƌdeƌie Ƌui adƌesse l’eŶfaŶt. Ces effoƌts Ŷe suffiseŶt toutefois pas à dĠseŶgoƌgeƌ les files d’atteŶtes. 

 

L’ĠvaluatioŶ diagŶostiƋue est staŶdaƌdisĠe dans les CAMSP et correspond aux recommandations de la 

HAS. L’ADI et l’ADOS soŶt toujouƌs ƌĠalisĠs suƌ plaĐe, aiŶsi Ƌue la plupaƌt des ďilaŶs psǇĐhoŵoteuƌs et 
oƌthophoŶiƋues. L’offƌe d’ĠvaluatioŶs spĠĐifiƋues vaƌie seloŶ les CAMSP ;eǆ : profil sensorimoteur, 

PEP3, M-CHAT, Vineland).  

Les bilans le plus souvent extériorisés sont les bilans ORL, ophtalmologique, neuro-pédiatrique, et 

génétique. Ces deuǆ deƌŶiğƌes spĠĐialitĠs, diffiĐiles d’aĐĐğs, occasionnent des retards d’aĐhğveŵeŶt 
du bilan lorsque les parents ne sont pas en mesure de se déplacer pour un rendez-vous en niveau 3. 

Certains CAMSP polyvalents mettent en place des solutions adaptées pour réduire ces délais (exemple 

en Mayenne avec des consultations conjointes d’un neuro-pédiatre du CHU de Rennes réalisées au 

CAMSP une fois tous les 3 mois pour y effectuer des consultations de génétique).  

 

Si le CAMSP est identifié par les parents comme une plateforme technique spécifiquement outillée 

pouƌ l’ĠvaluatioŶ diagŶostique dans le champ des troubles du développement, le secteur de 

pédopsychiatrie  demeure apprécié, en particulier lorsque le pédopsychiatre coordonne les différents 

intervenants du parcours précoce. 

 

« Le secteur est plus petit, et au CAMSP il y a tout le matériel. Mais ils ont fait le gros 

du ďoulot. Ils Đoordonnent la ĐrğĐhe, le CAM“P, l’orthophoniste et le reste. En 
mélangeant les deux structures, sur Saint-Nazaire, ce serait encore mieux pour 

l’enfant ». 
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SeloŶ l’eŶseŵďle des équipes des secteurs, il est essentiel de maintenir une activité simultanée de 

diagŶostiĐ et d’iŶteƌveŶtioŶ pƌĠĐoĐes. La variété clinique des TSA est très importante, et le risque 

couru par uŶe ĠƋuipe aǇaŶt dĠveloppĠ uŶe eǆpeƌtise daŶs l’ĠvaluatioŶ saŶs effeĐtueƌ d’iŶteƌveŶtioŶs 
précoces serait de perdre de vue la variabilité des évolutions des enfants. Par ailleurs, cet effort de 

ĐoŶtiŶuitĠ eŶtƌe le diagŶostiĐ et l’iŶteƌveŶtioŶ faĐilite le travail conjoint avec les enfants et leurs 

parents. 

Les délais ŵoǇeŶs d’attente pour une première consultation médicale des secteurs de pédopsychiatrie 

varient entre 15 jours et 6 semaines. Trois stratégies facilitent l’accès aux secteurs lors du parcours 

précoce : la priorisation des enfants de moins de 3 ans ; l’eǆisteŶĐe d’uŶe ĐoŶsultatioŶ d’aĐĐueil 
soigŶaŶt daŶs le ŵois Ƌui suit l’appel tĠlĠphoŶiƋue des paƌeŶts ; ou eŶĐoƌe l’eǆisteŶĐe d’uŶe 
peƌŵaŶeŶĐe d’aĐĐueil soigŶaŶt heďdoŵadaiƌe ouveƌte auǆ faŵilles. 

 

Les ŵodalitĠs d’ĠvaluatioŶ diagŶostiƋue vaƌieŶt seloŶ les secteurs. La formation des membres de 

l’ĠƋuipe saŶs distiŶĐtioŶ de statut pƌofessioŶŶel favoƌise uŶe ƌĠalisatioŶ ƌapide des ďilaŶs ŵalgƌĠ la 
pénurie médicale.  

La coordination entre les CAMSP et les CMP fonctionne bien et permet une mutualisation des moyens 

et des bilans diagnostiques sans doublons (exemples : CH de St-Nazaire-CAMSP de Kerbrun ; CMP de 

Laval et CAMSP de Mayenne ; inter secteurs Nord et Ouest en Vendée). Dans la Sarthe, le choix de 

l’ĠƋuipe du CMP a ĠtĠ de ƌĠaliseƌ l’eŶseŵďle des ďilaŶs des eŶfaŶts suivis sur trois créneaux ponctuels 

au Đouƌs de l’aŶŶĠe. Cette ĐoŶĐeŶtƌatioŶ peƌŵet à l’ĠƋuipe de ƌĠaliseƌ des ďilaŶs de ƋualitĠ aveĐ le 
soutien du CRA.  

 

DiffĠƌeŶtes iŶitiatives soŶt ŵises eŶ œuvƌe pouƌ aĐĐĠlĠƌeƌ les ďilaŶs ƌĠalisĠs à l’eǆtĠƌieuƌ de la 
structure que ce soit via la PMI pour les familles les plus fragiles ou par le secteur libéral pour les 

autres. Le recours préférentiel aux orthophonistes et neuro-pédiatres des CAMSP permet à certains 

CMP de ƌaĐĐouƌĐiƌ le dĠlai d’oďteŶtioŶ d’uŶe ĠvaluatioŶ Đoŵplğte (exemples de CH Saint-Nazaire, 

CMP de Laval, Inter secteur Nord de La-Roche-sur-Yon). 

 

Plusieurs parents participants à l’ĠvaluatioŶ se sont déclarés inquiets des récits de mauvaise prise en 

charge en pĠdopsǇĐhiatƌie Ƌu’ils pouvaient lire sur internet. Toutefois, parmi les participants à cette 

ĠvaluatioŶ, Đette ŵĠdiatisatioŶ Ŷ’a jaŵais ĐoŶstituĠ à elle seule uŶ faĐteuƌ de ƌuptuƌe de pƌise eŶ 
Đhaƌge. L’effiĐaĐitĠ de la pƌise eŶ Đhaƌge et la ƌelatioŶ aveĐ le ŵĠdeĐiŶ ƌĠfĠƌeŶt jouent un rôle plus 

important dans ce parcours. 

  

« Je suis très contente de mon CMP. Quand je vois les histoires sur les réseaux, je vois que ce 

n’est pas le Đas des professionnels Ƌue j’ai renĐontré. “inon, ŵon enfant n’évoluerait pas aussi 

bien ». 

 

Le manque de matériel pour les diagnostics en CMP a été perçu par certains paƌeŶts d’eŶfaŶts aveĐ 
TSA. Paƌ eǆeŵple, le ŵatĠƌiel de l’ADOS Ϯ dit Toddleƌ Ŷ’est, le plus souvent, pas financé par les 

ĠtaďlisseŵeŶts. EŶ l’aďseŶĐe de fiŶaŶĐeŵeŶt flĠĐhĠ, Đelui-ci est à l’heuƌe aĐtuelle ĐoŶfeĐtioŶŶĠ paƌ les 
professionnels. 

 

« A d’autres parents je dirais d’aller au CMP. Et surtout de suivre son instinĐt. Mais je pense 
Ƌu’il ŵanƋue des finanĐeŵents auǆ professionnels. Je pense Ƌue les ŵédeĐins ont un vrai 
manque de ressourĐes pour pouvoir faire Đe Ƌu’ils voudraient ».  
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EŶfiŶ, plusieuƌs paƌeŶts solliĐiteŶt d’autƌes iŶteƌloĐuteuƌs pouƌ ƌĠaliseƌ l’ĠvaluatioŶ diagŶostiƋue de 
leur enfant. Nous mentionnerons ici les plus fréquemment cités : l’uŶitĠ d’aĐĐueil des eŶfaŶts dğs ϲ 
mois de l’hôpital Roďeƌt DeďƌĠ à Paƌis et le Centre hospitalo-Universitaire de Tours. 

 

Les participants aux groupes de travail départementaux soulignent le coût important des bilans 

ƌĠalisĠs eŶ liďĠƌal ;eƌgothĠƌapie, psǇĐhoŵotƌiĐitĠ, à l’eǆĐeptioŶ de l’oƌthophoŶie Ƌui est pƌis eŶ Đhaƌge 
paƌ l’AssuƌaŶĐe maladie). Ils ne sont pas pris en charge par la MDA/MDPH aloƌs Ƌu’ils soŶt ŶĠĐessaiƌes 
pouƌ la ĐoŶstitutioŶ d’uŶ dossieƌ MDPH, eǆposaŶt les faŵilles à devoiƌ avaŶĐeƌ les fƌais.  

 

 

d. Les interventions précoces peinent encore à se mettre en place de 

manière harmonisée dans la région 

 

Les CAMSP : tous ne mettent pas en place des interventions précoces 

 

Tous les CAMSP n'ont pas le même positionnement concernant les interventions précoces. Certains se 

positionnent uniquement suƌ l’ĠvaluatioŶ diagŶostiƋue aloƌs Ƌue d'autƌes ƌĠaliseŶt l’ĠvaluatioŶ 
diagnostique et s’effoƌĐeŶt de pouƌsuivƌe l’ĠvaluatioŶ diagŶostiƋue paƌ des iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes 
pouƌ les eŶfaŶts Ƌu’ils ƌeçoiveŶt21. LoƌsƋu’ils iŶteƌvieŶŶeŶt daŶs les suites du diagŶostiĐ, le nombre 

d’iŶteƌveŶtioŶs varie de 1 à 3 par semaine par enfant selon les moyens humains dont la structure 

bénéficie. Les équipes des CAMSP qui proposent des interventions précoces ont été formées aux 

méthodes de communication augmentée : TEACCH, PECS, Makaton.  

Certains CAMSP se heurtent à des contraintes essentiellement dues à un manque de moyens humains 

et matériels (effectif des équipes, temps de formation, outils) et de fait, ils ne sont pas en mesure de 

pƌoposeƌ d’iŶteƌveŶtioŶs précoces ou déplorent le rythme peu soutenu de leurs interventions. Sur 

l’eŶseŵďle de la ƌĠgioŶ, les CAMSP Ŷ’oŶt pas eŶĐoƌe ĠtĠ eŶ ŵesuƌe d’oƌieŶteƌ des eŶfaŶts aveĐ TSA 
vers un SESSAD très précoce, tous les teƌƌitoiƌes Ŷ’ĠtaŶt pas eŶĐoƌe pouƌvus. Une orientation vers des 

stƌuĐtuƌes d’aval est actuellement pƌivilĠgiĠe paƌ l’eŶseŵďle des CAMSP : vers les SESSAD TED, le 

seĐteuƌ de pĠdopsǇĐhiatƌie, ou le ƌĠseau d’iŶteƌveŶaŶts liďĠƌauǆ, voire directement en UEMA. Lorsque 

les interventions précoces sont déléguées par le CAMSP – parce que celui-Đi Ŷ’eŶ pƌopose pas, ou que 

les paƌeŶts pƌĠfğƌeŶt s’adƌesseƌ à des iŶteƌveŶaŶts liďĠƌauǆ – ĐeƌtaiŶs CAMSP pƌoposeŶt d’assuƌeƌ la 
coordination médicale des interventions. 

 

 

Le secteur de pédopsychiatrie : une hétérogénéité des pratiques  

                                                           
21 CAMSP polyvalent de l'Institut des Hauts Thébaudières (St Sébastien sur Loire / Châteaubriant) ; CAMSP - 
CMPP de l'ASEA (Angers + Saumur et Cholet) ; CAMSP polyvalent de la Mayenne (Laval) de 0 à 6 ans ; CAMSP du 
Mans ; CAMSP de La-Roche-sur-Yon. 
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En ce qui concerne les secteurs de pédopsychiatrie, la spécialisation du parcours précoce se heurte à la 

nécessité pour eux de remplir leur rôle « tout venant ». Les professionnels estiment que le CMP de 

pƌoǆiŵitĠ a pouƌ ŵissioŶ d’assoĐieƌ le diagŶostiĐ des TSA et les iŶteƌveŶtions précoces, ŵais Ƌu’il doit 
veiller à ĐoŶseƌveƌ des ĐapaĐitĠs d’aĐĐueil et de pƌise eŶ Đhaƌge pouƌ des eŶfaŶts souffƌaŶt d’autƌes 
problématiques. L’eŶseŵďle des unités de pédopsychiatrie ayant participé à cette évaluation 

souhaitent proposer des interventioŶs pƌĠĐoĐes auǆ eŶfaŶts, dğs la foƌŵulatioŶ d’uŶe hǇpothğse 
diagŶostiƋue d’autisŵe, saŶs atteŶdƌe Ƌue l’ĠvaluatioŶ Ŷe soit Đoŵplğte. 

Les méthodes de ĐoŵŵuŶiĐatioŶ augŵeŶtĠe ;TEACCH, MakatoŶ, PECSͿ soŶt pƌoposĠes paƌ l’eŶseŵďle 
des secteurs de pédopsychiatrie. La prise en charge intégrative et la méthode Denver sont les plus 

fréquentes. Le choix des méthodes dépend des équipes référentes auprès desquelles les équipes de 

pédopsychiatrie se sont formées. Le Centre Nantais de Parentalité a ainsi coordonné la formation de 

plusieurs équipes de pédopsychiatrie à la méthode Denver sur la région Pays de la Loire. Les 

professionnels formés auprès du CHU de Tours privilégient la méthode TED. Enfin, certaines équipes 

comme celle du secteur Nord Vendée, rattache son choix de méthode intégrative centrée sur la 

linguistique aux travaux de Lauren Mottron (Canada). Malgré une formation à la méthode Denver, 

toutes les équipes ne sont pas en mesure de devenir des unités certifiées, par manque de moyens 

humains. Les interventions sont ainsi le plus souvent inspirées de méthodes standardisées, mais ne 

peuveŶt ġtƌe effeĐtuĠes Ƌu’à uŶ ƌǇthŵe ŵoiŶs souteŶu. Enfin, les interventions précoces à domicile 

auprès des très jeunes enfants sont développées par certains secteurs (exemple en Loire-Atlantique et 

en Mayenne). D’autƌes ;Đoŵŵe dans le secteur Nord Vendée) proposent uŶ dispositif d’hospitalisation 

à doŵiĐile d’uŶe duƌĠe d’un mois, permettant des interventions précoces et intensives avant un relais 

sur le « CMP des tout-petits ».  

Trois grandes diffiĐultĠs liŵiteŶt la ŵise eŶ œuvƌe des iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes au sein des secteurs de 

pĠdopsǇĐhiatƌie. Tout d’aďoƌd une contrainte de ressources humaines : en effet la ŵise eŶ œuvƌe des 
interventions précoces requiert la présence de professionnels sur une même unité de temps et de 

lieu. Or, cette disponibilité se heurte aux autres missions des professionnels du secteur dans le champ 

des TSA : notamment la mobilité vers les lieux d'accueil de la petite enfance (PMI, crèche) pour 

faciliter le ƌepĠƌage et l’ĠvaluatioŶ de l’eŶfaŶt daŶs soŶ eŶviƌoŶŶeŵeŶt. Ensuite une contrainte 

matérielle : le teŵps ĐoŶsaĐƌĠ à la ƌĠalisatioŶ et à l’iŶteƌpƌĠtatioŶ de tests de diagŶostiĐ tels Ƌue 
l’ADOS ; le teŵps de ĐoŶsultatioŶ, de ƌestitutioŶ et de co-ĐoŶstƌuĐtioŶ des pƌojets d’iŶteƌveŶtioŶ 
précoce avec les parents, nécessite une organisation de travail spécifique et des outils. Enfin une 

contrainte de formation : eŶ l’aďseŶĐe de dotatioŶ flĠĐhĠe veƌs les foƌŵatioŶs spĠĐifiƋues, leuƌ 
financement demeure aléatoire et dépendant du centre hospitalier. Or, une formation à la méthode 

DeŶveƌ Đoûte eŶviƌoŶ ϯϬϬϬ euƌos paƌ peƌsoŶŶe. SaĐhaŶt Ƌue tƌois pƌofessioŶŶels d’uŶe ŵġŵe ĠƋuipe 
doivent être formés afin de permettre un travail collectif conforme à la méthode, le budget minimal 

alloué devrait être de 9000 euros pour une unité. Le budget et la priorisation des formations en 

psychiatrie sont parfois dĠĐidĠs paƌ l’ĠtaďlisseŵeŶt de ŵaŶiğƌe ĐoŶjoiŶte pouƌ la psǇĐhiatƌie adulte et 
la pédopsychiatrie. Certaines formations correspondent plus selon les territoires à des priorités de 

psychiatrie adulte (ex: évolutions légales des soins sous contrainte, risques sanitaires des 

ŵĠdiĐaŵeŶts, ŵesuƌes de sĠĐuƌitĠ eŶ Đas d’isoleŵeŶtͿ et s’avğƌeŶt moins en phase avec les besoins 

des agents de la pédopsychiatrie. 
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CeƌtaiŶs seĐteuƌs poiŶteŶt des diffiĐultĠs d’oƌgaŶisatioŶ et de reconnaissance de leur travail. Premier 

exemple, l’aĐĐueil eŶ hôpital de jour impose un minimum de trois heures pour être comptabilisé dans 

l’aĐtivitĠ de l’iŶstitutioŶ, et Đette ͞deŵi-jouƌŶĠe͟ doit iŶĐluƌe uŶ ƌepas. Oƌ, la pƌise des ƌepas eŶ 
collectivité peut représenter une grande difficulté pour les enfants avec TSA. Certains enfants sont 

ainsi accueillis sur des temps plus courts sans pouvoir être comptabilisés en activité valorisante pour la 

structure. Cette aĐtivitĠ d’iŶteƌveŶtioŶ pƌĠĐoĐe Ŷ’est alors pas ƌeĐoŶŶue paƌ l’ĠtaďlisseŵeŶt de saŶtĠ, 
non valorisée financièrement et pas prise eŶ Đoŵpte loƌs de l’estiŵatioŶ des ŵoǇeŶs huŵaiŶs 
ŶĠĐessaiƌes au ŵaiŶtieŶ de l’aĐtivitĠ.  

 

Autre exemple, ŵalgƌĠ la gƌatuitĠ des foƌŵatioŶs du CRA, les pƌofessioŶŶels doiveŶt s’aďseŶteƌ de leuƌ 
lieu de travail pour bénéficier de la formation. Il peut leur être aloƌs ƌepƌoĐhĠ paƌ l’adŵiŶistƌatioŶ de 
Ŷe pas aĐĐueilliƌ d’eŶfaŶts duƌaŶt Đe teŵps de foƌŵatioŶ. Les professionnels sont donc formés à un 

ƌǇthŵe leŶt et segŵeŶtĠ Đe Ƌui Ŷe ƌĠpoŶd pas à leuƌs atteŶtes et pĠŶalise le ŵise eŶ œuvƌe du 
changement ce qui apparaît regrettable. 

 

BieŶ Ƌue les ĠƋuipes de seĐteuƌ teŶteŶt d’oƌieŶteƌ des eŶfaŶts veƌs les SESSAD très précoces dès lors 

Ƌu’ils sont ouverts, les délais d’oƌieŶtatioŶ des enfants avec TSA vers des structures d’aval du secteur 

pédopsychiatrique, restent variables selon les structures. Ces délais peuvent dissuader les équipes des 

secteurs et les parents de planifier un suivi en fonctioŶ de l’ĠveŶtualitĠ d’uŶe  admission. L’oƌieŶtation 

après le diagnostic peut être limitée car le SESSAD très précoce Ŷ’eǆiste pouƌ l’iŶstaŶt Ƌue daŶs deuǆ 
agglomérations de la région. De Đe fait ĐeƌtaiŶs CMP Ŷ’oƌieŶteŶt pas les enfants vers le SESSAD très 

précoce, et l’ĠƋuipe ŵet eŶ œuvƌe des interventions précoces dğs le dĠďut de l’ĠvaluatioŶ en 

privilégiant la continuité des intervenants.  

 

 

 

Les interventions précoces en libéral : une effiĐaĐité reĐonnue ŵais une inégalité d’aĐĐğs 

 

Depuis le PlaŶ Autisŵe ϯ uŶ plus gƌaŶd Ŷoŵďƌe d’iŶteƌveŶtioŶs oŶt lieu eŶ secteur libéral. Les parents 

essayent différentes méthodes (TEACCH, ABA) en lien avec le psychiatre de secteur qui reste référent. 

Cependant ces prises en charge ne semblent pas toujours faciles et lors des entretiens avec les 

parents, une réticence des structures sanitaires et médico-sociales vis-à-vis des prises en charges en 

libéral a été soulignée.  

 

Des interventions d’orthophonie oŶt lieu eŶ liďĠƌal suƌ l’eŶseŵďle des Pays de la Loire, pouƌ l’iŵŵeŶse 
majorité des enfants avec TSA. Par ailleurs, les entretiens parents oŶt souligŶĠ l’iŶtĠƌġt poƌtĠ auǆ 
interventions précoces éducatives, psychologiques et psychomotrices en libéral, par le biais de 

l’ĠtaďlisseŵeŶt ABA et des réseaux de professionnels paramédicaux et sociaux impliqués dans les TSA. 

Cette offƌe d’iŶteƌveŶtions, encore mal identifiée par les professionnels des structures de diagnostic 

(CAMSP et CMP) est le plus souvent sollicitée par les parents, au travers de recherches sur internet ou 

de dialogues au sein des associations. La satisfaction des parents participants à cette étude est 

importante. 

 
« [Concernant le réseau de professionnels paramédicaux] Ils sont accessibles et 

réactifs, par mail, très impliqués, ils travaillent beaucoup, ils cherchent à trouver des 
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créneaux pour les enfants, ils appliquent des techniques PECS. Ils sont surtout formés 

». 

 

Si les interventions en libéral offrent aux parents un gain de souplesse et de disponibilité, celles-ci ont 

leurs limites pour certains parents : tout d’aďoƌd, la gƌatuitĠ des ĠtaďlisseŵeŶts puďliĐs doit ġtƌe 
reconnue comme un facteur ŵajeuƌ d’aĐĐğs auǆ soiŶs, notamment pour les familles les plus fragiles, 

sous-représentées lors des entretiens parents. Par ailleurs, la prise en charge en libéral est elle aussi 

souŵise à l’eǆisteŶĐe d’uŶe offƌe de soiŶs eŶ liďĠƌal, or elle est quasi inexistante dans certains 

départements (Sarthe et Mayenne notamment et Sud Vendée).  

 

Enfin, les paƌeŶts peuveŶt se ƌetƌouveƌ eŶ positioŶ d’assuŵeƌ la coordination des intervenants 

libéraux, ce qui peut contribuer à diluer la responsabilité des différents acteurs de la prise en charge 

des TSA. Cela interroge donc la ƋuestioŶ de l’ĠgalitĠ de l’aĐĐğs auǆ soiŶs. 

 

Les associations ne sont pas incitatrices de transfert des établissements publics de santé vers le libéral, 

et restent vigilantes suƌ l’ĠvolutioŶ du suivi pour bien conseiller les parents. 

  

« J’ai préféré rester au CAM“P plutôt Ƌue d’entaŵer un suivi en liďéral à Nantes ou au 
CRA. En restant dans la structure ça évite les retards de prise en charge. Mais sans 

l’assoĐiation, je pense Ƌu’on y serait enĐore [sans évaluation diagnostiƋue]. “i je 
renĐontrais des parents dans la ŵġŵe situation je leur dirais d’aller au CAM“P ŵais en 
leur disant de suivre les choses de près et de se renseigner auprès des associations. Je 

ne regrette rien, Đe serait à refaire je referais pareil. Ça ŵ’a perŵis d’avoir une vraie 
prise en charge, précoce et gratuite. ». 

 

 

Les SESSAD très précoces : un dispositif à ce jour opérationnel dans les agglomérations nantaise et 

angevine 

 

L’adƌessage des eŶfaŶts auǆ SESSAD très précoces est essentiellement le fait des structures de 

diagnostic comme les CAMSP et les CMP. Toutefois, lorsque le gestionnaire a mené des actions de 

communication en direction des professionnels de santé libéraux pour leur présenter ce nouveau 

dispositif, les orientations ont été plus fréquentes (exemple de la Loire-Atlantique où les 

professionnels de santé libéraux, notamment pédiatres et psychomotriciens, orientent des familles 

vers le SESSAD précoce de Saint-Herblain). Les enfants accueillis dans ces structures sont issus de 

milieux sociaux divers et aucune catégorie socioprofessionnelle ne semble à ce jour plus représentée 

que les autres. Toutefois, aucun des deux SESSAD très pƌĠĐoĐes Ŷ’a ŵis eŶ plaĐe uŶ dispositif de suivi 

peƌŵettaŶt de ƌeŶdƌe Đoŵpte de l’aĐtivitĠ du seƌviĐe et du pƌofil soĐioĠĐoŶoŵiƋue des eŶfaŶts pƌis eŶ 
charge.  
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Les responsables des deux structures notent une montée en charge progressive, avec des places 

restées vacantes pendant plusieurs mois. Ces difficultés à pouƌvoiƌ les plaĐes s’eǆpliƋueŶt pouƌ les 
responsables de ces structures par leurs difficultés à aĐĐueilliƌ des eŶfaŶts ƌespeĐtaŶt les Đƌitğƌes d’âge 
;eŶtƌe ϭϴ et Ϯϰ ŵois au ŵoŵeŶt de l’adŵissioŶͿ, et Đe eŶ ƌaisoŶ d’uŶ ƌepĠƌage puis d’uŶ diagŶostiĐ de 
TSA trop tardifs. A ce jour (mai 2017), les deux SESSAD sont quasiment complets. A Angers, 8 places 

soŶt aĐtuelleŵeŶt pouƌvues suƌ les ϭϬ dispoŶiďles et Ϯ dossieƌs ĠtaieŶt eŶ Đouƌs d’iŶstƌuĐtion en mai 

2017. En agglomération nantaise, il comptait à la même période 12 enfants sur les 14 que peut 

accueillir le service.  

 

A Angers, les professionnels du SESSAD précoce proposent aux enfants un accompagnement fondé sur 

le ŵodğle d’iŶteƌveŶtioŶ pƌĠĐoĐe de DeŶveƌ ;ESDMͿ, appliƋuĠ à ƌaisoŶ de tƌois sĠaŶĐes paƌ seŵaiŶe. 
Les sĠaŶĐes soŶt filŵĠes Đe Ƌui peƌŵet de suivƌe les pƌogƌğs de l’eŶfaŶt. D’autƌe paƌt, les paƌeŶts 
ďĠŶĠfiĐieŶt d’uŶe guidance parentale impliquant des entretiens parentaux et des visites à domicile. 

Les entretiens parentaux - réalisés tous les 3 mois - sont consacrés à la co-construction du projet 

d’aĐĐoŵpagŶeŵeŶt de l’eŶfaŶt aveĐ les paƌeŶts et à la ƌĠĠvaluatioŶ des objectifs de travail, alors que 

les visites à doŵiĐile seƌveŶt à souteŶiƌ les paƌeŶts daŶs l’aĐĐoŵpagŶeŵeŶt de leur enfant au 

quotidien. Le dispositif est identique au SESSAD précoce de Saint-Herblain, qui privilégie toutefois la 

thĠƌapie d’ĠĐhaŶge et de dĠveloppement.  

 

Les UEMA : une inĐlusion sĐolaire réussie ŵalgré d’inĐertains relais sĐolaires en aval 

 

Les responsables des UEMA estiment que ce dispositif innovant répond à un besoin identifié de 

scolarisation des tout-petits avec TSA. Tous soulignent les effets bénéfiques de l’iŶĐlusioŶ sĐolaiƌe 

pour les enfants accueillis, notamment grâce au ŵiŵĠtisŵe Ƌu’elle eŶgeŶdƌe vis-à-vis des enfants sans 

TSA.  

 

« Depuis l’entrée à l’UEMA je travaille à ŵi-teŵps. AĐtuelleŵent aveĐ l’UEMA tout est 
pris en Đharge. L’éduĐatriĐe, l’orthophoniste, la psyĐhoŵot’, il n’y a plus de trajet en 
voiture, il y a le taǆi. Avant Đ’était plus dur. Maintenant toutes les interventions sont 

regroupées sur le temps scolaire ». 

 

 

Ils saluent l’iŵpoƌtaŶĐe des paƌteŶaƌiats ŶouĠs aveĐ diffĠƌeŶts aĐteuƌs :  

  

- Le partenariat avec l’EduĐatioŶ ŶatioŶale offre aux professionnels de l’ĠĐole et du secteur 

médico-social la possibilité d’appoƌteƌ des ƌĠpoŶses ĐoŶĐeƌtĠes aux parents et d’assoĐieƌ leuƌs 
compétences pluridisciplinaires, au bénéfice des enfants.  

- Le partenariat avec les structures de diagnostic susceptibles d’adƌesseƌ des eŶfaŶts – CAMSP, 

CMP et professionnels de santé libéraux – facilite leur accès aux UEMA.  

- La définition claire de la guidance parentale – co-ĐoŶstƌuĐtioŶ du pƌojet de vie de l’eŶfaŶt, 
ajusteŵeŶt ƌĠgulieƌ des pƌioƌitĠs, foƌŵatioŶ des paƌeŶts auǆ outils dĠploǇĠs daŶs l’eŶseŵďle 
des environnements de vie de l’eŶfaŶt - est très appréciée des parents qui se sentent acteurs 

du parcours de leur enfant.  

- Enfin, la coordination entre les cinq UEMA de la région offre aux professionnels des différentes 

uŶitĠs l’oĐĐasioŶ de se ƌeŶĐoŶtƌeƌ, d’ĠĐhaŶgeƌ suƌ leur expérience et d’eŶƌiĐhiƌ ŵutuelleŵeŶt 
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leurs pratiques.  

 

Les UEMA privilégient des méthodes en conformité avec les recommandations de bonnes pratiques de 

la HAS et de l’ANESM (PECS, ABA, Denver, TED). Les paƌeŶts ďĠŶĠfiĐieŶt d’uŶe guidance parentale 

basée sur des rencontres régulières – à l’ĠĐole ou à doŵiĐile. Cette guidaŶĐe a pouƌ objectif de définir 

avec eux le projet de vie de l’eŶfaŶt, ses pƌioƌitĠs aĐtuelles, et de former les parents aux outils utilisés 

en classe comme à domicile. Dans certains départements (comme en Vendée) les psychomotriciens 

iŶteƌveŶaŶt à l’UEMA voŶt à doŵiĐile et réalisent des vidéos pour les montrer aux parents. 

 

Initialement, le portage des UEMA par des professionnels issus de champs distincts – l’EduĐatioŶ 
nationale et le secteur médico-social – a ŶĠĐessitĠ uŶ effoƌt d’adaptatioŶ. L’ideŶtifiĐatioŶ du ƌôle de 

chacun et le travail de coordination ont depuis été éprouvés de manière satisfaisante. Le recrutement 

d’enseignants formés aux méthodes recommandées paƌ la HAS et l’ANESM demeure difficile selon les 

responsables des associations gestionnaires, même si l’eŶseŵďle des enseignants sont sensibilisés aux 

TSA et ont déjà tƌavaillĠ aupƌğs d’eŶfaŶts aveĐ TSA. 

A l’iŶveƌse des SESSAD pƌĠĐoĐes, les UEMA de la ƌĠgion ont rapidement rempli les places dont elles 

disposaient. Conditionné par un diagŶostiĐ d’autisŵe Ġtaďli, l’adƌessage des eŶfaŶts auǆ UEMA est 
principalement le fait des structures de diagnostic (CAMSP et CMP) voire de plateforme et 

d’assoĐiatioŶs de familles.  

Les enfants pris en charge sur le territoire ligérien respectent tous le Đƌitğƌe d’âge ƌeƋuis dans le cahier 

des charges national relatif aux UEMA. En revanche, certains responsables rencontrés soulignent que 

peu d’eŶfaŶts soŶt aĐĐueillis dès 3 ans, car le diagnostic demeure tardivement posé. Les enfants 

accueillis semblent issus de tous les milieux sociaux. 

En raison de leur ouverture récente, les UEMA de Vendée et Mayenne Ŷ’oŶt pas encore organisé de 

soƌtie d’enfant du dispositif. Les équipes des UEMA Loire-Atlantique et Maine-et-Loire, préparent la 

soƌtie du dispositif le plus eŶ aŵoŶt possiďle aveĐ les paƌeŶts. AiŶsi, Ƌuelle Ƌue soit l’oƌieŶtatioŶ 
envisagée - scolarisation en milieu ordinaire ou en institution - les parents sont accompagnés dans 

leurs démarches, notamment lors de visites des écoles, SESSAD ou IME. En Loire-Atlantique, l’eŶfaŶt 
est aĐĐueilli ƋuelƋues teŵps daŶs la Đlasse Ƌu’il iŶtĠgƌeƌa à la ƌeŶtƌĠe de ŵaŶiğƌe à Đe Ƌu’il Ǉ soit 
préparé et que la transition soit la moins difficile possible. Dans la Sarthe, les sorties sont également 

anticipées avec les familles. Toutefois, la transition y est jugée difficile en raison de la pénurie de 

places dĠdiĠes auǆ eŶfaŶts aveĐ TSA eŶ IME, des ĐoŶtaĐts diffiĐiles aveĐ les ĠĐoles loƌsƋu’uŶe 
orientation en milieu ordinaire est envisagée et des obstacles à l’oďteŶtioŶ d’une AVS. En Vendée, 

l’UEMA souligŶe l’aďseŶĐe d’ULIS pouƌ les eŶfaŶts aveĐ TSA daŶs le dĠpaƌteŵeŶt Đe Ƌui liŵite de fait 
les orientations possibles.   

 

Une réflexion entre les 5 UEMA ligériennes a été évoquée par les personnes interrogées. Elle 

peƌŵettƌait d’uŶifieƌ les iŶdiĐateuƌs ƌeĐueillis – y compris sociodémographiques – afin de déployer un 

système commun de suivi de l’aĐtivitĠ des UEMA.  
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e. Parents et professionnels deŵaŶdeŶt plus d’iŶfoƌŵatioŶs pouƌ optiŵiseƌ 
la prise en charge et le suivi 

 

Le CRA des Pays de la Loire : une légitimité reconnue mais une visibilité perfectible 

 

En dépit de ses activités de formation ouvertes aux professionnels – de santé ou de la petite enfance – 

et auǆ faŵilles d’eŶfaŶts aveĐ TSA, le CRA des Pays de la Loire et les sept missions réglementaires22 qui 

lui sont dévolues, demeurent largement méconnus des familles et professionnels de santé.  Si la 

ŵissioŶ d’ĠvaluatioŶ diagŶostiƋue du CRA est connue des acteurs de santé et des familles, les récentes 

évolutions en la matière, initiées par le 3ème plan national autisme (2013-2017), sont ignorées. 

L’iŶtƌoduĐtioŶ d’uŶe offre diagnostique graduée comportant le positionnement des équipes 

pluƌidisĐipliŶaiƌes de pĠdopsǇĐhiatƌie et des CAMSP suƌ le diagŶostiĐ siŵple de l’eŶfaŶt, couplé au 

ƌeĐeŶtƌage du CRA suƌ le diagŶostiĐ Đoŵpleǆe ;de Ŷiveau ϯͿ Ŷ’est pas ĐoŶŶu de tous.  

Les familles rencontrées Ŷ’oŶt pas été inforŵĠes de Đette ƌĠoƌgaŶisatioŶ de l’offƌe diagŶostiƋue.  

 

« J’irais au C‘A de Tours parĐe Ƌue Đelui d’Angers ne sert à rien. Le C‘A de Tours fait 
un diagnostiĐ alors Ƌue Đelui d’Angers n’en fait pas. Ils sont trğs lents. A Tours on fait le 
bilan orthophonique, l’ADI et l’ADO“. Il n’y a Ƌu’un ŵois et deŵi d’attente ». 

 

La mission de formation du CRA semble être davantage identifiée par les professionnels de santé 

ƌeŶĐoŶtƌĠs et paƌ les faŵilles. Noŵďƌe d’eŶtƌe euǆ oŶt d’ailleuƌs pu ďĠŶĠfiĐieƌ d’uŶe foƌŵatioŶ 
proposée. Toutefois, plusieurs participants aux groupes de travail (professionnels de santé membres 

d’ĠƋuipes pluridisciplinaires de diagnostic) ont alerté sur le dimensionnement des formations au 

regard de la demande. Certains regrettent en effet le manque de places disponibles aux sessions et 

soulignent que pour instaurer effectivement un changement dans les pratiques des équipes de 

diagnostic ou de prise en charge précoce, il est nécessaire que plusieurs personnes aient été formées. 

Les familles sont dans l’eŶseŵďle satisfaites des foƌŵatioŶs pƌoposĠes paƌ le CRA. Le ƌǇthŵe de Đes 
formations - une par mois - est adapté à leurs attentes, mais les jours proposés ne tiennent pas 

toujours compte des contraintes horaires liées à leur activité professionnelle. Certains parents se 

tournent alors vers les associations :  

« Les assoĐiations proposent des forŵations le saŵedi, Đ’est ŵieuǆ Ƌu’au C‘A parĐe 
que le papa peut venir, ou les grands-parents ».  

 

De même, la ŵissioŶ d’iŶfoƌŵatioŶ du CRA, et plus paƌtiĐuliğƌeŵeŶt d’iŶfoƌŵatioŶ suƌ les ƌĠseauǆ 
d’aĐteuƌs foƌŵĠs auǆ TSA susĐeptiďles d’ġtƌe ĐoŶtaĐtĠs paƌ les paƌeŶts d’eŶfaŶts aveĐ TSA, est 
méconnue des familles et de professionnels de santé. L’outil pƌĠseŶt suƌ le site internet du CRA, 

recensant les équipes pluridisciplinaires de diagŶostiĐ Ŷ’est pas connu de tous.  
 

 

 

 

                                                           
22

 L’aĐĐueil et l’oƌieŶtatioŶ ; l’appui au diagŶostiĐ ; l’iŶfoƌŵatioŶ ; la foƌŵatioŶ ; la ƌeĐheƌĐhe ; l’aŶiŵatioŶ de 
ƌĠseauǆ ; l'eǆpeƌtise et la paƌtiĐipatioŶ au ƌĠseau ŶatioŶal aveĐ l’AssoĐiatioŶ NatioŶale des Centres Ressources 
Autisme (ANCRA).  
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OďstaĐles renĐontrés dans l’aĐĐğs à l’inforŵation sur les T“A 

 

Le réseau de professionnels spécialisés dans les TSA est non seulement réduit mais présente une 

faible visibilité. Or, les pƌofessioŶŶels de saŶtĠ soŶt deŵaŶdeuƌs d’outils ĐaƌtogƌaphiƋues ou 
d’aŶŶuaiƌes ƌeĐeŶsaŶt les pƌofessioŶŶels foƌŵĠs auǆ TSA. Suƌ les ϭϮ ŵĠdeĐiŶs gĠŶĠƌalistes des PaǇs de 

la Loire ayant répondu au questionnaire 8 expriment ce besoin tout comme près de la moitié des 

pédiatres libéraux (17 pédiatres sur les 33 répondants). Ce défaut d’iŶfoƌŵatioŶ ŵet également les 

parents en difficulté pour trouver des professionnels compétents, et risque de les inciter à des 

dépenses considérables, dans le but de pallier des offƌes d’iŶteƌveŶtioŶ Ƌu’ils peŶseŶt inexistantes. Les 

informations dont les parents manquent le plus sont celles qui portent sur la nature des ressources 

proposées. Les difficultés alimentaires, les difficultés sensorielles, et les maladies rares associées aux 

TSA soŶt ĠgaleŵeŶt des sujets pouƌ lesƋuels les paƌeŶts ŵaŶƋueŶt d’iŶfoƌŵatioŶs. La Ƌuġte 
d’iŶfoƌŵatioŶs peut aloƌs s’avĠƌeƌ oŶĠƌeuse. 
 

 « Il manque une vraie base de données interactive, une géolocalisation. On cherche un 

journaliste, on le trouve. Mais pour trouver un dentiste spécialisé pour les enfants avec TSA, qui 

connaît les particularités sensorielles, comment fait-on ? Ils avaient ŵis en plaĐe à l’hôpital une 
journée sur les soins dentaires, mais ils ne communiquent pas leur information. Il fallait mettre 

en place une newsletter ! Il y a trğs peu d’inforŵations et nous on est pauŵés aveĐ les sigles ». 

 

Toutes les équipes pluridisciplinaires de diagnostic ne disposent pas de brochures écrites sur le CRA ou 

les associations. Plusieurs professioŶŶels l’eǆpliƋueŶt par le fait que les parents sont déjà très bien 

informés du fait de leurs recherches personnelles, souvent mieux que les professionnels eux-mêmes. 

Le risque de malentendu est alors important, dans la mesure où nous venons de voir combien les 

paƌeŶts soŶt eŶ deŵaŶde d’iŶfoƌŵatioŶs ĠĐƌites.  
 

D’aprğs les parents, certaines informations sont particulièrement utiles  

 

Les ďƌoĐhuƌes laissĠes à dispositioŶ daŶs les salles d’atteŶte peuveŶt aider les parents à entamer des 

ƌeĐheƌĐhes. CeƌtaiŶs doĐuŵeŶts d’iŶfoƌŵatioŶ soŶt paƌtiĐuliğƌeŵeŶt satisfaisaŶts pouƌ les paƌeŶts :  
- Loƌs de l’aŶŶoŶĐe du diagŶostiĐ pƌovisoiƌe, le dessiŶ des trois dimensions du TSA aide les 

parents à visualiser les dimensions qui concernent l’eŶfaŶt et Đelles Ƌui Ŷe le ĐoŶĐeƌŶeŶt pas ;  

- Le partage de liens internet de pictogrammes ; 

- Les documents listant des éléments de définition des différentes forŵes d’autisŵe, des 
termes employés, des sigles du réseau de professionnels ; 

- Les documents sur les difficultés alimentaires et sensorielles associées aux TSA. 

 

Enfin, les initiatives de formations conjointes organisées avec des parents et des professionnels sont 

tout aussi appréciées. 

 « Il y a un groupe de parents organisé par la psychomotricienne à la Roche, elle a donné des flyers ». 
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3. Q.3 : QUELS SONT LES FACTEURS DE SUCCES ET D’ECHECS DANS 

L’ORGANISATION ET DANS LES ACTIVITES DE REPERAGE, DE DIAGNOSTIC ET 

D’INTERVENTIONS PRECOCES ?  

 

a. Une écoute attentive des parents par des professionnels sensibilisés ou 

formés est le principal facteur de succès du repérage précoce 

 

Les parents sont satisfaits lorsque le médecin généraliste, même sans repérer précisément le TSA, les 

oriente pour un deuǆiğŵe avis aupƌğs d’uŶ spĠĐialiste des tƌouďles seŶsoƌiels ou de la pĠdiatƌie ;ORL, 
ophtalmologue, pédiatre, centre de la parentalité ou pédopsychiatrie).  

 

« Quand il avait ϲ ŵois on est allés voir la ŵédeĐin généraliste. Elle a dit, ͚’ďon il est petit, on 

vérifie les yeuǆ et les oreilles’’. J’ai Đoŵpris Ƌu’elle s’inƋuiétait. Elle a tout noté dans le Đarnet de 
santé - regard fuyant, regarde les lumières, réactions anormales aux bruits. Elle voulait avoir un 

deuxième avis chez un pédiatre, qui a pris un rendez-vous chez un neuro-pédiatre. Aprğs Đ’était 
des ŵois d’attente ŵais au ŵoins le rendez-vous était pris ».  

 

« Le ŵédeĐin ;généralisteͿ a dit Ƌu’il y avait un proďlğŵe ŵais il ne pensait pas Ƌue Đ’était de 
l’autisŵe Đar elle allait vers les adultes - alors pas vers les enfants, hein – mais elle allait vers les 

adultes. Il pensait Ƌue l’autisŵe Đ’était juste un enfant dans sa ďulle. Mais il a Ƌuand ŵġŵe 
Đonseillé d’aller voir un neuro-pédiatre ». 

 

L’eǆpĠƌieŶĐe d’uŶ paƌĐouƌs diagŶostiƋue de TSA aveĐ uŶ enfant aîné favorise une fine connaissance du 

trouble et des réseaux par les parents. Le médecin référent est alors également mieux informé, et 

peut accompagner les choix des parents pour un enfant puiné. Cette situation reste cependant rare, 

alors que les cas de TSA isolés dans la fratrie sont les plus fréquents et laissent parents et médecin 

démunis face au repérage. 

« Pour les aînés [qui ont un T“A], on s’est ďeauĐoup disputés aveĐ le généraliste, parĐe Ƌu’il 
ŵ’avait envoyé au CAM“P. Là, le pédopsyĐhiatre n’était pas foutu de ŵe donner un diagnostiĐ, 
Đ’était trğs psyĐhanalyste – l’enfant pas désiré, trop fusionnel aveĐ sa ŵaŵan – et il ŵ’avait 
envoyé au CMP en disant Ƌu’il n’y avait rien à faire. DonĐ pour le petit ;ϱ ansͿ, le généraliste n’a 
même pas proposé le CAM“P, on a vu direĐt en liďéral pour poser un diagnostiĐ. J’ai fait suivre 
les enfants direĐteŵent au C‘A de Tours. Le C‘A d’Angers ne pouvait pas donner de rendez-

vous. Un ŵois et deŵi aprğs la deŵande on a été reçus à Tours. Et aveĐ l’ABA en liďéral, on 

peut commencer les interventions avant que le bilan ne soit fini ». 

 

A l’iŶveƌse, iŶdĠpeŶdaŵŵeŶt de ses ĐoŶŶaissaŶĐes suƌ le dĠveloppeŵeŶt du petit eŶfaŶt, le fait Ƌue le 
ŵĠdeĐiŶ Ŷ'appƌofoŶdisse pas l’iŶvestigatioŶ eŶ deŵaŶdaŶt uŶ deuǆiğŵe avis est perçu comme une 

perte de temps et de chance par les parents. 

 

« A 6 mois je voyais Ƌue ƋuelƋue Đhose n’allait pas ŵais Đ’était diffiĐile de l’aĐĐepter. Le 
ŵédeĐin a tenté de ŵe rassurer, ͚’il ne peut pas tout faire en même temps, ça va venir plus 

tard’’. Ils devraient prévenir plus vite, Ƌuitte à faire des eǆaŵens plus tôt. C’est iŵportant Đar 
les parents gardent espoir pendant plusieurs années ». 
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AvaŶt l’âge d’uŶ aŶ, les sigŶes du TSA soŶt peu spĠĐifiƋues. Les ŵĠdeĐins - aussi bien généralistes que 

pédiatres – peinent à se prononcer lorsque les parents se montrent inquiets et que les signes que 

pƌĠseŶte l’eŶfaŶt Ŷe soŶt pas tǇpiƋues de l’autisŵe. Loƌs des gƌoupes de tƌavail dĠpaƌteŵeŶtauǆ, le 
certificat du 9ème mois a été décrit comme peu informatif et peu spécifique, car les signes de TSA 

deviennent plus évidents entre 13 et 18 mois. Le certificat obligatoire suivant ayant lieu à 24 mois, la 

pĠƌiode de ϵ à Ϯϰ ŵois Ŷ’est pas Đouveƌte paƌ uŶ eǆaŵeŶ sǇstĠŵatiƋue. 
  

« A 9 mois, il n'imitait pas j’ai dit que je voulais aller voir un neuro-pédiatre à Nantes. La 

pédiatre ŵ’a enĐouragée. Il sourit, il regarde. La neuro-pédiatre lui met le drap sur la tête, il 

rigole. Il tourne des roues. Entre 16 et 20 mois, il va faire une séance de kiné par semaine. Je 

ĐoŵŵenĐe à dire auǆ gens ͚’je pense Ƌu’il a un retard, une forŵe d’autisŵe’’, je ne lâĐhe pas et 
ŵon Đonjoint dit ͚’ŵais non, Đ’est toi’’. DonĐ on reprend un rendez-vous à 20 mois. Et là, en 10 

ŵinutes elle a dit d’eŵďlée Ƌu’il y avait un proďlğŵe d’un point de vue soĐial ».  

 

La pƌĠseŶĐe d’uŶ sǇŶdƌoŵe soŵatiƋue peut ġtƌe uŶ faĐteuƌ de ĐoŶfusioŶ et ƌetaƌdeƌ le ƌepĠƌage de 
TSA. EŶ effet, loƌsƋu’uŶ ƌetaƌd de dĠveloppeŵeŶt est ĐoŶstatĠ, Đelui-ci peut être attribué à la 

pathologie soŵatiƋue aloƌs Ƌu’il ƌelğve du TSA.  
 

« Il avait de l’épilepsie dğs la preŵiğre année. Il ne répondait pas à ϭϲ ŵois, je pensais Ƌue 
Đ’était l’épilepsie. Ma ďelle-sœur a dit ͚’il est peut-ġtre autiste ?’’ ŵais la pédiatre ŵ’a rassurée. 
Mais le médecin généraliste de ma mère a dit que les médecins généralistes ne savent même 

pas vers Ƌui orienter pour faire le diagnostiĐ. Alors j’ai dû ŵe fâĐher aveĐ la neuro-pédiatre, 

donĐ elle a dit ok on va prendre ĐontaĐt aveĐ le CAM“P. Mais elle pensait Ƌue Đ’était juste lié à 

l’épilepsie. On a ŵis ϲ ŵois à ġtre aĐĐueillis au CAM“P ». 

 

EŶfiŶ, l’aďseŶĐe de voĐaďulaiƌe paƌtagĠ eŶtƌe les pƌofessioŶŶels et les paƌeŶts suƌ les sigŶes d’aleƌte a 
ĠtĠ souligŶĠe. De ŵġŵe, la dĠfiŶitioŶ des iteŵs de dĠveloppeŵeŶt Ŷ’est pas uŶivoƋue pour les 

diffĠƌeŶts pƌofessioŶŶels de saŶtĠ. AiŶsi, les pĠdiatƌes et les ŵĠdeĐiŶs gĠŶĠƌalistes Ŷ’aǇaŶt pas le 
ŵġŵe Ŷiveau de foƌŵatioŶ à l’oďseƌvatioŶ de l’eŶfaŶt, leuƌ dĠfiŶitioŶ du « pointage » peut varier. En 

effet, le pointage ne consiste pas uniquement à pointer du doigt, mais à pointer en réponse à une 

question pour désigner un objet.  

 

« Ce n’est pas évident Ƌuand on est parent de savoir Ƌu’un enfant doit pointer du doigt, parĐe Ƌue 
ŵġŵe aveĐ des plus grands, aprğs on ouďlie Ƌu’ils ont pointé du doigt. Et on ne sait pas Ƌue Đ’est un 
signe d’alerte. On ne sait pas Đe Ƌue Đ’est Ƌue l’aďsenĐe de ďaďillage ». 

 

DaŶs la ŵesuƌe où les teŵps d’oďseƌvatioŶ eŶ ĐoŶsultatioŶ soŶt ƌĠduits, les ŵĠdeĐiŶs foŶdeŶt eŶĐoƌe 
souvent leur évaluation du développement sur les observations des parents. Des malentendus entre 

les parents et les professionnels peuvent exister et liŵiteƌ l’effiĐaĐitĠ du ƌepĠƌage. AiŶsi, si le ŵĠdeĐiŶ 
et le paƌeŶt Ŷ’oŶt pas la ŵġŵe ĐoŵpƌĠheŶsioŶ de Đe Ƌue sigŶifie « le pointage », il est impossible pour 

le ŵĠdeĐiŶ de savoiƌ si l’eŶfaŶt est Đapaďle ou ŶoŶ d’effeĐtueƌ uŶ poiŶtage, seloŶ les diƌes de Đes 
parents. L’oďseƌvatioŶ diƌeĐte de l’eŶfaŶt au ĐaďiŶet ŵĠdiĐal est iŶdispeŶsaďle, et l’ĠvaluatioŶ de soŶ 
développement ne peut se fonder uniquement suƌ l’iŶteƌƌogatoiƌe de ses paƌeŶts. 
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b. Utiliser des mots simples pour orienter vers les acteurs du diagnostic est 

gage de succès 

 

͞UŶ dĠĐliĐ͟ est souvent décrit par plusieurs parents, entre la phase de pré-repérage et celle du 

repérage. Il a été déclenché par une personne qui a su communiquer son alerte aux parents avec des 

mots simples. De fait, on note la difficulté, voire l’iŵpossiďilitĠ, de nombreux parents à aborder leurs 

inquiétudes auprès des professionnels. Plusieurs parents disent avoir remarqué très tôt de « petites 

choses », des signes ténus qui se succèdent dans le temps, sans pour autant oser en parler en dehors 

du couple. 

 

«. A un an, je ŵe suis aďsentée ƋuelƋues jours et Ƌuand je suis rentrée, il n’a rien ŵanifesté. J’ai 
regardé sur internet – pas de ďravo, pas de pointage, pas d’au revoir – je sentais bien dans le fond 

Ƌue Đela n’allait pas, ŵais j’avais trğs peur de passer pour une ŵğre anǆieuse ». 

 

« Il nous a toujours un peu tracassé, pourtant je ne suis pas du tout une maman angoissée, hein ». 

 

Ces paƌeŶts ƌappoƌteŶt l’iŵpoƌtaŶĐe des expressions simples eŵploǇĠes paƌ Ŷ’iŵpoƌte Ƌuel 
pƌofessioŶŶel de la petite eŶfaŶĐe Ƌui, de ŵaŶiğƌe iŶatteŶdue, tƌaduiseŶt l’iŵpƌessioŶ Ƌu’ils oŶt de 
leur enfant. Les mots simples permettent de ménager les parents, tout en amenant une prise de 

ĐoŶsĐieŶĐe Ƌui leuƌ peƌŵet d’eŶtaŵeƌ ƌapideŵeŶt des dĠŵaƌĐhes. 

 

« ͚’Est-Đe Ƌu’il n’est pas parfois dans sa petite ďulle ?’’ Quand l’O‘L a dit ça, je ŵe suis dit ͚’Là, il faut 
faire ƋuelƋue Đhose’’. Avant j’espérais ġtre en train de ŵ’inƋuiéter pour rien. Aprğs j’ai lanĐé tous les 
rendez-vous’’ ». 

 

« Le pédiatre de PMI ŵ’a dit ͚’Oui, Madaŵe, il y a un proďlğŵe’’. Je ŵe suis dit ͚ouf, je ne suis pas 
folle’’. ;“ilenĐeͿ. C’était dur, ŵais vous voyez, je ŵe suis sentie soulagée par rapport au regard des 

autres ». 

 

« La puéricultrice de la PMI ŵ’a dit ͚’Il est dans son ŵonde’’. “ur le Đoup, j’ai répondu ͚’oui, il est 
autiste’’. “ans savoir. Coŵŵe ça. Mais ça ŵ’a permis de réaliser quelque chose ». 

 

« A un an et demi il pouvait passer une heure sans rien faire, à tripoter du sable. Jusque-là je l’avais 
gardé, parĐe Ƌue dğs Ƌue je partais, il Đriait. DonĐ on ŵ’a dit Ƌue j’étais trop fusionnelle. A deuǆ ans 
et deŵi, il n’était toujours pas propre, donĐ je l’ai ŵis à la ĐrğĐhe trois heures par seŵaine. Et là une 
dame a dit « je pense que vous devez prendre rendez-vous au CMP ou au CAMSP, il y a un souci ». 

Là j’ai ouvert les yeuǆ. Au fond de ŵoi j’avais toujours su, ŵais Đ’était dur de se l’avouer. J’ai appelé 

tout de suite, j’ai pris le premier rendez-vous des deux ». 
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Certains parents ne veulent pas entendre les difficultés repérées par les professionnels de la petite 

enfance ou les professionnels de santé. Pour favoriser la prise de conscience et initier une démarche 

diagnostique au plus vite, il apparaît intéressant de multiplier les interlocuteurs formés et bienveillants 

Ƌui se ƌelaieŶt pouƌ favoƌiseƌ le dialogue. Il s’agit aloƌs de ĐƌĠeƌ uŶ effet d’ĠĐho Ƌui peƌŵettƌa auǆ 
parents de se préparer peu à peu à une démarche de diagnostic et ainsi éviter toute rupture, qui 

retardera encore davantage le diagnostic.   

 

« C’est l’assistante maternelle Ƌui ŵ’a alertée la preŵiğre, elle avait l’iŵpression Ƌu’il 
n’entendait pas. J’ai vu l’ORL et il a dit « il faut voir un spécialiste ». Sans dire pourquoi. Mais 

j’étais trğs ferŵée aussi. Mġŵe pour le CAM“P j’y suis allée d’aďord pour faire plaisir, je pensais 
Ƌu’il n’avait rien, et Ƌue je n’avais pas le teŵps. La pédiatre de la crèche a dit « il y a un 

problème ». Et puis la nounou aussi. J’étais dans le déni total, je le prenais personnelleŵent, je 
ŵe disais « si elle ne veut pas le garder autant Ƌu’elle le dise. Mais j’éĐoutais Ƌuand ŵġŵe. En 
tant Ƌue ŵaŵan je l’idéalisais. Mais j’étais trğs anǆieuse, Đ’était trğs dur, je le vivais très mal. Il 

ŵ’a fallu un an pour aĐĐepter. La psychologue disait « il va falloir penser au diagnostic », et je 

répondais « je ne veux rien savoir. Vous êtes là pour mon enfant, pas pour me psychologiser ».  

 

A l’iŶveƌse, des eǆpƌessioŶs issues du vocabulaire médical et employées pour désigner un signe 

d’aleƌte de tƌouďle du speĐtƌe autistiƋue peuveŶt ġtƌe – eŶ l’aďseŶĐe de dĠfiŶitioŶ – interprétées par 

les paƌeŶts Đoŵŵe uŶ ƌepƌoĐhe. IĐi, l’eǆpƌessioŶ ͞diffiĐultĠ ƌelatioŶŶelle͟, Ŷ’a pas Ġté définie comme 

uŶ tƌouďle de la ĐoŵŵuŶiĐatioŶ de l’eŶfaŶt, et a ĠtĠ Đoŵpƌise paƌ sa ŵğƌe Đoŵŵe uŶe ĐƌitiƋue de ses 
capacités éducatives. 

 

« La pédiatre a dit Ƌue j’élevais ŵal ŵon enfant. Quand elle l’ausĐultait, il se raidissait. Elle a 
parlé de ͚’diffiĐultés relationnelles’’ ŵais Đ’était Đlaireŵent pour dire Ƌu’il y avait un ͚’proďlğŵe 
éduĐatif’’. Et elle nous a orientés vers le CAM“P ». 

 

 

c. Paƌleƌ ĐlaiƌeŵeŶt de suspiĐioŶ de TSA ƌeŶfoƌĐe l’iŵpliĐatioŶ et la 
mobilisation des familles dans la démarche diagnostique  

 

Les résultats de l’ĠvaluatioŶ ŵoŶtƌeŶt Ƌu’il existe des situations spécifiques qui sont plus ou moins 

faciles à gérer. De ces situations, et leur gestion complexe, quelques facteurs de succès sont mis en 

évidence.  

 

Raccourcir les délais de diagnostic est le facteur de succès principal  

 

Certaines équipes pluridisciplinaires de diagnostic (CAMSP et CMP) ont mis en place des modalités 

d’oƌgaŶisatioŶ pour raccourcir les délais d’iŶitiatioŶ d’uŶe dĠŵaƌĐhe diagŶostiƋue pouƌ les eŶfaŶts 
pour lesquels il y a une forte suspicion de TSA. Toutes Đes ĠƋuipes Ŷ’oŶt pas la ŵġŵe appƌoĐhe et 
deux principaux critères fondent la priorisation quand elle existe : l’âge, ainsi les tout-petits avec une 

suspicion de TSA sont privilégiés en Loire-Atlantique par exemple (délai moyen de 19 jours), ou   

l’adƌessage paƌ uŶ pƌofessioŶŶel en Sarthe par exemple (lettre de transmission).  

 

Cependant les groupes de travail ont rappelé que la mission des CAMSP et des CMP Ġtait d’offƌiƌ des 
pƌises eŶ Đhaƌges pƌĠĐoĐes et de pƌoǆiŵitĠ à tous les eŶfaŶts d’uŶ teƌƌitoiƌe Ƌui eŶ avaieŶt ďesoiŶ, la 
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pƌioƌisatioŶ d’eŶfaŶts à ƌisƋue de TSA peut poser un problème éthique vis-à-vis des enfants présentant 

d’autƌes pathologies.  

 

 “e Đentrer sur l’enfant plutôt Ƌue sur la relation parentale permet de sécuriser la phase diagnostique   

 

La première rencontre avec les professionnels de la structure de diagnostic apparait fondamentale. 

Dans ce contexte, un facteur de succès est le fait de ceŶtƌeƌ les ƋuestioŶs suƌ l’eŶfaŶt, et non sur les 

parents. Ainsi, uŶe oďseƌvatioŶ faĐtuelle de l’eŶfaŶt et des ƋuestioŶs s’iŶtĠƌessaŶt à soŶ 
comportement sont appréciées par les parents.  

 

A l’iŶveƌse, les questions et les conseils portant plus suƌ l’attitude des parents que suƌ l’eŶfaŶt peuveŶt 
être vécus comme une remise en cause de leurs capacités parentales.  

 

« Le rendez-vous s’est ŵal passé. Au CMP ils ne posaient pas de Ƌuestions sur ŵon ďéďé, rien sur 
son développement. Que des questions sur nous et sur l’allaiteŵent. On arrivait en ĐonfianĐe et on 
s’est sentis Điďlés. Je n’en ai pas dorŵi pendant ƋuelƋues jours, j’étais stressée, je ŵe reŵettais en 
Ƌuestion. Déjà Đe n’est pas rien d’aller dans des Đentres. On a la trouille d’avoir l’assistante sociale 

sur nous et de ne pas pouvoir quitter le CMP. Au CAMSP en revanche ils nous ont tout de suite posé 

des questions sur notre fils ». 

  

En effet, lorsque l’ĠvaluatioŶ se foĐalise suƌ la ƌelatioŶ paƌeŶt-enfant sans évoquer un possible trouble 

du dĠveloppeŵeŶt, les paƌeŶts peƌçoiveŶt Ƌue l’hǇpothğse des pƌofessioŶŶels est Đelle d’uŶe diffiĐultĠ 
de paƌeŶtalitĠ. L’eŶseŵďle des paƌeŶts paƌtiĐipaŶts soŶt ĐoŶsĐieŶts Ƌue le TSA de leuƌ eŶfaŶt 
complexifie leur mode de communication. Pourtant, loƌsƋue l’ĠvaluatioŶ se foĐalise suƌ leuƌ lieŶ à leuƌ 
enfant, leur déception est double.  

 

D’uŶe paƌt, les tƌouďles de l’eŶfaŶt appaƌaisseŶt iŶĐoŵpƌis, d’autƌe paƌt les paƌeŶts se seŶteŶt ŵis eŶ 
accusation et culpabilisent. Ceci pourrait être un facteur de ƌuptuƌe de suivi au Đouƌs de l’ĠvaluatioŶ 
diagnostique. 

 

« Pendant un an et demi, je devais emmener mon fils au CMP. On était observés, on nous 

donnait des Đonseils sur le Ƌuotidien, ŵais on ne nous disait rien. C’était déliĐat, je ne ŵe 
sentais pas à ma plaĐe. C’était un groupe de ŵaŵans Ƌui avaient un souĐi d’un autre ordre, des 
proďlğŵes d’alĐool, Ƌui n’avaient pas la garde de leur enfant. Ils travaillaient sur le lien 
ŵaternel, j’y allais à reĐulons, je ŵe disais Ƌue l’on n’avançait pas pour ŵon fils. Il n’y avait pas 
de réel diagnostiĐ, la psyĐhiatre pensait Ƌue Đ’était une dépression du nourrisson, parĐe Ƌu’on 
travaillait trop. J’en garde un ŵauvais souvenir. Le dernier rendez-vous a été très dur, il avait 3 

ans et demi. Elle ne nous a pas parlé du trouble autistique. Après avoir quitté le CMP ça a été la 

grosse galère pendant trois mois. Beaucoup de courriers sans réponse, de lettres, de mails. 

Finaleŵent, ƋuelƋu’un a répondu pour nous orienter vers la ďonne assoĐiation. Et le Dr […] a 

posé le diagnostiĐ d’autisŵe sévğre en une heure de rendez-vous. On aurait pu gagner du 

temps pendant les 1 an et demi au CMP. ».  

 

 

 

 



RAPPORT D’EVALUATION DU PARCOURS PRECOCE DES ENFANTS AVEC TSA EN REGION PAYS DE LA LOIRE 

  

        P a g e  | 44 

 

 

 

Formuler aux parents une hypothèse diagnostique de TSA sécurise la mise en place des interventions 

 

D’apƌğs les témoignages, l’aŶŶoŶĐe d’uŶe hǇpothğse diagŶostique est appréciée des parents. D’autaŶt 
plus si une hypothèse de TSA permet de débuter les interventions précoces avant l’oďteŶtioŶ d’uŶe 
évaluation complète finalisée. Ce tǇpe d’annonce doit être suivi d’aĐtes ou d’uŶe iŶfoƌŵatioŶ dĠtaillĠe 
suƌ les ďilaŶs Ƌui voŶt suivƌe et l’iŶtĠƌġt des iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes eǆistaŶtes. Pour minimiser le 

risque de rupture du suivi, pointé par les professionnels dans les groupes de travail, il semble utile de 

proĐĠdeƌ paƌ tâtoŶŶeŵeŶts, afiŶ d’Ġvalueƌ si les familles sont prêtes à entendre une hypothèse 

diagnostique de TSA ou pas. 

 

« La ŵédeĐin du CAM“P a parlé d’autisŵe et de TED dğs le déďut, ça a été hyper dur, hyper dur, 
je ne ŵ’y attendais pas trop trop. Et ŵġŵe si on s’y attend on a Ƌuand ŵġŵe peur pour son 
avenir. Elle disait Ƌu’on en parlait ŵais Ƌu’on ne pouvait pas du tout avoir de Đertitude, je ŵe 
suis dit « ďah il est autiste. “i on ŵ’en parle Đ’est Ƌu’il y a une forte suspiĐion ». Entre teŵps 
j’avais ĐoŵŵenĐé la psyĐhoŵotriĐité, et il a vraiŵent progressé. C’était rassurant pour nous et 
pour les professionnels ». 

 

Pouƌ ĐeƌtaiŶs paƌeŶts, Ƌui s’autoƌiseŶt à poseƌ des ƋuestioŶs, ils dépassent la prudence des 

professionnels de santé en confiaŶt d’eŵďlĠe leuƌs propres hypothèses au médecin. 

 

« Je pense Ƌue le doĐteur ne se serait pas perŵis de ŵe le dire si je n’avais pas posé le ŵot : je 

pense Ƌu’il y a un proďlğŵe d’autisŵe’’. Aprğs une heure de rendez-vous le doĐteur a dit, ͚’je ne 
pense pas que vous vous trompiez, mais plusieurs rendez-vous seront néĐessaires pour affiner’’. 
J’étais soulagée, j’ai su Ƌue je n’étais pas à côté de la plaque ». 

 

Pouƌ d’autƌes Ƌui Ŷe s’autoƌiseŶt pas à aŶŶoŶĐeƌ leuƌ pƌopƌe hǇpothğse diagŶostiƋue, Đette pƌudeŶĐe 
professionnelle est critiquable. Ils considèrent Ƌu’elle est excessive et entretient le tabou sur 

l’autisŵe. 

« J’aiŵerais Ƌue Đela Đhange pour les parents futurs, parĐe Ƌue Ƌuand on y va Đ’est Ƌuand 
ŵġŵe Ƌu’on sent Ƌu’il y a ƋuelƋue Đhose Ƌui ne va pas, Ƌu’il n’est pas norŵal. Mġŵe si Đ’est 
dur à entendre, Đe n’est pas ƋuelƋue Đhose Ƌui se réĐlaŵe ». 

« Il faut une transparence de communication, ne pas hésiter à parler du problème, même en 

Đas de doute. On perd du teŵps Ƌuand on ne nous dit pas les Đhoses. D’aĐĐord Đertains parents 

ont des œillğres et ne veulent pas voir les Đhoses. Mais Đ’est un ŵal pour un ďien. ». 

« A un ŵoŵent donné il faut savoir. Et puis Đ’est ridiĐule parĐe Ƌue Ƌuand on fait des ďilans, on 
sait bien. ». 
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Bien que certains professionnels rencontrés craignent qu’uŶe aŶŶoŶĐe d’hypothèse diagnostique 

d’autisŵe marque iƌƌĠveƌsiďleŵeŶt les paƌeŶts et l’eŶfaŶt, les familles ayant participé à cette 

évaluation ont déclaré être en capacité de distinguer une hypothèse diagnostique – avant le début de 

l’ĠvaluatioŶ– d’uŶe annonce de diagnostic provisoire de TSA, à son issue. Parmi elles, aucune Ŷ’a 
iŶteƌƌoŵpu uŶ suivi loƌsƋu’uŶe hǇpothğse de TSA a ĠtĠ ĠvoƋuĠe. DuƌaŶt l’atteŶte des ƌĠsultats de 
l’ĠvaluatioŶ, le fait d’avoiƌ paƌtagĠ l’ĠvoĐatioŶ d’uŶe hǇpothèse avec les professionnels permet à 

certains parents de se préparer en se sentant moins seuls.     

  

« Il a fallu plusieurs séances, beaucoup de questions, beaucoup de bilans, mais pas de réponses. 

J’avais posé la Ƌuestion de l’autisŵe ŵais on ŵ’avait dit Ƌue Đ’était trop tôt… Alors moi, je 

préfère attendre et être sûre, plutôt qu’on ŵ’annonĐe ƋuelƋue Đhose et Ƌue Đe soit à Đôté de la 
plaque ». 

 

« Je pensais à l’autisŵe ŵais je ne voulais pas en parler, parĐe Ƌu’en parler ça voulait dire Ƌue 
ça devenait réel. Le doĐteur a proposé une oďservation, donĐ je n’étais plus seule, elle 
partageait mon inquiétude, même sans les mots. Au bout de plusieurs rendez-vous 

d’oďservation on a refait le point aveĐ le doĐteur, en faŵille. Elle a dit ͚’signe d’alerte de trouďle 
autistiƋue’’ tout en disant Ƌu’il était trop petit pour poser un diagnostiĐ ». 

 

 

Parler d’autisme permet aux parents de se mobiliser 

 

Dans les groupes de travail, certains pédopsychiatres ont décrit la manière dont leur positionnement 

avait ĠvoluĠ. Aujouƌd’hui ils foƌŵuleŶt auǆ paƌeŶts uŶe hǇpothğse diagŶostiƋue de TSA aloƌs 
Ƌu’aupaƌavaŶt ils pƌoposaieŶt de dĠďuteƌ des iŶteƌveŶtioŶs saŶs la ŵeŶtionner. Ils appellent ou 

eŶvoieŶt uŶ Đouƌƌieƌ au ŵĠdeĐiŶ gĠŶĠƌaliste et/ou au pĠdiatƌe de l’eŶfaŶt afiŶ de les teŶiƌ iŶfoƌŵĠs de 
la situatioŶ de l’eŶfaŶt. La relation familles-professionnels en est renforcée. 

 

SeloŶ ĐeƌtaiŶs paƌeŶts d’eŶfaŶts aveĐ TSA, le terme de Trouble Envahissant du Développement (TED) 

est peu paƌlaŶt et ĐoŶstitue uŶ euphĠŵisŵe d’autisŵe. Ce constat a été partagé par les représentants 

de parents lors des groupes de travail. Le diagnostic de TED, par sa signification floue, maintiendrait 

les paƌeŶts eŶ suspeŶs. A l’iŶveƌse, l’hǇpothğse diagŶostiƋue d’autisŵe ou de TSA doŶŶe uŶe ideŶtitĠ 
sociale forte aux troubles et permet aux parents de se mobiliser.  

 

 « C’est le CAMP“ Ƌui a diagnostiƋué l’autisŵe offiĐielleŵent. D’aďord le pédopsyĐhiatre du CMP 

parlait de pathologie, puis au fil des ŵois de TED en disant Ƌue l’autisŵe était dedans, et 
ŵaintenant elle dit ͚’T“A’’. Bon, pour ŵoi Đ’est de l’autisŵe tout Đourt. On savait Ƌu’elle était autiste 
avant d’aller en pédopsyĐhiatrie ».  
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Mais selon certains professionnels, il est difficile de trouver les bons mots : 

 

« Avec le trouble envahissant du développement, les parents comprenaient que leur enfant était 

envahi par quelque chose. Avec le trouble du spectre autistique, les enfants pensent parfois Ƌue l’on 
parle de fantômes. Mais l'effet social est également à prendre en compte. Certains parents 

rapportent que leurs voisins ne comprennent pas TED. Alors Ƌue lorsƋue l’on parle d’autisme, les 

gens comprennent ».  

 

Il est à noter que ce flou est eŶtƌeteŶu paƌ le Đodage de l’aĐtivitĠ eŶ PMSI, Ƌui se fait daŶs 
l’eŶseŵďle des ĠtaďlisseŵeŶts puďliĐs seloŶ la ĐlassifiĐatioŶ CIM-ϭϬ. L’autisŵe appaƌtieŶt auǆ 
͞Tƌouďles eŶvahissaŶts du dĠveloppeŵeŶt͟ ;le Đode ĐoƌƌespoŶdaŶt est F.ϴϰͿ daŶs la CIM-10, alors que 

le teƌŵe de TSA ͞Tƌouďle du SpeĐtƌe AutistiƋue͟ – proposé par le DSM V - Ŷ’eǆiste pas daŶs Đette 
classification. Quotidiennement, les professionnels de santé emploient donc deux vocabulaires 

diffĠƌeŶts, seloŶ Ƌu’ils paƌleŶt aveĐ des paƌeŶts ou Ƌu’ils ƌeŵplisseŶt leuƌ ƌappoƌt d’aĐtivitĠ. L’ĠĐheĐ 
ƌelatif à uŶifieƌ le voĐaďulaiƌe eŵploǇĠ pouƌ paƌleƌ d’autisŵe Ŷe ƌelğve doŶĐ pas uŶiƋueŵeŶt de 
l’aĐtualisatioŶ des ĐoŶŶaissaŶĐes des pƌofessioŶŶels. Cet eŶjeu d’uŶifiĐatioŶ et de tƌaŶspaƌeŶĐe se 
heurte aux contraiŶtes d’uŶe aĐtivitĠ adŵiŶistƌative à la Đhaƌge des pƌofessioŶŶels ŵais le plus 
souvent méconnue des parents.  

 

A l’inverse, teŵporiser Đontre l’avis des parents n’est pas ĐonstruĐtif  

 

Les hésitations des professionnels sur la démarche diagnostique à adopter suscitent une impression 

de perte de temps voire de résistance passive du point de vue de plusieurs parents interrogés. Ce 

seŶtiŵeŶt d’iŶeƌtie entraîne un risque de rupture de parcours. 

 

« Dès ses 18 mois la pédiatre avait évoqué un TSA. Mais au CAMSP ils ne nous ont pas dit dès le 

déďut Ƌu’ils ne feraient pas de diagnostiĐ avant ϯ ans ! Et puis on dit Ƌue les interventions 
précoces aident à progresser. Et quand il progresse avec, ils pensent Ƌu’il progresse tout seul et 
donĐ Ƌu’il n’a pas de T“A. Bon, si vraiŵent ils refusent de faire l’ADI et l’ADO“ on ira à Paris ou à 
Tours ».    

 

« La sous-direĐtriĐe de la ĐrğĐhe était forŵée à l’autisŵe et ŵ’a orientée vers une orthophoniste 
formée. Elle est venue faire des oďservations à la ŵaison et a vu Ƌu’il avait des trouďles 
autistiƋues, ŵais elle a dit Ƌu’elle ne pouvait rien faire tant Ƌu’elle n’avait pas d’ordonnanĐe du 
CAMSP. L’orthophoniste a dit Ƌu’il faudrait se ďattre pour avoir un ďilan diagnostique de TSA. Il 

a fallu plus de 9 ŵois pour le faire au CAM“P. La pédopsyĐhiatre pensait Ƌue l’ABA était de la 
ŵaltraitanĐe. Il y avait une plaĐe en UEMA Ƌu’on n’a jaŵais eu faute de diagnostiĐ. Je suis trğs 
déçue du CAM“P, j’en ai souffert Đar rien n’a été ŵis en plaĐe alors Ƌue j’avais ďeauĐoup 
d’attentes. Le refus de diagnostiƋuer parĐe Ƌue Đ’est trop tôt alors Ƌu’il avait déjà ϯ ans, le refus 
de l’orientation ABA alors Ƌue tous les ĐertifiĐats étaient en rğgle aveĐ des neuro-pédiatres de 

Nantes et de Paris. Le diagnostic peut être précoce ! ».     

 

« J’ai fini par deŵander une plaĐe en UEMA pour avoir le diagnostiĐ, ŵġŵe si je ne pensais pas 
mettre mon fils en UEMA. Du coup le pédopsy a donné le diagnostic ».  
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D’autƌes paƌeŶts poiŶteŶt Ƌue Đette prudence reflète les craintes des professionnels et non les leurs. 

Aloƌs Ƌue les pƌofessioŶŶels ĐƌaigŶeŶt d’ĠvoƋueƌ uŶ diagŶostiĐ Ƌu’ils saveŶt ďouleveƌsaŶt, Đes paƌeŶts 
ont déjà conscience des démarches à accomplir pour pallier le handicap de leur enfant. 

« Le CAM“P était trğs frileuǆ pour faire des oďservations à Đet âge. C’est vrai Ƌue les tests sont 
faits pour des enfants plus âgés, mais on tournait en rond, ça n’avançait pas. Je voulais Ƌu’on se 
ďouge, Ƌu’on la fasse Đette oďservation. J’ai dit je vais appeler le C‘A. Alors on a fait l’ADO“ et 
l’ADI. J’ai eu Đette iŵpression Ƌue j’y serais enĐore si je n’avais pas deŵandé le diagnostiĐ. J’ai 
dit au doĐteur [du CAM“P] ͚’ŵoi je veuǆ Ƌu’il rentre à l’éĐole, il faut arrġter de dire TED Đ’est 
flou, la MDPH ne donnera rien. J’aurai plus de poids si je dis ŵon fils est autiste, j’ai ďesoin de 
l’AV“͟. Il faut s’y prendre en avanĐe la MDA Đ’est ϲ ŵois pour l’oďtenir. […] J’ai l’iŵpression 
Ƌu’ils nous prenaient tout douĐeŵent, de peur de nous ďrusƋuer. Liŵite j’avais l’iŵpression 
Ƌu’elle s’attendait à Đe Ƌue je pleure à ĐhaƋue fois. J’avais l’iŵpression de lui dire à ĐhaƋue fois 
Ƌue j’étais ĐonsĐiente de son handiĐap ŵais Ƌu’il faut avanĐer, Ƌu’il faut Ƌu’on se ďatte, Ƌue 
Đ’est son avenir Ƌui Đoŵpte. Le CAM“P n’est pas formé ». 

 

InĐlure les pğres et l’entourage dans la déŵarĐhe diagnostiƋue  

 

L’aďseŶĐe de pƌĠpaƌatioŶ des pğƌes à l’aŶŶoŶĐe du diagŶostiĐ loƌs du paƌĐouƌs pƌĠĐoĐe appaƌait 
problématique. En effet, le parent qui reste à distance du parcours de soin peut demeurer dans 

l’iŶĐoŵpƌĠheŶsioŶ des diffiĐultĠs de l’eŶfaŶt et de l’iŶƋuiĠtude du paƌeŶt le plus iŵpliƋuĠ daŶs Đette 
dĠŵaƌĐhe. Paƌŵi les paƌtiĐipaŶts à Đette ĠvaluatioŶ, il s’agit eǆĐlusiveŵeŶt des pğƌes. DaŶs l’iŶteŶtioŶ 
bienveillante de les rassurer, les pğƌes ďaŶaliseŶt souveŶt l’iŶƋuiĠtude des ŵğƌes. DuƌaŶt Đette 
période de pré-repérage, ils restent par ailleurs à distance de la démarche diagnostique et ne sont pas 

eŶ ŵesuƌe de peƌĐevoiƌ l’iŶƋuiĠtude voilĠe des pƌofessioŶŶels :  

 

« Je n’ai pas l’iŵpression Ƌu’on ait perdu du teŵps. Enfin juste au déďut, Đ’est de ŵa faute, je ŵe 
suis dit Ƌue ça allait le faire, j’aurais dû éĐouter ŵa feŵŵe. On a perdu trois ŵois. Ensuite ça s’est 
bien déroulé ». 

« Les papas ne comprennent pas pourquoi les mamans s’inƋuiğtent. DonĐ les ŵaŵans se disent 
aussi ďon ͞le papa est là aussi pour ŵe reŵettre à ŵa plaĐe, Đ’est d’aĐĐord͟. J’allais voir la pédiatre 
tous les mois, elle me disait des choses à demi-ŵots ͞Vous ne vous inƋuiétez pas plus Ƌue ça pour lui 
? Ce serait ďien de Đonsulter͟. Quand je voyais la pédiatre j’étais seule aveĐ elle, alors je n’osais pas 
dire Ƌue j’étais trop inƋuiğte parĐe Ƌue ŵon ŵari à la ŵaison disait Ƌue ça allait. Pour ŵon Đonjoint, 
tant Ƌue le ŵot n’était pas dit, il disait ͞tant Ƌu’on ne ŵe l’a pas dit, je n’y Đrois pas͟, et je ŵe disais 
͞on perd du teŵps͟. C’était la pire période, de deŵander et de ne pas avoir le mot ».  

 

LoƌsƋu’ils se soŶt teŶus à distaŶĐe des pƌofessioŶŶels de saŶtĠ duƌaŶt la phase d’aleƌte et de ƌepĠƌage 
du TSA, l’aŶŶoŶĐe du diagŶostiĐ s’avğƌe paƌtiĐuliğƌeŵeŶt ďƌutale pouƌ ĐeƌtaiŶs pğƌes, là où les ŵğƌes – 

eŶĐoƌe souveŶt le seul paƌeŶt eŶ Đhaƌge du suivi ŵĠdiĐal de l’eŶfaŶt – sont préparées par un parcours 

de consultations successives. 

 

« Quand on ŵe l’a dit j’ai été soulagée. Par contre pour le papa ça a été très compliqué, il est allé 

voir le ŵédeĐin pour prendre des antidépresseurs, ça l’a affeĐté, il a eu du ŵal à aĐĐepter tout de 
suite. Il n’était pas assez renseigné sur tout Đe Ƌui eǆistait pour les enfants autistes ». 

« Mon conjoint est tombé de très haut, il est en dépression depuis, sous antidépresseur ». 
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CeƌtaiŶs paƌeŶts oŶt souligŶĠ l’intérêt de la documentation écrite, dès la phase de repérage. Une 

brochure peut ainsi être remise le soir au parent absent de la consultation.  

 

« Mġŵe s’il n’y a pas énorŵéŵent de Đhoses éĐrites sur la ďroĐhure, on peut au ŵoins la ŵontrer le 

soir au compagnon, au papa ». 

 

En effet, de Ŷoŵďƌeuǆ pğƌes, s’ils se tieŶŶeŶt le plus souveŶt à distaŶĐe de la phase de ƌepĠƌage, soŶt 
très iŶvestis apƌğs l’aŶŶoŶĐe.  

 

« Le savoir, ça a renforcé notre couple, il a fait beaucoup de recherches sur la méthode Denver ». 

« Mon ŵari ça l’a soulagé de savoir, et on est dans l’aĐtion aprğs Đoŵŵe ça ». 

Enfin, l’aŶŶoŶĐe de l’hǇpothğse diagŶostiƋue peƌmet aussi à l’eŶtouƌage de se ŵoďiliseƌ autouƌ des 
paƌeŶts d’eŶfaŶts aveĐ TSA.  

 

 « Ne rien dire Đ’est hyper violent. Mġŵe si l’entourage est ďienveillant, ŵġŵe si Đ’est vraiŵent pour 
encourager, en fait on repousse le problème. Mon enfant il est porteur de handiĐap, Đ’est dur ŵais 
on avance tous dans le même sens. Là, ŵon Đonjoint s’est ŵoďilisé, il est venu à tous les rendez-

vous. Et maintenant on peut en parler librement. A Noël, on peut en parler ensemble, on appelle un 

chat un chat. Si on ne dit pas les choses aux gens ils peuvent penser que Đ’est un proďlğŵe 
d’éduĐation ». 

 

Prendre en Đoŵpte les diagnostiĐs différentiels et l’iŵpaĐt de la vulnéraďilité 

 

Lorsque les faŵilles d’eŶfaŶts adƌessĠs pouƌ des tƌouďles de la ĐoŵŵuŶiĐatioŶ et de la ƌelatioŶ sont 

concernées par une vulnérabilité (précarité socio-économique et des difficultés relationnelles et 

éducatives) leur accompagnement apparait plus complexe. Dans ces familles, ĐeƌtaiŶs sigŶes d’aleƌte 
non spécifiques de TSA peuvent disparaître en quelques semaines lorsque les parents sont soutenus 

pour stimuler leur enfant. Les ĠƋuipes ĐoŶĐeƌŶĠes paƌ Đes puďliĐs souligŶeŶt l’iŶtĠƌġt de ƌĠaliseƌ 
quelques consultations (au minimum deux) avaŶt d’ĠvoƋueƌ le ďilaŶ. Ce temps de soutien à la 

paƌeŶtalitĠ peƌŵet d’Ġviter des tests diagnostiques à des enfants dont les difficultés relationnelles 

tƌaŶsitoiƌes oŶt uŶiƋueŵeŶt l’alluƌe d’uŶ TSA.  

 

Les associations de parents, un outil du parcours parŵi d’autres  

 

Si le Đhaŵp de l’autisŵe voit se Đƌistalliseƌ des teŶsioŶs eŶtre certaines associations et les 

professionnels, cette évaluation a montré une réalité plus complexe. Pour les parents qui y font appel, 

les associations, ne sont pas un facteur de rupture du parcours, mais un lieu de dialogue sur 

l’hǇpothğse de l’autisŵe, avant même que le diagnostic ne soit établi. 

 

« J’ai Đonnu l’assoĐiation par une Đousine. Ils donnent ďeauĐoup d’inforŵations. A l’eǆtérieur, 
Đ’est dur d’en avoir. L’assoĐiation ne nous a jaŵais ŵenti. Ils ont aĐĐepté Ƌue je vienne, ŵġŵe 
sans le diagnostiĐ posé. Ils n’ont jaŵais donné de diagnostiĐ, ŵais ils nous ont donné des pistes 

pour savoir où nous renseigner ». 
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L’assoĐiatioŶ peƌŵet aloƌs de dĠĐƌǇpteƌ le sǇstğŵe de saŶtĠ, de paƌleƌ de l’hǇpothğse diagŶostiƋue et 
d’aiguilleƌ les paƌeŶts suƌ les dĠŵaƌĐhes à eŶtƌepƌeŶdƌe pouƌ oďteŶiƌ les ŵeilleuƌes interventions. 

 

« C’est l’assoĐiation qui ŵ’a aidée. Ils ŵ’ont appris Đoŵŵent on diagnostiƋuait un autisŵe. Je 
suis revenue au CAMSP en disant : je sais Ƌu’il eǆiste des oďservations, quand est-Đe Ƌu’on les 
fait ? » 

 

 

d. La ŵise eŶ œuvƌe des interventions précoces est favorisée par la synergie 

d’aĐtioŶs eŶtƌe paƌeŶts et pƌofessioŶŶels 

 

L’idĠe Ƌue les iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes aŵĠlioƌeŶt le dĠveloppeŵeŶt du jeuŶe eŶfaŶt iŶĐite les paƌeŶts 
interrogés à désirer agir vite pour le stimuler. Cette nouvelle responsabilitĠ s’aĐĐoŵpagŶe de ĐƌaiŶtes : 
les parents ne sont jamais certains de suffisamment stimuler leur enfant. En retour, ils peuvent être 

dĠçus Ƌue les pƌofessioŶŶels Ŷe pƌeŶŶeŶt pas autaŶt d’iŶitiatives Ƌu’euǆ. 

 

« Toutes les initiatives on les a prises nous-même, il y a une grosse inertie. Malgré un consensus 

sinĐğre sur le dépistage préĐoĐe, le passage à l’aĐtion est diffiĐile. Personne ne Đonseille le 
recours au libéral, aux associations, aux formations, au Denver à la maison. Et après coup, tout 

le monde dit « oui, vous avez ďien fait ». Mais Đ’est un peu ŵou. Tout a été sous-entendu : le 

fait Ƌue j’aie pris le parti Ƌu’il était autiste, le fait de me lancer dans le Denver ». 

 

La plupart des récits de parents recueillis pour cette évaluation décrivent la mise en place 

d’iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes Đoŵŵe ƌelevaŶt eŶĐoƌe du ƌegistƌe de la lutte. CeƌtaiŶs diseŶt devoiƌ 
endosser un rôle « d’haƌĐeleuƌ » pour faire avancer leurs démarches.  

 

« S’il faut harĐeler, et ďien, je harĐğle. J’ai déjà dû faire des reĐours à la CDAPH, je vais droit au 
ďut. […] Je ŵe dispute pour Ƌue le PEC“ soit ŵis en plaĐe, le Đahier, le tiŵer. Mġŵe aveĐ le prof 
aveĐ Ƌui je ŵ’entends ďien. Ils sont ďien les profs, ils les font bien avancer, mais on doit quand 

même se battre pour tout ». 

 

« On a dû faire pression non-stop entre juin et oĐtoďre pour le renouvelleŵent d’AV“. Tout le 
ŵois d’août et de septeŵďre j’ai dû appeler deux ou trois fois par jour une dame qui a la fin ne 

voulait plus ŵe répondre. Je n’en veuǆ pas à la daŵe en partiĐulier ŵais je devais la harĐeler ». 

 

D’autƌes ĠvoƋueŶt ĐoŵďieŶ ils doiveŶt s’eŶtouƌeƌ des ŵeilleuƌs alliĠs paƌŵi les pƌofessioŶŶels pour 

défendre leur cause et faire avancer la prise en charge de leurs enfants. 

 

« La MDPH a refusé l’ABA. J’ai dû aller voir le Dr […] Ƌui a soutenu la deŵande. J’ai dû prendre 
un avoĐat pour aller ŵe défendre à la CDAPH. Il est à l’ABA depuis la rentrée et il fait beaucoup 

de progrès ». 

 

« La deŵande de PCH est refusée à 99% avant ϰ ans. J’ai eu un refus, j’ai fait un reĐours, et on 
a eu un avis favoraďle. L’assistanĐe soĐiale du CAM“P a pris notre situation en pitié, on a fait 
des déplaĐeŵents enseŵďle. Elle ŵ’a beaucoup, beaucoup aidée ». 
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Ce ĐoŶstat suggğƌe Ƌue les eŶfaŶts de paƌeŶts doŶt l’iŶsistaŶĐe ou la ĐoŶŶaissaŶĐe du sǇstğŵe de 
santé sont moindres, pourraient bénéficier plus tardivement des interventions et occasionner ainsi 

une perte de chances.  

 

L’eǆigenĐe de ďilans diagnostiƋues Đoŵplets pour oďtenir une notifiĐation d’entrée dans Đertaines 
structures médico-sociales est considéré comme un obstacle par de nombreux parents 

 

AfiŶ d'eǆaŵiŶeƌ les deŵaŶdes des faŵilles, la ĐoŵŵissioŶ des dƌoits et de l’autoŶoŵie des peƌsoŶŶes 
handicapées (CDAPH) requiert les bilans diagnostiques et donc un diagnostic de TSA. Même si la 

CDAPH examine les dossiers dans de brefs délais, la nécessité d'avoir complété le bilan fait encore 

obstacle à l'entrée de certains enfants au SESSAD très précoce. Ce constat Ŷ’est toutefois pas paƌtagĠ 
paƌ l’eŶseŵďle des pƌofessioŶŶels iŵpliƋuĠs daŶs le paƌĐouƌs, Ƌui ƌappelleŶt Ƌue le SESSAD tƌğs 
précoce a vocation à recevoir exclusivement des enfants atteints de TSA. Par ailleurs, les 

professionnels soulignent le paradoxe entre la nécessité de produire un bilan complet précoce, et 

l’aďseŶĐe de validitĠ de ĐeƌtaiŶs outils à uŶ jeuŶe âge, tel l’ADI avaŶt ϯ aŶs. 
 

« C’est doŵŵage de dire Ƌu’il faut éliŵiner tous les autres diagnostiĐs avant de parler 
d’autisŵe. Cela fait perdre du teŵps pour les ĐertifiĐats et les interventions précoces ». 

 

Cette étude révèle combien les parents participants sont demandeurs de pouvoir débuter des 

iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes dğs le soupçoŶ de tƌouďle du speĐtƌe autistiƋue, avaŶt ŵġŵe la ŵise eŶ œuvƌe 
de l’ĠvaluatioŶ et l’aŶŶoŶĐe d’uŶ diagŶostiĐ pƌovisoiƌe. Paƌtiƌ de l’hǇpothğse du TSA et teŶteƌ uŶe 
intervention précoce ne peut pas nuire, selon eux. Ils attendent des professionnels Ƌu’ils essaieŶt des 
interventions, au risque de commettre des erreurs de jugement sur la nature du trouble. 

 

« Il faut prendre le risque de se tromper. Ça ne met pas sa vie en danger de se tromper de 

diagnostic, on ne donne pas de médicament, on ne fait que des séances de psychomotricité ». 

  

« Je suis agacée parce que ce sont les interventions précoces qui le font progresser, alors que 

les psys pensent Ƌu’il progresse tout seul et Ƌue du Đoup il n’a pas de T“A. Je préfğre Ƌu’ils se 
troŵpent ŵais Ƌue l’enfant progresse. C’est juste des papiers pour ŵoi ». 

 

Les difficultés des CAMSP et CMP à recruter des professionnels, notamment orthophonistes, compliquent 

davantage la ŵise en œuvre d’interventions préĐoĐes 

 

Les CAMSP et les CMP ont des difficultés à recruter des orthophonistes pour proposer des 

interventions précoces aux enfants Ƌu’ils accueillent. Cette pénurie conduit de nombreux parents à 

s’adƌesseƌ à un orthophoniste libéral. Toutefois, cette prise en charge partagée avec la structure Ŷ’est 
pas toujouƌs validĠe paƌ la Caisse Pƌiŵaiƌe d’AssuƌaŶĐe Maladie, oĐĐasioŶŶaŶt uŶ dĠfaut de 
remboursement des soins.  

« On pensait Ƌu’on pourrait Đhoisir une orthophoniste et se faire reŵďourser ensuite. Mais Đ’est 
le SES“AD Ƌui doit tout Đoordonner et ils attendent de trouver une Ƌui est forŵée à l’autisŵe. 
DonĐ depuis ϲ ŵois ils ĐherĐhent ŵais il n’y en a pas. C’est trğs ĐoŵpliƋué Ƌue Đe soit euǆ Ƌui 
s’en oĐĐupent. On a l’impression de perdre du temps ». 
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Par ailleurs, des conventions entre structures et orthophonistes existent mais Ŷe ĐoŶĐeƌŶeŶt Ƌu’uŶ 
Ŷoŵďƌe liŵitĠ d’eŶfaŶts. Les pƌofessioŶŶels teŶteŶt à l’heuƌe aĐtuelle de distinguer les difficultés de 

recrutement des orthophonistes des requêtes des parents qui souhaiteraient obtenir une prise en 

Đhaƌge eŶ liďĠƌal de pƌestatioŶs Ŷe ďĠŶĠfiĐiaŶt pas à d’uŶ ƌeŵďouƌseŵeŶt par l’AssuƌaŶĐe ŵaladie. Le 
développement des pôles de compétences et de prestations externalisées (PCPE) est une solution 

nouvelle pƌoposĠe paƌ l’Etat pour teŶteƌ d’appoƌteƌ des ƌĠpoŶses à Đe souhait.  

 

Plus Ƌu’une éĐoute ďienveillante, les parents attendent une guidanĐe ĐonĐrğte tout au long du parcours 

 

Une différence entre des interventions proposées au domicile et celles proposées par certains 

établissements publics de santé peuvent occasionner des ruptures de prise en charge, surtout 

loƌsƋu’elles dĠŶoteŶt uŶ jugeŵeŶt des pƌofessioŶŶels Ƌui va à l’eŶĐoŶtƌe des souhaits foƌŵulĠs paƌ les 
parents. 

 

« Le CMP ne correspondait pas à nos attentes. On avait cette impression de temps perdu, de ne 

pas ġtre entendus. A la ŵaison, Đ’était la ďagarre pour Ƌu’il devienne propre, on ŵettait des 
interventions éduĐatives à doŵiĐile pour Ƌu’il soit propre. Et au CMP ils lui ŵettaient des 
couches ! Ils allaient dans son sens au lieu de le stimuler pour le tirer vers le haut. En plus, ils 

donnent l’iŵpression que la mère est en faute ». 

 

A l’iŶveƌse, la ĐoŶtiŶuitĠ des iŶteƌveŶtioŶs et la peƌĐeptioŶ de soutieŶ, d’eŶteŶte et de ĐollaďoƌatioŶ 
avec les professionnels sont une source de satisfaction. Le fait d’eǆpliĐiteƌ le dĠtail de ĐhaĐuŶe des 
ŵĠthodes ;oƌthophoŶiste, pĠdopsǇĐhiatƌe, CMPͿ est appƌouvĠ paƌ les paƌeŶts. L’iŵpoƌtaŶĐe des 
contacts par mail est à noter : 

 

« Il y a un point mensuel avec le doĐteur. ChaĐun note Đe Ƌui s’est passé au Đentre, je note Đe 
Ƌui s’est passé à la ŵaison ». 

 

« Je suis contente du CMP. On est présents, on se sent soutenus, si on a des questions je peux 

envoyer un mail au docteur ou à la psychomotricienne et je ne me sens pas perdue ». 

 

La satisfaction des parents est importante lorsque les priorités sont co-construites avec les 

professionnels. Les diŵeŶsioŶs du dĠveloppeŵeŶt de l’eŶfaŶt illustƌĠes paƌ uŶe aŶalogie d’âge 
apparaissent parlantes pour les parents. Ainsi, lorsque toutes les interventions ne sont pas disponibles 

ou loƌsƋue l’eŶfaŶt est fatigaďle, Đes aŶalogies pouƌƌaieŶt faĐiliteƌ la Đo-construction de priorités.  

 

 « Il a ϯ ans aujourd’hui et un niveau de langage de ϭ an, alors Ƌu’il a niveau ŵotriĐité de Ϯ ans 
et deŵi. Du Đoup Đ’est Đlair, on sait Ƌu’on va travailler plutôt sur le langage ». 

 

« On a vu que le retard était surtout sur le langage, donc comme le planning était surchargé, on 

a priorisé l’orthophoniste par rapport à la psyĐhoŵotriĐité. ParĐe Ƌu’il est petit et Ƌu’il a besoin 

de faire la sieste aussi ». 

 

« AveĐ l’AssoĐiation j’ai pu faire un ďilan en oďservation Đonjointe, aveĐ des sĐores selon l’âge. 
Selon le score on va se concentrer sur telle ou telle dimension ». 
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L’iŶtĠƌġt de Đes analogies en termes d’âge de dĠveloppeŵeŶt, oďteŶues aveĐ la Batteƌie d’EvaluatioŶ 
Cognitive et Socio-émotionnelle (B.E.C.S.), a été souligné par les professionnels également.  Elles 

permettent aux parents de mieux ĐoŵpƌeŶdƌe leuƌ eŶfaŶt, d’ġtƌe aĐteuƌ de la pƌise eŶ Đhaƌge et 

d’Ġviteƌ tout dĠĐalage iŵpoƌtaŶt eŶtƌe le dĠveloppeŵeŶt ƌĠel de l’eŶfaŶt et les pƌojets paƌeŶtauǆ. 
Toutefois, ces analogies peuvent également être ressenties comme très brutales paƌ d’autƌes paƌeŶts. 
Enfin, pƌioƌiseƌ ĐeƌtaiŶs doŵaiŶes d’iŶteƌveŶtioŶ Đoŵŵe l’oƌthophoŶie paƌ ƌappoƌt à d’autƌes, eŶ se 
ďasaŶt suƌ des aŶalogies d’âges de dĠveloppeŵeŶt, peut se révéler inopérant. En effet, le 

développement du langage ne signifie pas uniquement être capable de nommer : le "langage" est un 

Đadƌe plus laƌge de ĐoŵŵuŶiĐatioŶ et d’autƌes pƌofessioŶŶels, comme les psychomotriciens, peuvent 

intervenir. 

 

L’attente d’une guidanĐe parentale fondée sur des Đonseils Đoncrets est forte 

 

Les parents participants sont satisfaits des ĐoŶseils ĠduĐatifs pƌĠĐis des pƌofessioŶŶels d’uŶe sĠaŶĐe 
suƌ l’autƌe. Ces conseils portent sur le matériel employé, les consignes et le niveau de progression de 

l’eŶfaŶt. Ils permettent aux parents de pouvoir appliquer la même méthode à la maison :  

  

« Je ŵe transforŵe en psyĐhoŵotriĐienne pour ŵa fille. J’assiste auǆ séanĐes et je Đontinue à la 
maison. Je la stimule, je fais de la pâte à modeler, des activités manuelles ». 

 

« Mġŵe s’il ne parle pas, on arrive à ĐoŵŵuniƋuer aveĐ lui, Đ’est vraiŵent super, il arrive à se 
faire Đoŵprendre par les signes. L’orthophoniste nous a donné la photoĐopie des signes, donĐ 
on fait le Makaton à la maison pour partager les mêmes signes. A la maison on est au niveau 2, 

et Đhez l’orthophoniste on est au niveau 3 ». 

 

 Les parents se saisissent des interventions précoces effectuées par les professionnels comme autant 

de foƌŵatioŶs iŶfoƌŵelles, saŶs atteŶdƌe d’Ǉ ġtƌe iŶĐitĠs.  

 

« A l’HDJ ils sont trğs professionnels. C’est aussi iŵportant pour euǆ de savoir Đe Ƌu’il se passe 
à la ŵaison Ƌue pour ŵoi de savoir Đoŵŵent ça se passe à l’HDJ. On ŵ’a dit, il a fait du vélo à 
roulette à l’HDJ, il a Ƌuitté le triĐyĐle. “i je ne savais pas je n’aurais rien tenté. Je suis allée lui 

acheter un vélo à roulettes ». 

 

« J’ai vu les piĐtograŵŵes à un rendez-vous alors j’en ai faďriƋué et aĐheté ƋuelƋues-uns. J’ai 
pris l’initiative et aprğs on ŵ’a dit ͚’Oui, Đ’est ďien Madaŵe’’. Mais Đ’est aprğs Đoup, vous voyez 
? Personne ne ŵ’a donné l’idée. C’est ďġte, peut-ġtre Ƌue d’autres parents n’y pensent pas, 
Đ’est doŵŵage ». 

 

Des associations de familles prêtent du matériel et de la documentation aux parents pour leur 

peƌŵettƌe de ĐoŶtiŶueƌ l’aĐĐoŵpagŶeŵeŶt à doŵiĐile aveĐ les ŵġŵes outils Ƌu’eŶ stƌuĐtuƌes. Si les 

associations apparaissent le principal lieu central d’ĠĐoute et d’eŶtƌaide des paƌeŶts, les gƌoupes de 
parole qui leur sont dédiés au sein des établissements publics de santé, sont eux aussi appréciés. Le 

CRA est également acteur de ces auto-formations des parents via son centre de documentation. Les 

conseils pratiques et les réponses apportées par les associations et par certaines équipes (SESSAD très 

pƌĠĐoĐe ŶotaŵŵeŶtͿ, soutieŶŶeŶt l’eŶgageŵeŶt des paƌeŶts daŶs les iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes pouƌ 
leurs enfants. 
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« Il faudrait faire plus de groupes de parents dans les institutions. On extériorise, on se 

comprend. Mon épouse aimait bien le temps parent-enfant au CMP, parĐe Ƌu’elle renĐontrait 
d’autres personnes Ƌui vivaient la ŵġŵe Đhose ». 

 

Les paƌeŶts Ƌui Ŷ’oseŶt pas pƌeŶdre l’iŶitiative de pƌoposeƌ des jeuǆ psǇĐho-éducatifs à leurs enfants 

aimeraient être guidés pour le faire. 

 

« J’ai du ŵal à jouer aveĐ ŵon enfant. J’aĐhğte les jeuǆ du CAM“P. J’aiŵerais des Đonseils ». 

 

« Je reste en suspens, je ne sais pas trop Ƌuoi lui proposer à la ŵaison. J’aiŵerais ďien parfois 
repartir de l’orthophoniste aveĐ des devoirs. J’aiŵerais ďien avoir un référent, pas juste une 
infirmière qui me demande comment ça se passe à la maison, alors que nous on aimerait savoir 

comment ça se passe là-ďas. J’aiŵerais un référent Ƌui soit aĐteur, aveĐ des Đonseils, des 
prograŵŵes, à faire à la ŵaison, à l’éĐole et au CMP. Ce serait plus effiĐaĐe ». 

 

Si la participation des parents est essentielle, cette responsabilité peut les conduire à se transformer 

eŶ thĠƌapeutes, à s’eŶgageƌ daŶs des dĠpeŶses ĐoŶsidĠƌaďles pouƌ pallieƌ le handicap de leur enfant, 

et par là-même pallier certaines carences des pouvoirs publics dans le champ du handicap.  

 

« A l’UEMA on nous a dit ͚’Vous, vous avez juste votre rôle de parents et vous ne pouvez pas 
tout faire’’. Et ils ont raison. Nous, on voudrait avoir ƋuelƋu’un Ƌui Đoordonne. Le 
pédopsyĐhiatre nous a dit ͚’je vous préviens vous allez avoir l’iŵpression d'en connaître plus que 

le professionnel devant vous’’. Mais Đ’est ĐontradiĐtoire. Un enfant aveĐ un ĐanĐer, Đe ne sont 
pas ses parents Ƌui vont l’opérer ». 

 

Plusieurs familles dĠĐƌiveŶt uŶ Ġtat d’ĠpuiseŵeŶt saŶs ƌĠpit, eŶ ƌaisoŶ de la diffiĐultĠ à ĐoŶfieƌ leuƌ 
eŶfaŶt à la gaƌde d’uŶe peƌsoŶŶe auƋuel Đelui-Đi Ŷ’est pas haďituĠ. SaŶs ŵode de gaƌde, le tƌouďle de 
l’eŶfaŶt peut ĐoŶduiƌe les paƌeŶts à ƌeŶoŶĐeƌ à des ŵoŵeŶts de ĐoŶvivialité avec leur entourage. 

AiŶsi, favoƌiseƌ la gaƌde de l’eŶfaŶt paƌ des pƌofessioŶŶels foƌŵĠs auǆ TSA, suƌ des teŵps de loisiƌ 
(soirées ou week-ends), permet de préserver des instants familiaux qui ne soient pas centrés sur le 

haŶdiĐap de l’eŶfaŶt. 
« Avoir des professionnels Ƌue l’on Đonnaît et Ƌue l’enfant Đonnaît Đ’est iŵportant. Des ďaďy-

sitters forŵées. C’est iŵpossiďle pour nous de sortir Đhez des aŵis. On n’a auĐun répit. On est le 
ŵoteur ŵais Ƌuand on est usés… Parfois je prends une seŵaine de vaĐances, mais en réalité je 

me repose beaucoup plus au travail ». 

 

 

Les méthodes intensives et de qualité sont facteurs de succès aux yeux des parents 

 

SeloŶ les paƌeŶts, les pƌogƌğs de l’eŶfaŶt soŶt peƌĐeptiďles loƌsƋue les pƌofessioŶŶels ŵetteŶt eŶ 
œuvƌe uŶe ŵĠthode stƌuĐtuƌĠe et iŶteŶsive. DaŶs Đette ĠvaluatioŶ, Ƌu’elle soit ŵise eŶ œuvƌe eŶ 
structure innovante ou non, la méthode Denver était particulièrement appréciée des parents. 

  

« On est content de la méthode Denver, on a vu la différence. Avant au CMP, il n’y avait rien. 
L’éƋuipe se forŵe, Đe n’est pas rôdé, donĐ on tâtonne. Dğs Ƌu’il fait ƋuelƋue Đhose de nouveau 

ils nous disent ». 
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Les parents constatent que les interventions à un rythme soutenu stimulent leur enfant. Ce rythme 

Ŷ’est pas spĠĐifiƋue aux structures innovantes, et est également proposé par les structures en cours 

d’aĐĐƌĠditatioŶ DeŶveƌ. 
 

« Depuis le planning quotidien bien chargé cela va beaucoup mieux, elle fait moins de crises, 

elles sont moins fréquentes, moins violentes, et on essaye de la calmer tout de suite ». 

 

Ça lui ferait du ďien d’avoir de l’orthophoniste une deuǆiğŵe fois par seŵaine, un rythŵe plus 
soutenu. Quand Đ’est les vaĐanĐes il angoisse le petit ». 

 

 

Le succès des SESSAD très précoces tient notaŵŵent à l’iŵportanĐe allouée à l’éĐoute, la partiĐipation et 
la co-construction avec les familles  

 

L’uŶ des faĐteuƌs de suĐĐğs des SESSAD pƌĠĐoĐes ƌĠside daŶs la ĐoŵŵuŶiĐatioŶ autouƌ du dispositif – 

notamment en amont de son ouverture – auprès des professionnels et des associations. Ces 

iŶfoƌŵatioŶs oŶt iŶĐitĠ les pƌofessioŶŶels à sǇŶthĠtiseƌ leuƌs ĠvaluatioŶs afiŶ d’eŶ ƌĠduiƌe les dĠlais.  

 

« Au CAMSP ils ont proposé un atelier pour accélérer le bilan et le faire admettre en SESSAD 

trğs préĐoĐe. C’était ďien. On a juste fait l’ADI, l’ADO“ et le PEP. Le reste sera fait au “E““AD. Il 
vaut ŵieuǆ se poser la Ƌuestion assez vite, ŵon ŵari ça l’a soulagé de le savoir, et on est dans 

l’aĐtion aprğs. Par contre il ne faut pas laisser les parents sans rien après un diagnostic. ». 

 

La reŶĐoŶtƌe des paƌeŶts et la pƌĠseŶtatioŶ du SESSAD pƌĠĐoĐe avaŶt l’ĠtaďlisseŵeŶt de la ŶotifiĐatioŶ 
de la MDA/MDPH est un atout précieux pour la suite de la prise en charge. 

 

« J’ai appelé le “E““AD sur le Đonseil de la psyĐhologue. Elle a dit « vous appelez directement ». 

Et la directrice du SESSAD est venue à la maison ». 

 

Un ĐiƌĐuit d’iŶstƌuĐtioŶ spĠĐifiƋue pouƌ les deŵaŶdes d’eŶtƌĠe en SESSAD très précoce à la 

MDA/MDPH rassure les familles, facilite leurs démarches administratives et permet une intégration 

rapide au dispositif.  

« On est passés prioritaires pour la MDPH, l’assistant soĐial du CAM“P nous a aidés à ŵonter 

les papiers, Đ’était super ».  

 

Enfin, la ŵise eŶ œuvƌe de ŵĠthodes d’aĐĐoŵpagŶeŵeŶt des eŶfaŶts et de leuƌs paƌeŶts eŶ 
conformité avec les recommandations de bonnes pratiques de la HAS et de l’ANESM ĐoŶstitue un 

motif de satisfaction pour les familles. La qualité et la cohérence des interventions d’uŶe paƌt, le 

dynamisme et les efforts de communication des équipes d’autƌe paƌt, ƌeŵpoƌteŶt l’adhĠsioŶ des 

parents. 

 

« La collaboration est super au SESSAD très précoce, ils unifient la méthode éducative jusque 

sur les temps des repas et à la maison. Tout est cohérent. Toutes les 12 semaines on fixe des 

oďjeĐtifs préĐis, revus aveĐ les parents. Ils sont à l’éĐoute ». 
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« Même si [le Denver] Đ’est seuleŵent ϯ fois une heure et deŵi par seŵaine, les progrğs sont 
visiďles. C’est l’intérġt de l’individuel et intensif ». 

 

« Moi je suis Đontente d’ġtre présente. Il est petit, pour repérer les diffiĐultés aveĐ les 
professionnels. Il fait ďeauĐoup de puzzle, d’eŵďoiteŵents, donĐ on fait plus de jeuǆ 
d’iŵitation, on le féliĐite plus. On se sent inĐlus. J’ai les ďoites ŵail, si j’ose pas par oral, je peux 

le faire par écrit ». 

 

Le fait de ĐoŶditioŶŶeƌ l’eŶtƌĠe au SESSAD très pƌĠĐoĐe à la ƌĠalisatioŶ d’uŶe ĠvaluatioŶ Đoŵplğte est 
considéré par certains participants aux groupes de travail départementaux – des professionnels 

comme des représentants d’assoĐiatioŶs de faŵilles – comme un obstacle au remplissage des SESSAD 

précoces et une perte de chance pour les enfants doŶt l’ĠvaluatioŶ Ŷ’est pas aĐhevĠe à Ϯϰ ŵois.  

 

« Finaleŵent ŵoi ça va, parĐe Ƌu’il est petit donĐ il a le teŵps de travailler. […] C’est possiďle 
que le dispositif s’étende plus longteŵps. ParĐe Ƌue Đ’est diffiĐile pour les professionnels et les 
parents de faire des bilans tôt. Mais il vaut mieux donner une hypothèse diagnostique et 

proposer des interventions précoces et prendre le risque de se tromper. Et ça ne fait pas de mal, 

ce sont des jeux. Par contre si on donne une hypothèse, il ne faut pas laisser les parents sans 

rien ».  

 

Les attentes des parents comme des professionnels vis-à-vis des moyens humains alloués au SESSAD 

très précoce, et du caractère intensif de la prise en charge les exposent à des déceptions : 

« On a une sensation générale de perte de teŵps. La notion d’agir préĐoĐeŵent Đ’est diffiĐile. 
Mġŵe en tant Ƌue parent, on a l’iŵpression de perdre du temps. Il faudrait le stimuler tout le 

teŵps. Déjà, le “E““AD trğs préĐoĐe, on pensait Ƌu’il y aurait ϭϱh par seŵaine. DonĐ ϯ séanĐes 
de 1h30, on est un peu déçus. Mais on continue à la maison ». 

 

 

Le suĐĐğs des UEMA repose sur l’artiĐulation étroite entre les professionnels du secteur médico-social et 

de l’EduĐtion nationale 

 

Les actions de communication sur les UEMA ont contribué à leur succès. En dévoilant les atouts du 

dispositif, ces actions ont permis de rassurer les parents d’Ġlğves doŶt les eŶfaŶts Ŷ’oŶt pas de TSA 

ainsi que les pƌofessioŶŶels de l’ĠĐole intervenant sur les temps périscolaires. Les responsables des 5 

UEMA ligériennes ont souligné l’effort de cohésion, de dynamisme et de formation demandé aux 

équipes. La réactivité des intervenants et leur adaptation à la situation de chaque enfant et de sa 

famille contribuent au succès de l’aĐĐoŵpagŶeŵeŶt. En effet, une scolarisation à temps plein doit 

parfois être différée pour certains enfants, de manière à s’adapteƌ à leuƌs ďesoiŶs et à leur rythme.  
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Selon les responsables des structures, la pérennité du dispositif repose sur le maintien d’un effectif 

conséquent de professionnels. Cet effectif autorise la poursuite de réunions de coordination, dont la 

nécessité est accentuée par les cultures professionnelles distinctes des intervenants issus des champs 

de la saŶtĠ et de l’ĠduĐatioŶ. Il autorise également la supervision des professionnels des UEMA par un 

intervenant extérieur. La supervision apparait essentielle car elle permet aux intervenants de 

ďĠŶĠfiĐieƌ d’uŶ ƌegaƌd extérieur, afin de prendre du recul sur leurs pratiques. Ainsi, la supervision des 

professionnels des UEMA de Loire-Atlantique, de la Sarthe, de la Mayenne et de la Vendée est 

effectuée diƌeĐteŵeŶt au seiŶ de l’UEMA, ou par Skype* par des organismes externes spécialisés23.            

 

Toutefois, les différents acteurs craignent une saturation rapide des UEMA, à l’iŶstaƌ des SESSAD. 
Ainsi, certains parents ayant déjà eu des enfants aînés avec TSA anticipent cette pénurie et ne 

demandent pas de place : 

 

« Pour l'aîné on avait deŵandé une notifiĐation “E““AD et on n’avait pas pu oďtenir de plaĐe 
ŵalgré la notifiĐation. DonĐ on n’a pas deŵandé. Pareil pour l’UEMA, on sait d’avanĐe Ƌu’il n’y 
aura pas de place ». 

 

Afin de faciliter les interventions des professioŶŶels de saŶtĠ liďĠƌauǆ au seiŶ de l’UEMA, les loĐauǆ 
doivent être pensés de manière à créer des espaces pour accueillir leurs interventions. 

 

L’oƌieŶtatioŶ des eŶfaŶts à l’issue de l’UEMA est également une souƌĐe d’iŶƋuiĠtude pouƌ les 
responsables, en raison de la tension des dispositifs d’aĐĐueil eŶ aval comme les ULIS, les SESSAD ou 

les IME. SeloŶ l’eŶseŵďle des paƌtiĐipaŶts auǆ gƌoupes de tƌavail, l’ouverture progressive de l’ĠĐole 
͞oƌdiŶaiƌe͟ aux enfants avec TSA doit tant que possible être encouragée.  

 

« Quand on est arrivés à l’UEMA, on était soulagés. On s’est dit ͚’ça y est’’. On ne voulait pas 
Ƌuitter le CMP, l’orthophoniste liďérale, la struĐture sĐolaire où ça se passait ďien, pour rien 
ensuite. On nous a dit ͚’non non, on vous aĐĐoŵpagnera’’. Et je me suis rendu compte que la 

suite ne serait pas préparée. Je ŵe suis rendu Đoŵpte Ƌue j’allais vivre la situation des parents 
de l’assoĐiation, Ƌuand, en septeŵďre, la daŵe dit ͚’Ƌui a une plaĐe ? Ƌui n’a pas eu de plaĐe ?’’ 
». 

 

Enfin des difficultés dues à la distance séparant certaines familles de l’UEMA de leur département doit 

interroger le pĠƌiŵğtƌe de ƌeĐƌuteŵeŶt des eŶfaŶts susĐeptiďles d’iŶtĠgƌeƌ le dispositif. Les longs 

trajets peuvent accroître la fatigabilité des enfants – notamment en termes de fatigabilité. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                                                           
23

 E.D.I formations, Learn Enjoy ou Formavision 
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L’inĐlusion et l’aĐĐoŵpagneŵent à la sĐolarisation en ŵilieu ordinaire ont évolué ŵais restent 
perfectibles 

 

En Mayenne par exemple un conseiller pédagogique est formé aux TSA et notamment au PECS, ce qui 

favoƌise l’iŶĐlusioŶ scolaire des enfants avec TSA dans le département, mais cela reste rare. De même, 

en Maine-et-Loire, pour sensibiliser les enseignants aux TSA l’EduĐatioŶ ŶatioŶale a ĐƌĠĠ uŶ lien avec 

le ƌĠseau « CaŶopĠ » ;uŶ ƌĠseau d’aĐĐoŵpagŶeŵeŶt et de ĐƌĠatioŶs pĠdagogiques comme des valises 

pédagogiques contenant une documentation sur les TSA à la disposition des enseignants).  La majorité 

des parents participant à cette évaluation ont souligné toutefois la bonne volonté des enseignants qui 

acceptent – parfois sans formation spécifique – de prendre en charge un enfant autiste et ce au 

niveau régional.  

CeƌtaiŶs paƌeŶts se ƌĠuŶisseŶt aveĐ l’eŶseigŶaŶt et l’AVS pouƌ eǆpliƋueƌ l’aĐĐoŵpagŶeŵeŶt ŵis eŶ 
plaĐe autouƌ de l’eŶfaŶt et les outils utilisĠs. Les enseignants se montƌeŶt à l’ĠĐoute vis-à-vis des 

nouveaux outils et nouvelles méthodes mises en place et prennent ensuite des initiatives pour les 

ŵettƌe eŶ œuvƌe eŶ Đlasse.  De plus, les liens entre les professionnels de santé, orthophonistes 

notamment intervenant auprès de l’eŶfaŶt, et les eŶseigŶaŶts se foŶt daŶs ĐeƌtaiŶs Đas 
indépendamment des équipes de suivi de scolarité (ESS). Cette coordination est un facteur de réussite 

de l’iŶtĠgƌatioŶ sĐolaiƌe. 

 

Les parents sont satisfaits des oďseƌvatioŶs de l’eŶfaŶt daŶs soŶ environnement scolaire ou à domicile 

par les professionnels du sanitaire ou du médico-social, lorsque celles-Đi soŶt suivies d’uŶe adaptatioŶ 
de l’eŶviƌoŶŶeŵeŶt sĐolaiƌe. Dans certains cas, des outils de coordination et de communication sur les 

progrès de l’eŶfaŶt soŶt ŵis eŶ plaĐe eŶtƌe les paƌeŶts, l͚AVS et l’eŶseigŶaŶt. Ces outils matériels 

(cahier de liaison, pictogrammes partagés, échanges de vidéos ou de photos) favorisant la 

coordination sont ainsi devenus indispensables à un discours partagé entre les différents lieux de vie 

de l’eŶfaŶt. 

 

« L’éĐole, Đ’est hyper iŵportant. Il a fait plein de progrğs ŵais le ďooŵ Đ’est depuis la ŵoyenne 
seĐtion. L’institutriĐe travaille aveĐ des photos, des iŵages, des piĐtograŵŵes, aveĐ lui COMME 
POUR LES AUTRES ENFANTS ! Elle communique beaucoup, elle a envoyé aux parents les 

piĐtograŵŵes de l’éĐole, pour savoir Đe Ƌui se passe à l’éĐole. Elle prend des photos de Đe Ƌu’il 
fait, envoie des ŵails, il y a un Đahier de suivi et un Đlasseur d’évaluation. Cela rend Đoŵpte de 

ses progrğs. Elle voit l’AV“ une fois par seŵaine ».  

 

De même, la pƌĠseŶĐe des paƌeŶts daŶs la Đlasse favoƌise l’adaptatioŶ de l’eŶfaŶt au ĐhaŶgeŵeŶt de 
cadre.  

« Je peux rester 30 minutes le matin, donc il fait moins de colères. La maîtresse est très ouverte 

et enĐourage les parents Ƌui peuvent rester un peu à le faire. L’aprğs-ŵidi Đ’est dur, il est 
fatigué, il crise ». 

 

Les interventions de sensibilisation aux TSA conjointes entre parents et professionnels au sein de 

l’ĠĐole soŶt appƌĠĐiĠes par les enseignants et les parents des autres enfants comme des formations 

informelles sur les TSA. Ces initiatives se fondent toutefois sur le partenariat de quelques 

professionnels et parents engagés. 



RAPPORT D’EVALUATION DU PARCOURS PRECOCE DES ENFANTS AVEC TSA EN REGION PAYS DE LA LOIRE 

  

        P a g e  | 58 

 

« Avec le pédopsychiatre on a décidé de faire une intervention enseŵďle dans l’éĐole à deuǆ voiǆ, 
pour eǆpliƋuer Đe Ƌue Đ’est Ƌue l’autisŵe. AveĐ une vidéo Ƌui s’appelle « Toŵ il est ďizarre ». Les 
enfants et les professeurs avaient ďeauĐoup de Ƌuestions à poser. A l’époƋue ŵon fils faisait la 
méthode Makaton et ne parlait pas. Et le lendeŵain à l’éĐole, tout le ŵonde lui disait ďonjour aveĐ 
le signe Makaton. Les enfants s’adaptent vite ». 

L’iŶĐlusioŶ sĐolaiƌe des eŶfaŶts aveĐ TSA est favoƌisĠe paƌ les services de soins comme les SESSAD qui, 

par leurs interventions au seiŶ de l’ĠĐole, contribuent à la formation informelle et au partage d'outils 

avec les enseignants et autres professionnels de l'Éducation nationale.  

 

Par contre, la disĐoŶtiŶuitĠ des iŶteƌveŶaŶts, favoƌisĠe paƌ des ĐoŶtƌats d’AVS à duƌĠe dĠterminée, 

eŵpġĐhe la ĐoŶstitutioŶ d’uŶ eŶviƌoŶŶeŵeŶt staďle ĐoŶfoƌŵe auǆ ƌeĐoŵŵaŶdatioŶs du 3ème plan 

autisme.  

« L’AV“ était adoraďle ŵais pas du tout forŵée. Alors Đoŵŵent aider un enfant si on ne Đonnaît pas 
ses trouďles ? Il faut du teŵps. A l’éĐole ils étaient exceptionnels, ils ont fait des pictogrammes, ils 

ont Đréé un petit Đoin pour Ƌu’il travaille au Đalŵe. Mais Đoŵŵent faire si les AV“ ne sont là Ƌue 
pour un ou deuǆ ans ? C’est ĐoŵpliƋué ». 

 

 

Pour pallier cette difficulté, certains parents ont obteŶu Ƌue l’AVS soit uŶ pƌofessioŶŶel d’oƌes et déjà 

foƌŵĠ et eŶgagĠ daŶs l’aĐĐoŵpagŶeŵeŶt psǇĐho-ĠduĐatif de l’eŶfaŶt aveĐ TSA, avaŶt soŶ eŶtƌĠe à 
l’ĠĐole. D’autƌes eŶfaŶts aveĐ TSA oŶt ďĠŶĠfiĐiĠ duƌaŶt ƋuelƋues ŵois de l’aĐĐoŵpagŶeŵeŶt d’uŶ 
proche. Ces pratiques demeurent à l’heuƌe aĐtuelle eǆĐeptioŶŶelles. 

 

« GrâĐe à l’assoĐiation, ils ont pu faire un Đontrat d’AV“ pour l’éduĐatriĐe via l’éduĐation nationale. 
C’est génial, l’éduĐatriĐe le Đonnait depuis deuǆ ans et deŵi, il y a une Đontinuité de prise en 
charge.». 

 

« L’AE“H est trğs ďien, Đ’est une AV“ reĐrutée par l’Etat et non par l’éĐole. Elle est forŵée en 
Angleterre à l’ABA, ŵieuǆ Ƌue les AV“ d’aujourd’hui Ƌui sont des gens au Đhôŵage en longue durée. 
Elle s’investit ďeauĐoup et Ƌuand elle fait une forŵation elle apporte sa forŵation à la ŵaîtresse, 

donĐ elle forŵe la ŵaîtresse aussi. Mais Đ’est enĐore à nous, les parents, de réĐlaŵer Đes Đhoses-là. 

Si on ne ďouge pas, on n’a rien ». 

 

« Le teŵps Ƌue l’AV“ arrive, Đ’est sa grand-ŵğre Ƌui l’aĐĐoŵpagnait en petite seĐtion. L’inspeĐtion 
académique a déĐidé d’arrġter puisƋue Đ’est illégal, ŵais il n’y avait toujours pas d’AV“. On a 
proposé des personnes comme son auxiliaire de vie. Mais pour être AVS il faut être au chômage et 

l’auǆiliaire de vie n’était pas au Đhôŵage. Ce reĐruteŵent est nul, ça ajoute du manque au manque. 

Ils ont dû prendre du teŵps d’une AV“ d’une autre éĐole pour l’affeĐter à ŵon fils. ». 

 

La bonne volonté de nombreux enseignants ne peut se substituer à une formation aux TSA. 

« Cela dépend encore beaucoup de leur bonne volonté. Les institutrices doivent se former sur leur 

teŵps personnel, Đar il n’y a auĐune forŵation à l’éduĐation nationale pour les enfants ayant des 
besoins particuliers ». 

 

« L’AV“ n’a pas du tout de forŵation sur les T“A, il n’a pas les ďonnes teĐhniƋues, il n’a pas les 
ĐoŵpétenĐes pour le faire apprendre. Je ne Đoŵpte pas sur l’éĐole pour son apprentissage, ŵais 
pour sa socialisation ». 
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Les réticences de certains enseignants à adapter le cadre scolaire pour accueillir un enfant avec TSA 

soŶt vĠĐues Đoŵŵe uŶ ƌejet ĐiďlĠ de l’eŶfaŶt et pƌeŶŶeŶt la foƌŵe d’uŶe ďlessuƌe peƌsoŶŶelle auǆ 
yeux des parents. Ces parents soulignent la difficulté à faire intervenir les professionnels des 

interventions précoces au sein de l’ĠĐole. 

 

« Cela a été la guerre aveĐ l’institutriĐe. En petite seĐtion, elle ne voulait pas de lui parĐe Ƌu’il 
n’était pas propre. De septeŵďre à ŵars, il a été à l’éĐole ϭh par seŵaine ! Et Đ’était négoĐié 
avec la maîtresse qui ne voulait pas de lui.  On n’était inforŵé de rien, on n’avait pas de 
visibilité sur ce qui se passait donc il a fallu se bagarrer pour mettre la psychomotricienne dans 

la ďouĐle, et pour l’orthophoniste aussi. Pour Ƌu’elles donnent des pistes à l’institutriĐe. C’est 
dur d’ġtre toujours obligé de se bagarrer ». 

 

« C’était un parĐours du Đoŵďattant, l’éĐole puďliƋue n’en voulait pas, Đ’était l’enfer. Ils ne 
voulaient pas ŵettre en plaĐe de planning visuel, les AV“ ne sont pas forŵées à l’autisŵe, elles 
n’ont pas les outils. Il y avait ϯϬ enfants dans la Đlasse. L’enseignante et l’AV“ ŵe fuyaient, elles 
se plaignaient du retard intelleĐtuel de ŵon fils. L’AV“ ne savait pas faire la différenĐe entre la 
défiĐienĐe intelleĐtuelle et le retard de ĐoŵŵuniĐation. L’enseignante n’a pas lu les documents, 

a refusé Ƌue l’orthophoniste vienne, n’a pas voulu faire la forŵation proposée par l’assoĐiation. 
L’éĐole est oďligatoire et il faut Ƌue les intervenants ŵédiĐauǆ puissent y intervenir. L’éduĐation 
nationale ne peut pas exclure le gamin et dire ͚’Đ’est soit l’IME soit rien’’ ». 

 

Les orientations scolaires apparaissent mal anticipées aux différents acteurs de cette évaluation. 

L’appƌĠheŶsioŶ de pƌofessioŶŶels de l’ĠduĐatioŶ ŶatioŶale à aďoƌdeƌ les diffiĐultĠs de l’eŶfaŶt aveĐ 
leurs parents se tƌaduit paƌ des dĠĐisioŶs d’oƌieŶtatioŶ Ƌui appaƌaisseŶt aďƌuptes auǆ paƌeŶts. 

 

« La direĐtriĐe de la ĐrğĐhe s’est rendu Đoŵpte Ƌu’il avait des proďlğŵes ŵais elle n’a jaŵais 
annonĐé Ƌue Đela poserait proďlğŵe pour l’entrée en ŵaternelle. Elle a gardé le préavis sous le 

Đoude sans rien nous dire. Et elle a dit des ŵois plus tard ͚’Bah oui, on savait donĐ on ne l’a pas 
envoyé’’. C’est doŵŵage de nous prévenir au dernier ŵoŵent. Il n’y a pas assez de 
communication entre les parents et les professionnels ». 

 

De ŵġŵe, le dĠlai de ĐoŶfiƌŵatioŶ pouƌ la pƌĠseŶĐe d’uŶe AVS - annoncé lors de la rentrée scolaire 
voire une fois la rentrée effectuée - eŵpġĐhe les paƌeŶts d’aŶtiĐipeƌ leuƌs eŶgageŵeŶts 
professionnels. 

« On a la notifiĐation d’AV“ en juin, ŵais on n’a la surprise Ƌu’à la rentrée de savoir s’il y en a 
une. C’est ĐoŵpliƋué pour organiser son eŵploi du teŵps professionnel ». 

 

EŶfiŶ, à l’issue de la sĐolaƌisatioŶ eŶ ŵateƌŶelle, l’oƌieŶtatioŶ des eŶfaŶts pouƌ lesƋuels l’ĠĐole 
oƌdiŶaiƌe Ŷ’offƌe pas de possiďilitĠ d’aĐĐueil ƌeste ŵal pƌĠpaƌĠe. Les paƌeŶts oŶt aloƌs le seŶtiŵeŶt Ƌue 
leuƌ eŶfaŶt se tƌouve eǆĐlu, eŶtƌe deuǆ iŶstitutioŶs ;l’ĠĐole et l’IMEͿ, saŶs possiďilitĠ d’avoiƌ ƌeĐouƌs à 
un interlocuteur. 

« Aprğs Đette année, Đ’est le flou total. Il a ϳ ans, il ne peut pas aller en Đlasse, il n’y a pas de 
plaĐe en IME. La MDPH fait la notifiĐation ŵais ne Đhoisit pas d’étaďlisseŵent. On se ďat seul, 
tout le ŵonde se renvoie la ďalle. “i Đe n’est pas l’IME Đe sera CLI“ ou ULI“ ŵais Đ’est une daŵe 
de l’éduĐation nationale Ƌui gğre ça et Ƌui ne veut pas renĐontrer les parents. Ce sont des 
barrières administratives ». 
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Sur la base de ces constats – issus des entretiens avec les familles et les professionnels, les 
questionnaires en ligne et les premières réunions des groupes de travail départementaux – les acteurs 
participant aux groupes de travail ont été invités à proposer des recommandations pour améliorer le 
parcours.  

 

Du point de vue méthodologique, les membres des cinq groupes de travail départementaux ont 
travaillé à partir de verbatims issus des entretiens avec les familles qui mettaient en évidence les 
moments de rupture ou de ralentissement dans le parcours de leur enfant. Les préconisations 
formulées à cette occasion ont ensuite été présentées telles quelles lors de la dernière réunion du 
comité de pilotage régional pour discussion et validation. Les préconisations présentées ci-après 
découlent donc du travail du comité de pilotage.  
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IV. Q.4 : QUELS SONT LES LEVIERS QUE L’ARS ET LES PARTIES 

PRENANTES PEUVENT METTRE EN ŒUVRE POUR AMELIORER LE 

PARCOURS PRECOCE ? [PRECONISATIONS] 

Les préconisations validées par le comité de pilotage régional se répartissent en cinq catégories 

différentes synthétisées dans le tableau suivant :  

 

1.       Formaliser les modalités de repérage plus précoce des sigŶes d’aleƌte des TSA 

Améliorer la formation des 
professionnels de la petite enfance 
eǆeƌçaŶt eŶ stƌuĐtuƌe d’aĐĐueil 
collectif aux signes de pré-alerte  

Poursuivre les formations des professionnels de crèches et lieux multi-
accueil en lien avec le CRA 

Encourager la collaboration entre les professionnels des équipes 
pluridisciplinaires de diagnostic (CMP, CAMSP et secteur libéral) et les 
pƌofessioŶŶels des stƌuĐtuƌes d’aĐĐueil. 

Développer les interventions de professionnels de santé formés aux 
TSA permettant un eŶseigŶeŵeŶt des sigŶes d’aleƌte de TSA auǆ 
professionnels de crèches, sur leur lieu de travail. 

Encourager uŶe attitude d’oďseƌvatioŶ et de ƌegaƌds ĐƌoisĠs, eŶ 
proposant aux parents qui le sollicitent de mettre leur enfant en 
stƌuĐtuƌe pouƌ uŶ sĠjouƌ d’oďseƌvatioŶ eŶ leuƌ pƌĠseŶĐe. 

Identifier les leviers pour sensibiliser 
les assistantes maternelles aux 
signes de pré-alerte des TSA 

Elaborer des outils de ĐoŵŵuŶiĐatioŶ siŵples, s’appuǇaŶt ŶotaŵŵeŶt 
suƌ le site du ŵiŶistğƌe dĠdiĠ à l’autisŵe. 

Développer les relais habituels des assistantes maternelles avec la PMI. 

Organiser des ateliers sur le développement des enfants organisés 
daŶs le Đadƌe des ƌĠseauǆ d’assistaŶtes ŵateƌŶelles ;RAMͿ et aŶiŵĠs 
par des professionnels formés aux TSA (orthophonistes, 
psǇĐhoŵotƌiĐieŶs, …Ϳ 

Poursuivre les formations des assistantes maternelles en lien avec le 
CRA 

Mobiliser les professionnels de 
l’EduĐatioŶ ŶatioŶale des Đlasses 
maternelles aux enjeux du repérage 
des TSA  

Poursuivre la sensibilisation des enseignants et des agents territoriaux 
spĠĐialisĠs des ĠĐoles ŵateƌŶelles ;ATSEMͿ suƌ les sigŶes d’aleƌte des 
TSA en lien avec le CRA. 

Conforter le rôle des médecins 
généralistes, des pédiatres et des 
médecins scolaires dans le repérage 

Encourager la filière universitaire de médecine générale à se saisir de la 
ƋuestioŶ des TSA afiŶ de ĐoŶsaĐƌeƌ des ŵodules d’eŶseigŶeŵeŶt auǆ 
tƌouďles du dĠveloppeŵeŶt de l’eŶfaŶt et auǆ TSA 

EŶĐouƌageƌ l͚ouveƌtuƌe de postes d’iŶteƌŶes de ŵĠdeĐiŶe gĠŶĠƌale 
auprès de professionnels spécialistes de la petite enfance (PMI, 
ŵĠdeĐiŶs de ĐƌğĐhe, …Ϳ. 

Dans le cadre de la formation continue des médecins généralistes, 
pƌoposeƌ des ŵodules d’eŶseigŶeŵeŶt aĐtualisĠs suƌ les TSA aveĐ 
l’appui du CRA ou les oƌgaŶisŵes de foƌŵatioŶ ĐoŶtiŶue  

Poursuivre les journées-évènement annuelles consacrées aux TSA 

Prévoir une consultation dédiée à la prévention des troubles neuro-
dĠveloppeŵeŶtauǆ à l’âge de ϭϴ ŵois, et l’iŶsĐƌiƌe daŶs le ĐaƌŶet de 
saŶtĠ de l’eŶfaŶt. 

Inciter à inscrire dans le projet de santé des Maisons, Centres et Pôles 
de Santé Pluri-pƌofessioŶŶels uŶ iteŵ suƌ le dĠveloppeŵeŶt de l’eŶfaŶt 
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2.       StƌuĐtuƌeƌ les pƌatiƋues d’aŶŶoŶĐe 

Foƌŵaliseƌ uŶ dispositif d’aŶŶoŶĐe 
de « signes de pré-alerte » des TSA 
par les professionnels de la petite 
enfance en direction des parents 

PƌĠalaďleŵeŶt, à l’aŶŶoŶĐe, les oďseƌvatioŶs des pƌofessioŶŶels 
doivent être factualisées en utilisant des outils standardisés (ASQ, etc.).    

L’aŶŶoŶĐe des iŶƋuiĠtudes auǆ paƌeŶts doit ġtƌe eŶĐouƌagĠe eŶ 
pƌĠseŶĐe d’uŶ autƌe pƌofessioŶŶel de la stƌuĐtuƌe ;ŵĠdeĐiŶ ƌĠfĠƌeŶt, le 
directeur, ...).  

EŶfiŶ, uŶ Đouƌƌieƌ d’iŶfoƌŵatioŶ adƌessĠ au ŵĠdeĐiŶ tƌaitaŶt de 
l’eŶfaŶt ;ŵĠdeĐiŶ gĠŶĠƌaliste ou pĠdiatƌe) sera remis aux parents, afin 
de l’iŵpliƋueƌ daŶs le paƌĐouƌs de l’eŶfaŶt. 

Foƌŵaliseƌ uŶ dispositif d’aŶŶoŶĐe 
des sigŶes d’aleƌte des TSA paƌ uŶ 
professionnel de santé, notamment 
médecins généralistes et pédiatres 

L’iŶsĐƌiptioŶ daŶs le ĐaƌŶet de saŶtĠ des inquiétudes du praticien 
pouƌƌait faiƌe paƌtie de Đe dispositif d’aŶŶoŶĐe. 

Foƌŵaliseƌ uŶ dispositif d’aŶŶoŶĐe 
de l’hǇpothğse diagŶostiƋue de TSA  

AvaŶt d’eŶtaŵeƌ l’ĠvaluatioŶ diagŶostiƋue, ĠvoƋueƌ l’hǇpothğse de 
TSA avec les parents sans attendre que ceux-ci ne posent la question. 

EǆpliƋueƌ auǆ paƌeŶts les ŵodalitĠs de l’ĠvaluatioŶ diagŶostiƋue et eŶ 
décrire les étapes successives.   

Proposer de débuter une intervention précoce en parallèle de 
l’ĠvaluatioŶ, eŶ se foŶdaŶt suƌ l’hǇpothğse de TSA.                                                             

Proposer une guidance parentale afin de limiter les ruptures de suivi.            

RĠdigeƌ uŶ Đouƌƌieƌ adƌessĠ au ŵĠdeĐiŶ tƌaitaŶt de l’eŶfaŶt et ƌeŵis 
auǆ paƌeŶts pouƌ Ƌu’il soit iŵpliƋuĠ daŶs le paƌĐouƌs de soiŶs. 

 

3.       FaĐiliteƌ les ŵodalitĠs d’oƌieŶtatioŶ veƌs les ĠƋuipes pluridisciplinaires de diagnostic 
spécialisées dans les TSA 

 

Mieux répertorier les équipes de 
diagnostic des TSA et les rendre plus 
lisibles 

Créer un dispositif de reconnaissance des professionnels de santé 
libéraux participant aux missions de diagnostic. 

Intensifier la communication sur les équipes pluridisciplinaires de 
diagnostic de CAMSP et des CMP et sur le nouveau positionnement du 
CRA sur le diagnostic complexe. 

Clarifier le positionnement des 
équipes pluridisciplinaires de 
diagnostic (CAMSP et CMP) 

Clarifier les missions dévolues à chaque équipe pluridisciplinaire de 
diagnostic des CAMSP et CMP sur un même territoire ou communiquer 
sur les missions réalisées par chaque équipe dans la région pour 
Đlaƌifieƌ l’offƌe de soiŶs et garantir le respect des délais diagnostic 
préconisés par les recommandations diagnostic de 2005. 

Uniformiser les noms donnés aux unités diagnostiques pour apporter 
plus de clarté pour les acteurs qui leur adressent des enfants. 

Evaluer les besoins 
complémentaires des équipes 
pluridisciplinaires des CMP 

Evalueƌ les ďesoiŶs des CMP ligĠƌieŶs pouƌ aĐĐoŵpagŶeƌ l’iŵpaĐt du 
repérage plus précoce des TSA (formation, acquisition des nouveaux 
tests diagnostiques (ADOS Toddler), informatisation, matériels adaptés 
auǆ âges pƌeŵieƌs etĐ…Ϳ. 
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4.     ReŶdƌe l’aƌtiĐulatioŶ eŶtƌe les diffĠƌeŶts pƌofessioŶŶels iŶteƌveŶaŶt aupƌğs de l’eŶfaŶt et 
avec les parents plus effective 

Favoƌiseƌ les lieŶs eŶtƌe les diffĠƌeŶts pƌofessioŶŶels iŶteƌveŶaŶt aupƌğs d’uŶ eŶfaŶt eŶ :                  
-  FavoƌisaŶt uŶe Đultuƌe de l’ĠĐƌit.                                               
- Se basant sur les outils existants comme le pƌojet peƌsoŶŶalisĠ de l’eŶfaŶt et eŶ ĐƌĠaŶt des outils de 

communication entre les différents professionnels.   

- Répartissant les ƌôles eŶtƌe l’ĠtaďlisseŵeŶt ŵĠdiĐo-social et les professionnels de santé libéraux.     

- Valorisant les temps de coordination, (exemple : consultation annuelle de coordination). 

Pour les enfants avec un parcours de soins complexe, identifier un référent ou un coordinateur du parcours 
au seiŶ de l’ĠƋuipe afiŶ de ĐooƌdoŶŶeƌ les iŶteƌveŶtioŶs des diffĠƌeŶts pƌofessioŶŶels aupƌğs de l’eŶfaŶt. 

RĠaffiƌŵeƌ aupƌğs des aĐteuƌs l’iŵpoƌtaŶĐe de Đo-construire avec les parents les interventions prioritaires et 
la ŶĠĐessitĠ de les ƌĠĠvalueƌ aveĐ euǆ eŶ foŶĐtioŶ des ďesoiŶs de l’eŶfaŶt. Pouƌ foƌŵaliseƌ Đe pƌojet et 
partager des informations avec les parents, un cahier de liaison pourrait être instauré. 

Associer, dès que possible, les parents aux interventions précoces en :                                                  

- Proposant une guidance parentale, dont il importera de clarifier ce que revêt cette notion                             

- Leur pƌoposaŶt sǇstĠŵatiƋueŵeŶt la possiďilitĠ d’assisteƌ à ĐeƌtaiŶes sĠaŶĐes.       .                                         

- En adaptaŶt les outils et les ŵĠthodes d’iŶteƌveŶtioŶ à l’eŶfaŶt et à ses parents. 

 

5.     Mettƌe eŶ œuvƌe uŶe dĠŵaƌĐhe d’oďjeĐtivatioŶ des paƌĐouƌs pƌĠĐoĐes d’eŶfaŶts aveĐ 
TSA 

 
Etudier les modalités de recueil de données sur les trajectoires des enfants avec TSA existantes en région 
Pays-de-la-Loire ou dans d’autƌes ƌĠgioŶs de FƌaŶĐe, afiŶ d’eŶvisageƌ de ĐƌĠeƌ ou de ƌejoiŶdƌe uŶe Đohoƌte 
existante. 
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1. FORMALISER DES MODALITES DE REPERAGE PLUS PRECOCES DES SIGNES 

D’ALERTE DES TSA : UN ENJEU MAJEUR DU PARCOURS PRECOCE 

La foƌŵatioŶ auǆ sigŶes d’aleƌte des TSA appaƌaît Đoŵŵe l’aǆe d’aŵĠlioƌatioŶ du paƌĐouƌs le plus ĐitĠ 
par les participants rencontrés lors des entretiens et des groupes de travail.  

En premier lieu, cette formation apparaît prioritaire vis-à-vis des professionnels les plus en contact 

avec les enfaŶts. C’est le Đas des pƌofessioŶŶels de la petite eŶfaŶĐe eǆeƌçaŶt eŶ stƌuĐtuƌe d’aĐĐueil 
collectif ou à domicile (assistantes maternelles), ainsi que des médecins généralistes. Toutefois, le 

contenu de la formation est à adapter selon la profession, car les professionnels de la petite enfance 

comme le grand public se situent davantage dans le repérage des signes de pré-alerte alors que les 

ŵĠdeĐiŶs gĠŶĠƌalistes soŶt daŶs le ƌepĠƌage des sigŶes d’aleƌte.  

Par extension, la formation des autres professionnels de saŶtĠ ;pĠdiatƌes, oƌthophoŶistes, …Ϳ auǆ TSA 
apparaît également importante pour améliorer le repérage précoce. Enfin, la sensibilisation des 

parents aux signes de pré-aleƌte et l’iŶfoƌŵatioŶ suƌ la ĐoŶduite à teŶiƌ est aussi à dĠveloppeƌ, 
notamment pouƌ les eŶfaŶts Ŷe ďĠŶĠfiĐiaŶt d’auĐuŶ ŵode de gaƌde eŶ dehoƌs de la Đellule faŵiliale.  

 

a. Soutenir les professionnels de la petite enfance qui sont en première ligne 

Les investigations menées mettent en évidence des capacités et opportunités de repérage par les 

pƌofessioŶŶels de la petite eŶfaŶĐe. Leuƌ pƌĠseŶĐe aupƌğs d’eŶfaŶts, daŶs les aĐtivitĠs ƋuotidieŶŶes 
(repas, sieste, jeux, etc.) leur permet de détecter des signes anormaux sans toutefois les lier 

systématiquement aux TSA. Des disparités entre les professionnels exerçant en structure et les 

assistantes maternelles sont soulignées, du fait de leur formation respective et du mode de garde 

faĐilitaŶt ou ŶoŶ l’oďseƌvatioŶ de l’eŶfaŶt eŶ ĐolleĐtivitĠ. EŶ effet, ĐoŶtƌaiƌeŵeŶt auǆ pƌofessioŶŶels 

des stƌuĐtuƌes d’aĐĐueil, les assistaŶtes ŵateƌŶelles Ŷe ďĠŶĠfiĐieŶt Ƌue de ϭϮϬ heuƌes de foƌŵatioŶ 
initiale et ne sont pas obligées de se former en continu. Aussi, la sensibilisation de ce corps de métier 

apparaît difficile pour de nombreux acteurs rencontrés en entretiens et en groupes de travail, comme 

les médecins de PMI.  

 

a.1. Aŵéliorer la forŵation des professionnels de la petite enfanĐe eǆerçant en struĐture d’aĐĐueil 
collectif aux signes de pré-alerte en :  

- Poursuivant les formations des professionnels de crèches et lieux multi-accueil en lien avec le 

CRA ; 

- Encourageant la collaboration entre les professionnels des équipes pluridisciplinaires de 

diagŶostiĐ ;CMP, CAMSP et seĐteuƌ liďĠƌalͿ et les pƌofessioŶŶels des stƌuĐtuƌes d’aĐĐueil. AiŶsi, 
les déplacements en crèches de professionnels des équipes pluridisciplinaires de diagnostic 

pour des évaluations diagnostiques doivent être encouragés ; 

- Développant les interventions de professionnels de santé formés aux TSA permettant un 

enseignement des signes d’aleƌte de TSA auǆ pƌofessioŶŶels de ĐƌğĐhes, suƌ leuƌ lieu de 
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travail. Ces interventions peuvent être menées aussi bien par des professionnels des équipes 

pluridisciplinaires de diagnostic, que par des professionnels libéraux intervenant auprès 

d’eŶfaŶts en crèche (orthophonistes, psychomotriciens notamment) ; 

- EŶ eŶĐouƌageaŶt uŶe attitude d’oďseƌvatioŶ et de ƌegaƌds ĐƌoisĠs, eŶ pƌoposaŶt auǆ paƌeŶts 
Ƌui le solliĐiteŶt de ŵettƌe leuƌ eŶfaŶt eŶ stƌuĐtuƌe pouƌ uŶ sĠjouƌ d’oďseƌvatioŶ eŶ leuƌ 
présence.  

 

a.2. Identifier les leviers pour sensibiliser les assistantes maternelles aux signes de pré-alerte des 

TSA comme : 

- L’ĠlaďoƌatioŶ d’outils de ĐoŵŵuŶiĐatioŶ siŵples, s’appuǇaŶt ŶotaŵŵeŶt suƌ le site du 

ŵiŶistğƌe dĠdiĠ à l’autisŵe ; 

- Les relais habituels des assistantes maternelles comme la PMI ; 

- Des ateliers sur le développement des enfants organisés dans le cadre des réseaux 

d’assistaŶtes ŵateƌŶelles ;RAMͿ et aŶiŵĠs paƌ des pƌofessioŶŶels foƌŵĠs auǆ TSA Đoŵŵe les 
orthophonistes ou les psychomotriciens ; 

- En poursuivant les formations des assistantes maternelles en lien avec le CRA. 

 

b. Moďiliseƌ les pƌofessioŶŶels de l’EduĐatioŶ ŶatioŶale des Đlasses 
maternelles aux enjeux du repérage des TSA 

Selon les participants aux groupes de travail et les parents rencontrés, les enseignants et les agents 

territoriaux spécialisés des écoles maternelles (ATSEM) ne sont pas toujours sensibilisés aux signes 

d’aleƌte des TSA.  

Aussi, leur sensibilisation aux sigŶes d’aleƌte des TSA est à poursuivre en lien avec le CRA. 

 

c. Conforter le positionnement des médecins généralistes dans le repérage 

des sigŶes d’aleƌte des TSA  

La formation des médecins généralistes au repérage des TSA doit avoir lieu dès leur formation initiale. 

Cela leuƌ peƌŵettƌait d’ġtƌe davaŶtage à l’ĠĐoute des iŶƋuiĠtudes eǆpƌiŵĠes paƌ les paƌeŶts, 

d’aĐƋuĠƌiƌ des ĐoŶŶaissaŶĐes aĐtualisĠes suƌ l’iŵpaĐt des iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes suƌ le pƌoŶostiĐ des 
eŶfaŶts aveĐ TSA, d’avoiƌ ĐoŶŶaissaŶĐe du ƌĠseau d’aĐteuƌs veƌs Ƌui les adƌesseƌ et de ƌĠaliseƌ de 
manière plus attentive les certificats de santé des 9ème et 24ème mois. Pour ce faire, la filière 

universitaire de médecine générale doit se saisir de la question des TSA afin de consacrer des modules 

d’eŶseigŶeŵeŶt auǆ tƌouďles du dĠveloppeŵeŶt de l’eŶfaŶt et aux TSA, dans le cadre du diplôme 

d’Ġtudes spĠĐialisĠes de ŵĠdeĐiŶe gĠŶĠƌale. L’ouveƌtuƌe de postes d’iŶteƌŶes de ŵĠdeĐiŶe gĠŶĠƌale 
aupƌğs de pƌofessioŶŶels spĠĐialisĠs daŶs la petite eŶfaŶĐe ;PMI, ŵĠdeĐiŶs de ĐƌğĐhe, …Ϳ.  
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Parallèlement, dans le cadre de la formation continue des médecins généralistes, des modules 

d’eŶseigŶeŵeŶt aĐtualisĠs suƌ les TSA pouƌƌaieŶt ġtƌe pƌoposĠs paƌ le CRA ou les oƌgaŶisŵes de 
formation continue (DPC). Enfin, le succès rencontré par les journées-évènement annuelles 

consacrées aux TSA est encourageant.  

La ŵise eŶ plaĐe d’uŶe ĐoŶsultatioŶ dĠdiĠe à la pƌĠveŶtioŶ des tƌouďles neuro-développementaux à 

l’âge de ϭϴ ŵois peƌŵettƌait ĠgaleŵeŶt d’aŵĠlioƌeƌ les ĐapaĐitĠs de ƌepĠƌage des ŵĠdeĐiŶs et leuƌ 
compétence dans le champ des TSA. Cette ĐoŶsultatioŶ feƌait l’oďjet d’uŶe iŶsĐƌiptioŶ daŶs le ĐaƌŶet 
de saŶtĠ de l’eŶfaŶt afiŶ d’eŶ gaƌdeƌ tƌaĐe.  

Idéalement, elle pourrait être :  

- Concomitante à une vaccination (rappel ROR) ; 

- Si besoin, conjointe entre le médecin traitant et un professionnel de santé formé aux TSA 

- IŶĐluaŶt uŶe duƌĠe d’oďseƌvatioŶ de l’eŶfaŶt plus loŶgue Ƌue loƌs d’uŶe ĐoŶsultatioŶ 
standard ; 

- Incluant des items de repérage plus précis que le sourire ou le pointage (particularités 

sensorielles) ; 

- PƌĠpaƌĠe à l’aide du Ƌuestionnaire ASQ rempli avant la consultation par les parents et un 

pƌofessioŶŶel de la petite eŶfaŶĐe si l’eŶfaŶt ďĠŶĠfiĐie d’uŶ ŵode de gaƌde.  

Enfin une incitation à inscrire dans le projet de santé des Maisons, Centres et Pôles de Santé Pluri-

pƌofessioŶŶels uŶ iteŵ suƌ le dĠveloppeŵeŶt de l’eŶfaŶt peƌŵettƌait de foƌŵeƌ les ĠƋuipes pluƌi-
pƌofessioŶŶelles eŶ ĠlaďoƌaŶt des pƌotoĐoles voiƌe eŶ iŶĐluaŶt daŶs le sǇstğŵe d’iŶfoƌŵatioŶ des MSP 
et CDS (dossier partagé) une fiche de suivi du développement de l’eŶfaŶt.  

 

2. STRUCTURER LES PRATIQUES D’ANNONCE
  

L’Ġtude a ŵoŶtƌĠ Ƌue l’aŶŶoŶĐe pouvait ĐoŶstitueƌ uŶ poiŶt de ƌuptuƌe ou de ƌaleŶtisseŵeŶt daŶs le 
paƌĐouƌs de ĐeƌtaiŶes faŵilles. Aussi, l’aŶŶoŶĐe seƌait à aŵĠlioƌeƌ à tƌois Ŷiveauǆ : dès le pré-repérage 

d’uŶ sigŶe d’aleƌte de TSA paƌ uŶ pƌofessioŶŶel de la petite eŶfaŶĐe ; lors du repérage par un médecin 

de premier recours (médecin généraliste, pédiatre) ; et eŶfiŶ loƌs de l’eŶgageŵeŶt daŶs uŶe dĠŵaƌĐhe 
d’ĠvaluatioŶ diagŶostiƋue, paƌ uŶ pƌofessioŶŶel de santé exerçant dans une équipe pluridisciplinaire 

de diagnostic (CAMSP, CMP ou secteur libéral). 
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a. Foƌŵaliseƌ uŶ dispositif d’aŶŶoŶĐe de « signes de pré-alerte » par les 

professionnels de la petite enfance 

Les observations des professionnels de la petite enfance ne sont pas toujours prises en compte par les 

parents et/ou par les professionnels de santé. En retour, les professionnels de la petite enfance ne se 

sentent pas légitimes pour partager leurs inquiétudes avec les parents. Pour y remédier, un dispositif 

d’aŶŶoŶĐe des sigŶes de pƌĠaleƌte des pƌofessioŶŶels auǆ paƌeŶts pouƌƌait ġtƌe foƌŵalisĠ :  

- PƌĠalaďleŵeŶt, à l’aŶŶoŶĐe, les oďseƌvatioŶs des pƌofessioŶŶels doiveŶt ġtƌe faĐtualisĠes eŶ 
utilisant des outils staŶdaƌdisĠs, paƌ eǆeŵple l’ASQ ;  

- L’aŶŶoŶĐe des iŶƋuiĠtudes des pƌofessioŶŶels auǆ paƌeŶts doit ġtƌe eŶĐouƌagĠe eŶ pƌĠseŶĐe 
d’uŶ autƌe pƌofessioŶŶel de la stƌuĐtuƌe, idĠaleŵeŶt le ŵĠdeĐiŶ ƌĠfĠƌeŶt de la structure ou le 

directeur ; 

- Enfin, un courrier d’iŶfoƌŵatioŶ adƌessĠ au ŵĠdeĐiŶ tƌaitaŶt de l’eŶfaŶt ;ŵĠdeĐiŶ gĠŶĠƌaliste 
ou pĠdiatƌeͿ seƌa ƌeŵis auǆ paƌeŶts, afiŶ de l’iŵpliƋueƌ daŶs le paƌĐouƌs de l’eŶfaŶt. 

 

b. Foƌŵaliseƌ uŶ dispositif d’aŶŶoŶĐe des sigŶes d’aleƌte des TSA paƌ uŶ 
professionnel de santé, notamment médecins généralistes et pédiatres 

L’iŶsĐƌiptioŶ daŶs le ĐaƌŶet de saŶtĠ des iŶƋuiĠtudes du pƌatiĐieŶ pouƌƌait faiƌe paƌtie de Đe dispositif 
d’aŶŶoŶĐe. 

 

c. Foƌŵaliseƌ uŶ dispositif d’aŶŶoŶĐe de l’hǇpothğse diagŶostiƋue de TSA  

Lorsque les professioŶŶels des ĠƋuipes pluƌidisĐipliŶaiƌes de diagŶostiĐ Ŷ’ĠŶoŶĐeŶt pas ĐlaiƌeŵeŶt la 
suspiĐioŶ d’uŶ TSA, ĐeƌtaiŶes faŵilles ĐƌaigŶeŶt uŶ ƌetaƌd daŶs l’iŶitiatioŶ de l’ĠvaluatioŶ diagŶostiƋue 
et/ou de la ŵise eŶ œuvƌe des iŶteƌveŶtioŶs.  

Aussi, un dispositif d’aŶŶoŶĐe de l’hǇpothğse diagŶostiƋue pouƌƌait ġtƌe foƌŵalisĠ, suƌ le ŵodğle des 
dispositifs d’aŶŶoŶĐe eǆistaŶts pouƌ d’autƌes pathologies : 

- AvaŶt d’eŶtaŵeƌ l’ĠvaluatioŶ diagŶostiƋue, ĠvoƋueƌ l’hǇpothğse de TSA aveĐ les paƌeŶts saŶs 
attendre que ceux-ci ne posent la question ; 

- EǆpliƋueƌ auǆ paƌeŶts les ŵodalitĠs de l’ĠvaluatioŶ diagŶostiƋue et eŶ décrire les étapes 

successives ; 

- Pƌoposeƌ de dĠďuteƌ uŶe iŶteƌveŶtioŶ pƌĠĐoĐe eŶ paƌallğle de l’ĠvaluatioŶ, eŶ se fondant sur 

l’hǇpothğse de TSA ; 

- Proposer une guidance parentale afin de limiter les ruptures de suivi24 ; 

                                                           

24
http://www.autisme.qc.ca/tsa/depistage-diagnostic/lannonce-du-diagnostic-un-choc-inevitable.html 
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- RĠdigeƌ uŶ Đouƌƌieƌ adƌessĠ au ŵĠdeĐiŶ tƌaitaŶt de l’eŶfaŶt et ƌeŵis auǆ paƌeŶts pouƌ Ƌu’il 
soit impliqué dans le parcours de soins. 

 

3. FACILITER LES MODALITES D’ORIENTATION VERS LES EQUIPES DE DIAGNOSTIC 

SPECIALISEES DANS LES TSA 

a. Mieux répertorier les acteurs de santé formés au diagnostic des TSA et les 

rendre plus lisibles 

Certains parents et professionnels de santé (notamment les médecins généralistes) ne savent pas vers 

qui se tourner pour dĠďuteƌ uŶe ĠvaluatioŶ diagŶostiƋue et/ou des iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes. D’autƌe 
part, la majorité des familles reçues en entretien disent ne pas connaître le CRA tout comme certains 

professionnels de santé libéraux. 

Aussi, un dispositif de « reconnaissance » des professionnels de santé libéraux formés aux TSA 

pouƌƌait ġtƌe ĐƌĠĠ afiŶ Ƌue les paƌeŶts et les ŵĠdeĐiŶs gĠŶĠƌalistes puisseŶt ;s’Ϳ oƌieŶteƌ plus 
facilement vers les professionnels formés aux TSA.  

La communication sur les équipes de diagnostic pluridisciplinaires CAMSP et CMP et sur le 

repositionnement du CRA sur les diagnostics complexes doit être intensifiée auprès des professionnels 

de santé et des familles. La mission diagnostique du CRA doit notamment être expliquée, car certaines 

familles ne saveŶt pas Ƌu’aveĐ la ŵise eŶ plaĐe d’uŶe offƌe diagŶostiƋue gƌaduĠe, le CRA a ĠtĠ 
réorienté sur le diagnostic complexe.  

 

b. Claƌifieƌ l’oƌgaŶisatioŶ des ĠƋuipes pluƌidisĐipliŶaiƌes de diagŶostiĐ des 
CAMSP et CMP daŶs le paƌĐouƌs de l’eŶfaŶt 

 

b.1. Clarifier le positionnement des équipes pluridisciplinaires de diagnostic des CAMSP et CMP pour 

répondre aux demandes dans des délais conformes aux recommandations  

D’uŶ dĠpaƌteŵeŶt ligĠƌieŶ à uŶ autƌe, voiƌe au seiŶ d’uŶ ŵġŵe dĠpaƌteŵeŶt, les CAMSP ou les CMP 
ne partagent pas la même vision de leurs missions. Certains limitent leur mission au diagnostic, et 

d’autƌes souhaiteŶt ƌĠaliseƌ aussi ďieŶ des diagŶostiĐs Ƌue des iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes au ƌisƋue 
d’augŵeŶteƌ les dĠlais pouƌ uŶe pƌise eŶ Đhaƌge diagŶostiƋue, Đe Ƌui Ŷ’est pas ĐoŶfoƌŵe auǆ 
ƌeĐoŵŵaŶdatioŶs de la HAS et de l’ANESM.  

Aussi, la clarification des missions dévolues à chaque équipe pluridisciplinaire de diagnostic des 

CAMSP et CMP sur un même territoire ou la communication sur les missions réalisées par chaque 

stƌuĐtuƌe de diagŶostiĐ daŶs la ƌĠgioŶ peƌŵettƌaieŶt de Đlaƌifieƌ Đette offƌe de soiŶs. L’uŶifoƌŵisatioŶ 
des noms donnés aux unités diagnostiques apporteraient également plus de clarté pour les acteurs 

qui leur adressent des enfants pour des évaluations diagnostiques et pour les familles.  
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b.2. Evaluer les besoins complémentaires des équipes pluridisciplinaires de diagnostic des CMP 

Par ailleurs, les entretiens avec les professionnels de CMP et avec les parents ont mis en évidence un 

manque de moyens des CMP. Faute de moyens, certaines structures sont contraintes de « bricoler » 

(sic) leur matériel diagnostique. En effet, le 3ème plaŶ autisŵe Ŷ’avait pas pƌĠvu de ŵoǇeŶs 
supplémentaires (pérennes ou non) pour les équipes pluridisciplinaires de diagnostic des CMP. Ce 

poiŶt a ĠgaleŵeŶt ĠtĠ souligŶĠ paƌ l’IGAS daŶs soŶ ƌappoƌt d’ĠvaluatioŶ du ϯème plan autisme.  

Aussi, des ŵoǇeŶs pouƌƌaieŶt ġtƌe allouĠs auǆ CMP ligĠƌieŶs pouƌ aĐĐoŵpagŶeƌ l’iŵpaĐt du ƌepĠƌage 
plus pƌĠĐoĐe des sigŶes d’aleƌte ;outils dĠdiĠs, tels Ƌue l’ADOS Toddleƌ, foƌŵatioŶ, adaptatioŶ de 
locaux…Ϳ. 

  

4. RENDRE L’ARTICULATION ENTRE LES DIFFERENTS PROFESSIONNELS 

INTERVENANT AUPRES DE L’ENFANT, ET AVEC LES PARENTS, PLUS EFFECTIVE 

Certains professionnels des secteurs sanitaire, médico-social ou libéral ont signalé des difficultés à 

s’aƌtiĐuleƌ loƌsƋue l’eŶfaŶt est pƌis eŶ Đhaƌge :  

- À la fois en structure sanitaire ou médico-sociale et en libéral ;  

- Uniquement par des professionnels de santé libéraux ; 

- Avec les paƌeŶts loƌsƋu’ils sont mécontents de la prise en charge en structure et 

organisent une prise en charge en libéral, pour la co-construction des projets adaptés 

auǆ ďesoiŶs de l’eŶfaŶt. 

Aussi, les lieŶs eŶtƌe les diffĠƌeŶts pƌofessioŶŶels iŶteƌveŶaŶt aupƌğs d’uŶ enfant seraient à favoriser 

en   

- FavoƌisaŶt la Đultuƌe de l’ĠĐƌit ; 
- Se ďasaŶt suƌ les outils eǆistaŶts Đoŵŵe le pƌojet peƌsoŶŶalisĠ de l’eŶfaŶt et eŶ 

créant des outils de communication entre les différents professionnels ; 

- RĠpaƌtissaŶt les ƌôles eŶtƌe l’Ġtablissement médico-social et les professionnels de 

santé libéraux ; 

- Valorisant les temps de coordination, comme une consultation annuelle de 

coordination. 

Pour les enfants avec un parcours de soins complexe, notamment en structure dédiée aux 

interventions précoces, un référent ou un coordinateur du parcours pourrait être identifié au sein de 

l’ĠƋuipe afiŶ de ĐooƌdoŶŶeƌ les iŶteƌveŶtioŶs des diffĠƌeŶts pƌofessioŶŶels aupƌğs de l’eŶfaŶt. Ce 
référent pourrait être un IDE, un éducateur ou le premier professionnel étant intervenu auprès de 

l’eŶfaŶt. 

L’iŵpliĐatioŶ des paƌeŶts daŶs le paƌĐouƌs pƌĠĐoĐe et le pƌojet de vie de leuƌ eŶfaŶt a ĠtĠ dĠŵoŶtƌĠ 
comme fondamental, mais certaines familles ne sont pas suffisamment impliquées dans le parcours de 

leur enfant. 
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Aussi, il faudƌait ƌĠaffiƌŵeƌ aupƌğs des stƌuĐtuƌes l’iŵpoƌtaŶĐe de Đo-construire avec les parents les 

iŶteƌveŶtioŶs pƌioƌitaiƌes et la ŶĠĐessitĠ de les ƌĠĠvalueƌ aveĐ euǆ eŶ foŶĐtioŶ des ďesoiŶs de l’eŶfaŶt. 
Pour formaliser ce projet et partager des informations avec les parents, un cahier de liaison pourrait 

être instauré.  

De plus, dès que possible, les parents devraient être associés aux interventions précoces en :  

- Proposant une guidance parentale en clarifiant ce que revêt cette notion ; 

- Leur proposant sǇstĠŵatiƋueŵeŶt la possiďilitĠ d’assisteƌ à ĐeƌtaiŶes sĠaŶĐes ; 

- AdaptaŶt les outils et les ŵĠthodes d’iŶteƌveŶtioŶ à l’eŶfaŶt et à ses paƌeŶts. 

 

5. METTRE EN ŒUVRE UNE DEMARCHE D’OBJECTIVATION DES PARCOURS 

PRECOCES D’ENFANTS AVEC TSA  

L’aďseŶĐe de ƌeĐueil de données effectué par les professionnels de santé impliqués dans le repérage 

et le diagnostic, empêche toute étude objective sur le parcours précoce des enfants avec TSA (ex : 

repérage, adressage, évaluation, intervention précoce, scolarisation).  

Aussi, les modalités de recueil de données sur les trajectoires des enfants avec TSA existantes en 

région Pays de la Loiƌe ou daŶs d’autƌes ƌĠgioŶs de FƌaŶĐe seƌaieŶt à Ġtudieƌ, afiŶ d’eŶvisageƌ de ĐƌĠeƌ 
ou de rejoindre une cohorte existante.  

 

6. HIERARCHISATION DES PRECONISATIONS 

Après validation des préconisations par le comité de pilotage régional, ses membres ont été invités à 

les hiérarchiser selon trois critères :  

- L’iŵpoƌtaŶĐe (est jugé important ce qui aura un impact positif sur le parcours) 

- L’uƌgeŶĐe 

- La faisabilité  

Pour ce faire, il leur a été proposé d’attribuer une note allant de 1 à 6 pour les préconisations 

gĠŶĠƌales et pouƌ les pƌĠĐoŶisatioŶs spĠĐifiƋues, eŶ saĐhaŶt Ƌu’uŶe Ŷote de 1 signifie : « pas très 

important », « difficilement faisable » ou « pas très urgent » et la note de 6 « très important », 

« facilement faisable » ou « très urgent ».  

 

Les résultats de cette hiérarchisation pour les préconisations générales et spécifiques se basent sur les 

réponses de 5 des 11 membres du comité de pilotage pour la majorité des préconisations et de 6 pour 

quelques préconisations. Pour établir le classement suivant, seules les préconisations notées 5 et 6 par 

les membres du comité de pilotage ont été prises en compte. Pour les préconisations générales, la 

hiérarchisation se fonde sur les préconisations jugées les plus importantes par les membres du comité 

de pilotage, aveĐ eŶ ƌegaƌd le degƌĠ d’uƌgeŶĐe et de faisaďilitĠ estiŵĠ.  
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Hiérarchisation des préconisations générales :  

 

INTITULE DE LA 
PRECONISATION 

 

HIERARCHISATION 
SELON LE DEGRE 
D’IMPORTANCE 

 

 

DEGRE  

D’URGENCE DEGRE DE FAISABILITE 

Faciliter les modalités 
d’oƌieŶtatioŶ veƌs les 
équipes 
pluridisciplinaires de 
diagnostic spécialisées 
dans les TSA                             

 

 

Très important  

 

(5 répondants / 5) 

Très urgent 

 

5 répondants / 5 

Moyen 

 

2 répondants / 5 

Rendre 
l’aƌtiĐulatioŶ entre les 
différents 
professionnels 
intervenant auprès de 
l’eŶfaŶt, et aveĐ les 
parents, plus effective            

Urgent 

 

4 répondants / 5 

Difficile 

 

1 répondant / 5 

Formaliser les modalités 
de repérage plus 
précoces des signes 
d’aleƌte des TSA                               

Important 

 

(4 répondants / 5) 

Urgent 

 

4 répondants / 5 

Facile 

 

5 répondants / 5 

 

Mettƌe eŶ œuvƌe uŶe 
démarche 
d’oďjeĐtivatioŶ des 
parcours précoces 
d’eŶfaŶts aveĐ TSA                                                          

Pas très important 

 

(3 répondants / 5) 
Aucun répondant Aucun répondant 

Structurer les pratiques 
d’aŶŶoŶĐe des TSA            
 

Moins important 

 

(2 répondants / 5) 

Pas très urgent 

 

2 répondants / 5 

Moyen 

 

3 répondants / 5 

 



RAPPORT D’EVALUATION DU PARCOURS PRECOCE DES ENFANTS AVEC TSA EN REGION PAYS DE LA LOIRE 

  

        P a g e  | 72 

 

Hiérarchisation des préconisations spécifiques :  

  

 
RECOMMANDATIONS SPECIFIQUES 

CRITERES DE HIERARCHISATION 

DEGRE D’IMPORTANCE DEGRE DE FAISABILITE DEGRE D'URGENCE 

1.       Foƌŵaliseƌ les ŵodalitĠs de ƌepĠƌage des sigŶes d’aleƌte des TSA 

Améliorer la formation des 
professionnels de la petite 
enfance exerçant en structure 
d’aĐĐueil ĐolleĐtif auǆ sigŶes de 
pré-alerte en : 

Poursuivant les formations des 
professionnels de crèches et lieux 
multi-accueil en lien avec le CRA 

 
3 répondants /5 

 
3 répondants /5 

 
2 répondants /5 

Encourageant la collaboration 
entre les professionnels des 
équipes pluridisciplinaires de 
diagnostic (CMP, CAMSP et secteur 
libéral) et les professionnels des 
stƌuĐtuƌes d’aĐĐueil. 

 
4 répondants /5 

 
3 répondants /5 

 
2 répondants /5 

Développant les interventions de 
professionnels de santé formés aux 
TSA permettant un enseignement 
des sigŶes d’aleƌte de TSA auǆ 
professionnels de crèches, sur leur 
lieu de travail. 

 
3 répondants /5 

 
1 répondant /5 

 
1 répondant /5 

En encourageant une attitude 
d’oďseƌvatioŶ et de ƌegaƌds 
croisés, en proposant aux parents 
qui le sollicitent de mettre leur 
enfant en structure pour un séjour 
d’oďseƌvatioŶ eŶ leuƌ pƌĠseŶĐe. 

 
2 répondants /5 

 
Aucun répondant 

 
1 répondant /5 
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Identifier les leviers pour 
sensibiliser les assistantes 
maternelles aux signes de pré-
alerte des TSA comme : 

L’ĠlaďoƌatioŶ d’outils de 
communication simples, 
s’appuǇaŶt ŶotaŵŵeŶt suƌ le site 
du ŵiŶistğƌe dĠdiĠ à l’autisŵe. 

2 répondants /5 
 

1 répondant /5 
 

1 répondant /5 

Les relais habituels des assistantes 
maternelles comme la PMI. 

 
3 répondants /5 

 
3 répondants /5 

 
2 répondants /5 

Des ateliers sur le développement 
des enfants organisés dans le cadre 
des ƌĠseauǆ d’assistaŶtes 
maternelles (RAM) et animés par 
des professionnels formés aux TSA 
(orthophonistes, psychomotriciens, 
…Ϳ 

3 répondants /5 
 

1 répondant /5 
 

1 répondant /5 

En poursuivant les formations des 
assistantes maternelles en lien 
avec le CRA 

 
3 répondants /5 

 
1 répondant /5 

 
1 répondant /5 

Mobiliser les professionnels de 
l’EduĐatioŶ ŶatioŶale des 
classes maternelles aux enjeux 
du repérage des TSA en : 

Poursuivant la sensibilisation des 
enseignants et des agents 
territoriaux spécialisés des écoles 
maternelles (ATSEM) sur les signes 
d’aleƌte des TSA eŶ lieŶ aveĐ le 
CRA. 

 
5 répondants /6 

 
2 répondants /6 

 
2 répondants /6 

Conforter le rôle des médecins 
généralistes, des pédiatres et 
des médecins scolaires dans le 
repérage 

Encourager la filière universitaire 
de médecine générale à se saisir de 
la question des TSA afin de 
consacrer des modules 
d’eŶseigŶeŵeŶt auǆ tƌouďles du 
dĠveloppeŵeŶt de l’eŶfaŶt et auǆ 
TSA 

 
6 répondants /6 

 
5 répondants /6 

 
6 répondants/6 
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EŶĐouƌageƌ l͚ouveƌtuƌe de postes 
d’iŶteƌŶes de ŵĠdeĐiŶe gĠŶĠƌale 
auprès de professionnels 
spécialistes de la petite enfance 
;PMI, ŵĠdeĐiŶs de ĐƌğĐhe, …Ϳ. 

 
6 répondants/6 

 
3 répondants /6 

 
4 répondants /6 

Dans le cadre de la formation 
continue des médecins 
généralistes, proposer des modules 
d’eŶseigŶeŵeŶt aĐtualisĠs suƌ les 
TSA aveĐ l’appui du CRA ou les 
organismes de formation continue  

 
5 répondants /5 

 
5 répondants /5 

 
5 répondants /5 

Poursuivre les journées-évènement 
annuelles consacrées aux TSA 

 
2 répondants /6 

 
4 répondants /6 

 
1 répondant /6 

Prévoir une consultation dédiée à 
la prévention des troubles neuro-
dĠveloppeŵeŶtauǆ à l’âge de ϭϴ 
mois, et l’iŶsĐƌiƌe daŶs le ĐaƌŶet de 
saŶtĠ de l’eŶfaŶt. 

 
5 répondants /5 

 
2 répondants /5 

 
5 répondants /5 

Inciter à inscrire dans le projet de 
santé des Maisons, Centres et 
Pôles de Santé Pluri-professionnels 
un item sur le développement de 
l’eŶfaŶt 

 
2 répondants /5 

 
2 répondants /5 

 
2 répondants /5 
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2.       StƌuĐtuƌeƌ les pƌatiƋues d’aŶŶoŶĐe 

Formaliser un dispositif 
d’aŶŶoŶĐe de « sigŶes de pƌĠ-
alerte des TSA par les 
professionnels de la petite 
enfance en direction des 
parents : 

- PƌĠalaďleŵeŶt, à l’aŶŶoŶĐe, les 
observations des professionnels 
doivent être factualisées en 
utilisant des outils standardisés 
(ASQ, etc.).    

- L’aŶŶoŶĐe des iŶƋuiĠtudes auǆ 
parents doit être encouragée en 
pƌĠseŶĐe d’uŶ autƌe 
professionnel de la structure 
(médecin référent, le directeur, 
...).  

- EŶfiŶ, uŶ Đouƌƌieƌ d’iŶfoƌŵatioŶ 
adressé au médecin traitant de 
l’eŶfaŶt ;ŵĠdeĐiŶ gĠŶĠƌaliste ou 
pédiatre) sera remis aux parents, 
afiŶ de l’iŵpliƋueƌ daŶs le 
paƌĐouƌs de l’eŶfaŶt. 

 
5 répondants/5 

 
2 répondants /5 

 
5 répondants /5 

Formaliser un dispositif 
d’aŶŶoŶĐe des sigŶes d’aleƌte 
des TSA par un professionnel 
de santé, notamment 
médecins généralistes et 
pédiatres : 

L’iŶsĐƌiptioŶ daŶs le ĐaƌŶet de 
santé des inquiétudes du praticien 
pourrait faire partie de ce dispositif 
d’aŶŶoŶĐe. 

 
3 répondants /5 

 
2 répondants /5 

 
3 répondants /5 
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Formaliser un dispositif 
d’aŶŶoŶĐe de l’hǇpothğse 
diagnostique de TSA  

AvaŶt d’eŶtaŵeƌ l’ĠvaluatioŶ 
diagŶostiƋue, ĠvoƋueƌ l’hǇpothğse 
de TSA avec les parents sans 
attendre que ceux-ci ne posent la 
question     Expliquer aux parents 
les ŵodalitĠs de l’ĠvaluatioŶ 
diagnostique et en décrire les 
étapes successives.  Proposer de 
débuter une intervention précoce 
eŶ paƌallğle de l’ĠvaluatioŶ, eŶ se 
foŶdaŶt suƌ l’hǇpothğse de TSA.              
Proposer une guidance parentale 
afin de limiter les ruptures de suivi         
Rédiger un courrier adressé au 
ŵĠdeĐiŶ tƌaitaŶt de l’eŶfaŶt et 
ƌeŵis auǆ paƌeŶts pouƌ Ƌu’il soit 
impliqué dans le parcours de soins. 

 
5 répondants /5 

 
2 répondants /5 

 
5 répondants /5 

3.       FaĐiliteƌ les ŵodalitĠs d’oƌieŶtatioŶ veƌs les ĠƋuipes pluƌidisĐipliŶaiƌes de diagŶostiĐ 

Mieux répertorier les équipes 
de diagnostic des TSA et les 
rendre plus lisibles 

Créer un dispositif de 
reconnaissance des professionnels 
de santé libéraux participant aux 
missions de diagnostic   

 
5 répondants /5 

 
1 répondant /5 

 
4 répondants /5 

Intensifier la communication sur 
les équipes pluridisciplinaires de 
diagnostic de CAMSP et des CMP 
et sur le nouveau positionnement 
du CRA sur le diagnostic complexe 

 
4 répondants /5 

 
1 répondant /5 

 
2 répondants /5 
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Clarifier les missions des 
structures de diagnostic 
(CAMSP et CMP) 

Clarifier les missions dévolues à 
chaque équipe pluridisciplinaire de 
diagnostic des CAMSP et CMP sur 
un même territoire ou 
communiquer sur les missions 
réalisées par chaque équipe dans 
la ƌĠgioŶ pouƌ Đlaƌifieƌ l’offƌe de 
soins et garantir le respect des 
délais diagnostic préconisés par les 
recommandations diagnostic de 
2005 

 
5 répondants /5 

 
2 répondants /5 

 
5 répondants /5 

Uniformiser les noms donnés aux 
unités diagnostiques pour apporter 
plus de clarté pour les acteurs qui 
leur adressent des enfants. 

 
2 répondants /5 

 
1 répondant /5 

 
2 répondants /5 

Evaluer les besoins 
complémentaires des CMP 

Evaluer les besoins des CMP 
ligériens pour accompagner 
l’iŵpaĐt du ƌepĠƌage plus pƌĠĐoĐe 
des TSA (formation, acquisition des 
nouveaux tests diagnostiques 
(ADOS Toddler), informatisation, 
matériels adaptés aux âges 
pƌeŵieƌs etĐ…Ϳ. 

 
5 répondants /5 

 
3 répondants /5 

 
5 répondants /5 
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4.     ReŶdƌe l’aƌtiĐulatioŶ eŶtƌe les diffĠƌeŶts pƌofessioŶŶels iŶteƌveŶaŶt aupƌğs de l’eŶfaŶt plus effeĐtive 

  Favoriser les liens entre les 
différents professionnels 
inteƌveŶaŶt aupƌğs d’uŶ eŶfaŶt 
en:                                                

- en favorisant une culture de 
l’ĠĐƌit                                               

- se basant sur les outils existants 
comme le projet personnalisé de 
l’eŶfaŶt et eŶ ĐƌĠaŶt des outils 
de communication entre les 
différents professionnels 
répartissant les rôles entre 
l’ĠtaďlisseŵeŶt ŵĠdiĐo-social et 
les professionnels de santé 
libéraux.     

- valorisant les temps de 
coordination, (exemple : 
consultation annuelle de 
coordination). 

 
4 répondants /5 

 
Aucun répondant 

 
4 répondants /5 

Pour les enfants avec un parcours 
de soins complexe, identifier un 
référent ou un coordinateur du 
paƌĐouƌs au seiŶ de l’ĠƋuipe afiŶ de 
coordonner les interventions des 
différents professionnels auprès de 
l’eŶfaŶt. 

 
5 répondants /5 

 
2 répondants /5 

 
3 répondants /5 
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Réaffirmer auprès des acteurs 
l’iŵpoƌtaŶĐe de Đo-construire avec 
les parents les interventions 
prioritaires et la nécessité de les 
réévaluer avec eux en fonction des 
ďesoiŶs de l’eŶfaŶt. Pouƌ 
formaliser ce projet et partager des 
informations avec les parents, un 
cahier de liaison pourrait être 
instauré. 

 
5 répondants /5 

 
2 répondants /5 

 
5 répondants /5 

Associer, dès que possible, les 
parents aux interventions précoces 
en :                                                 
proposant une guidance parentale, 
dont il importera de clarifier ce que 
revêt cette notion                                       
leur proposant systématiquement 
la possiďilitĠ d’assisteƌ à ĐeƌtaiŶes 
séances                                                        
en adaptant les outils et les 
ŵĠthodes d’iŶteƌveŶtioŶ à l’eŶfaŶt 
et à ses parents 

 
5 répondants /5 

 
3 répondants /5 

 
5 répondants /5 

5.     Mettƌe eŶ œuvƌe uŶe dĠŵaƌĐhe d’oďjeĐtivatioŶ des paƌĐouƌs pƌĠĐoĐes d’eŶfaŶts aveĐ TSA 

  Etudier les modalités de recueil de 
données sur les trajectoires des 
enfants avec TSA existantes en 
région Pays-de-la-Loire ou dans 
d’autƌes ƌĠgioŶs de FƌaŶĐe, afiŶ 
d’eŶvisageƌ de Đƌéer ou de 
rejoindre une cohorte existante. 

 
2 répondants /5 

 
Aucun répondant 

 
Aucun répondant 
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V. GLOSSAIRE 

ABA : applied behaviour analysis (analyse appliquée du comportement) 
 
ADAPEI : association départementale de parents et amis de personnes handicapées mentales 
 
ADBB : alarme détresse bébé 
 
ADI : autisŵ diagŶostiĐ iŶteƌvieǁ ;eŶtƌetieŶ pouƌ le diagŶostiĐ de l’autisŵeͿ 
 
ADOS : autism diagnostic observation schedule (ĠĐhelle d’oďseƌvatioŶ pouƌ le diagŶostiĐ de l’ausitŵeͿ 
 
ANESM : ageŶĐe ŶatioŶale de l’ĠvaluatioŶ et de la ƋualitĠ des ĠtaďlisseŵeŶts et seƌviĐes ŵĠdiĐo-sociaux 
 
ARS : agence régionale de santé 
 
ASQ : ages-stages questionnaires 
 
AVS : assistante de vie scolaire 
 
BECS : ďatteƌie d’ĠvaluatioŶ ĐogŶitive et socio-émotionnelle 
 
CAMSP : ĐeŶtƌe d’aĐtioŶ ŵĠdiĐo-sociale précoce 
 
CDAPH : ĐoŵŵissioŶ des dƌoits et de l’autoŶoŵie des peƌsoŶŶes haŶdiĐapĠes 
 
CMP : centre médico-psychologique 
 
CMPP : centre médico-psycho-pédagogique 
 
CRA : centre ressources autisme 
 
DEDICA (plate-forme) : plate-foƌŵe dĠpaƌteŵeŶtale pouƌ le diagŶostiĐ ĐliŶiƋue de l’autisŵe Đhez l’eŶfaŶt 
 
ERTL4 : Ġpƌeuve de ƌepĠƌage des tƌouďles du laŶgage à l’âge de ϰ aŶs 
 
ESMS : établissements et services médico-sociaux 
 
EPSM : établissement public de santé mentale 
 
ESDM : early start Denver model (modèle de Denver pour jeunes enfants) 
 
ESS : équipe de suivi de scolarité  
 
GCSMS : groupement de coopération sociale et médico-sociale 
 
HAS : haute autorité de santé 
 
IME : institut médico-éducatif 
 
M-CHAT : modified checklist for autism in toddlers 
 
MDA : ŵaisoŶ dĠpaƌteŵeŶtale de l’autoŶoŵie 
 
MDPH : maison départementale des personnes handicapées 
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MFAM : Mutualité Française Anjou Mayenne 
 
PECS : picture exchange communication system (système de ĐoŵŵuŶiĐatioŶ paƌ ĠĐhaŶge d’iŵagesͿ 
 
PEP : profil psycho-éducatif 
 
PMI : protection maternelle infantile 
 
SESSAD : seƌviĐe d’ĠduĐatioŶ spĠĐiale et de soiŶs à doŵiĐile 
 
TEACCH (méthode) : treatment and education of autistic and related communications handicapped children 
(traitement et éducation des enfants autistes ou souffrant de handicaps de communication apparentés) 
 
TED : trouble envahissant du développement 
 
TSA : troubles du spectre autistique 
 
UDIATED : uŶitĠ diagŶostiƋue iŶteƌseĐtoƌielle de l’autisŵe et autres troubles envahissant du développement 
 
UEMA : uŶitĠ d’eŶseigŶeŵeŶt eŶ ŵateƌŶelle 
 
URPS : union régionale des professionnels de santé 
 
URPS – ML : union régionale des professionnels de santé des médecins libéraux 



 

ACSANTIS -  15 rue du Caire 75  002 Paris   

SAS au capital  de 285  107 euros -  SIRET 519 743 199 00035 

+33 1 42 33 04 83  -  info@acsantis .com  
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1. REFERENTIEL D’EVALUATION 

a. DĠŵaƌĐhe d’ĠvaluatioŶ 

 

Démarche générale  

 

La démarche évaluative a reposé sur les étapes suivantes : 

 

 

Le pilotage de l’ĠvaluatioŶ a été confié à un comité de pilotage. Son rôle était de diriger les travaux 

d’ĠvaluatioŶ du paƌĐouƌs pƌĠĐoĐe des eŶfaŶts aveĐ TSA et de leuƌs paƌeŶts. A Đet effet, il s’est ƌĠuŶi à 

3 reprises : 

- COPIL 1 (19/01/2017) -  Oďjet : aŵeŶdeŵeŶt et validatioŶ du ƌĠfĠƌeŶtiel d’ĠvaluatioŶ ; 
- COPIL 2 (2/05/2017) - Oďjet : validatioŶ d’uŶe pƌeŵiğƌe sǇŶthğse des ƌĠsultats de 

l’ĠvaluatioŶ ; 

- COPIL 3 (15/06/2017) - Oďjet : validatioŶ d’uŶe veƌsioŶ fiŶale des ƌĠsultats de l’ĠvaluatioŶ, des 
préconisations associées et priorisation de ces dernières. 

 

La composition nominative du comité de pilotage est à lire en Annexe 3 de ce document.  
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Outils déployés pour l’évaluation 

 

1/ Entretiens exploratoires avec les acteurs institutionnels membres du comité de pilotage 
 Objectif : recueillir la vision de ces acteurs sur le contexte du parcours précoce en région et ses enjeux 
 Modalités de réalisation : eŶtƌetieŶs tĠlĠphoŶiƋues aveĐ l’eŶseŵďle des membres du comité de pilotage 

 

2/ Analyse de la documentation 
 Objectif : ƌeĐueilliƌ des ĠlĠŵeŶts d’appƌĠĐiatioŶ des paƌĐouƌs à paƌtiƌ de doŶŶĠes oďjeĐtivĠes et foƌŵalisĠes 
 Modalités de réalisation : toute la doĐuŵeŶtatioŶ dispoŶiďle et ŵise à dispositioŶ ;paƌ l’ARS, le CRA, les 

acteurs du parcours) a été aŶalǇsĠe. Des doŶŶĠes dispoŶiďles à l’ARS suƌ l’aĐtivitĠ des stƌuĐtuƌes de 
diagŶostiĐ et d’aĐĐoŵpagŶeŵeŶt saŶitaiƌes et ŵĠdiĐo-sociales ont notamment l’oďjet d’uŶ tƌaiteŵeŶt et 
d’uŶe aŶalǇse daŶs le Đadƌe de l’ĠvaluatioŶ.  

 

3/ Entretiens familles  
 Objectif : recueillir la vision des familles sur le parcours précoce  
 Modalités de réalisation : des entretiens ont été menés par département, en recherchant un échantillon 

équivalent de parcours estimés « satisfaisants » et de parcours estimés « insatisfaisants ». Le nombre 
d’eŶtƌetieŶs paƌ dĠpaƌteŵeŶt a donc été fonction de sa densité : 4 entretiens familles ont été menés dans 
les territoires où la densité de population est moins importante, 8 dans les plus peuplés. Les familles invitées 
à participer par département ont contactées à partir de différents relais : la moitié des familles a été 
identifiée par un représentant départemental des familles (association représentante de familles, dont le 
représentant a été sollicité pour un entretien exploratoire pour recueillir sa vision du parcours et partager la 
ŵĠthodologie d’ideŶtifiĐatioŶ des faŵillesͿ et l’autƌe ŵoitiĠ paƌ des pƌofessioŶŶels ;des structures de 
diagnostic qui ont fait l’oďjet d’eŶtƌetieŶs – cf. ci-dessousͿ. AfiŶ de ƌeĐueilliƌ des ƌetouƌs d’eǆpĠƌieŶĐes 
ƌelativeŵeŶt ƌĠĐeŶts suƌ l’oƌgaŶisatioŶ du paƌĐouƌs pƌĠĐoĐe, des faŵilles avec enfants de moins de 6 ans 
ont été identifiées par les associations et des familles avec enfants de moins de 4 ans ont été identifiées par 
les relais professionnels.  

 

4/ Entretiens et questionnaires professionnels 
 Objectif : recueillir la vision des différents professionnels intervenant dans le parcours précoce 
 Modalités de réalisation : seloŶ les diffĠƌeŶtes ĐatĠgoƌies d’aĐteuƌs iŶteƌveŶaŶt daŶs le paƌĐouƌs, le ƌeĐouƌs à 

des entretiens ou à des questionnaires a été envisagé.  
 Des entretiens téléphoniques ont été réalisés avec des représentantes des 7 structures innovantes en 

fonctionnement en Pays de la Loire (SESSAD très précoce, UEMA), des représentants de la pédopsychiatrie 
de ĐhaƋue ĠtaďlisseŵeŶt de saŶtĠ poƌteuƌ d’uŶ ou plusieuƌs seĐteuƌs ;ϭϬͿ, des ƌepƌĠseŶtaŶts des CAMSP 
identifiés comme structures de diagnostic (8) et des référents PMI (1 par département soit 5).  

 Des questionnaires ont été adressés aux médecins généralistes libéraux, pédiatres, pédopsychiatres 
libéraux, médecins de PMI, orthophonistes libéraux, psychomotriciens libéraux, psychologues libéraux.  

 CoŶĐeƌŶaŶt les stƌuĐtuƌes de la petite eŶfaŶĐe ;ĐƌğĐhes, haltes gaƌdeƌies…Ϳ, une méthodologie spécifique a 
été mise en place. A partir des entretiens avec les représentants des structures de diagnostic (CMP et 
CAMSP) un échantillon de structures de la petite enfance jouant déjà un rôle de repérage et d’oƌieŶtatioŶ 
(moins de 10) a été ideŶtifiĠ et feƌa l’oďjet d’uŶ ƋuestioŶŶaiƌe spĠĐifiƋue ĐiďlĠ, afiŶ d’ideŶtifieƌ aveĐ elles les 
ŵodalitĠs d’oƌgaŶisatioŶ et les ďesoiŶs et atteŶtes des stƌuĐtuƌes de la petite enfance pour aller plus loin 
dans leur rôle au sein du parcours précoce.  

 

5/ Concertation départementale (groupes de travail) 
 Objectif : confronter les points de vue et aboutir à une évaluation partagée du fonctionnement actuel du 

parcours précoce paƌ teƌƌitoiƌe de saŶtĠ et à l’ideŶtifiĐatioŶ de pistes d’aŵĠlioƌatioŶ 
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 Modalités de réalisation : la ƌĠuŶioŶ à deuǆ ƌepƌises d’uŶ gƌoupe de tƌavail paƌ teƌƌitoiƌe de saŶtĠ ;paƌ 
département) comprenant des représentants des familles et des différents acteurs du parcours précoce a 
été organisée afin de : 

o Paƌtageƌ les ƌĠsultats de l’ĠvaluatioŶ ;ϭère
 réunion)  

o Pƌoposeƌ de pistes d’aŵĠlioƌatioŶ au Ŷiveau du dĠpaƌteŵeŶt ;Ϯème
 réunion). 

La composition de chaque groupe de travail départemental a été affinée avec les référents de chaque délégation 
dĠpaƌteŵeŶtale de l’ARS. Paƌ ƌappoƌt auǆ iŶstaŶĐes de ĐoŶĐeƌtatioŶ eǆistaŶtes ;eŶ lieŶ aveĐ les UEMA et les 
SESSAD très précoces), il a fallu paƌ eǆeŵple veilleƌ à l’iŶtĠgƌatioŶ paƌ dĠpaƌteŵeŶt d’uŶ ƌepƌĠseŶtaŶt de la PMI, 
d’uŶ ƌepƌĠseŶtaŶt de l’URPS ML et d’uŶ ƌepƌĠseŶtaŶt des seƌviĐes petite eŶfaŶĐe de la pƌiŶĐipale aggloŵĠƌatioŶ 
du département.  

 

Calendrier de la mission 

 

Etape/action Janv. Fév. Mars Avril Mai Juin 

Entretiens 
exploratoires 

      

Analyse de la 
documentation 

      

Entretiens familles       

Entretiens 
professionnels 

      

Questionnaires 
professionnels 

      

Groupes de travail 
départementaux 

      

Comité de pilotage       

 

Dates des réunions du COPIL et des groupes de travail : 

- 1ère réunion du COPIL : jeudi 19 janvier 
- 1ère réunion des groupes de travail départementaux : semaine du 3 avril 2017 et semaine du 

24 avril 2017 
- 2ème réunion du COPIL : mardi 2 mai 2017 
- 2ème réunion des groupes de travail départementaux : semaine du 15 mai 2017 et semaine 

du 22 mai 2017 
- 3ème réunion du COPIL : jeudi 15 juin 2017 
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b. Détail du référentiel : ƋuestioŶs Ġvaluatives et ĠlĠŵeŶts d’appƌĠĐiatioŶ ƌeĐheƌĐhĠs 

 

UŶ ƌĠfĠƌeŶtiel d’ĠvaluatioŶ ĐheƌĐhe à foƌŵaliseƌ des ĠlĠŵeŶts de ƌĠpoŶse à l’iŶteƌƌogatioŶ suivaŶte : à quels critères devra-t-on confronter les résultats observés ? Au 
regard de quelles questions pourra-t-on se prononcer sur la réussite des actions menées ?  

Nous identifions ci-dessous les questions évaluatives qui constitueront le référentiel. Ces questions ne seront pas posées sous cette formulation aux acteurs : les guides 
d’eŶtƌetieŶs et ƋuestioŶŶaiƌes eŶ aŶŶeǆe ĐoŵpƌeŶŶeŶt les ƋuestioŶs Ƌui seƌoŶt posĠes auǆ aĐteuƌs.  

 

 

QuestioŶ Ġvaluative ϭ :  L’oƌgaŶisatioŶ de pƌoǆiŵitĠ daŶs les diffĠƌeŶts teƌƌitoiƌes peƌŵet-elle de répondre au mieux aux objectifs du plan national autisme pour 
la ŵise eŶ œuvƌe des foŶĐtioŶs de ƌepĠƌage et d’oƌieŶtatioŶ, de diagŶostiĐ et d’iŶteƌveŶtioŶs précoces adaptées aux besoins des enfants avant 6 ans ?  

Sous-question évaluative ElĠŵeŶts d’appƌĠĐiatioŶ et iŶdiĐateuƌ;sͿ Outils d’ĠvaluatioŶ 

Existe-t-il une formalisation de la démarche de parcours 
précoce en Pays de la Loire ? Par territoire de santé ? En 
proximité ? 

EǆisteŶĐe d’ĠĐƌits foƌŵalisaŶt le paƌĐouƌs pƌĠĐoĐe 
en Pays de la Loire  

Communication autour de ces documents 

• Analyse de la documentation 
• Entretiens exploratoires représentants ARS 

et CRA 
• Groupes de travail 

ACTIONS PAR ETAPE DU PARCOURS 

Est-ce que des actions ont été mises en place pour améliorer le 
repérage ? Si oui, lesquelles, par territoire de proximité ? 

Noŵďƌe et tǇpe d’aĐtioŶs ŵises eŶ plaĐe  
Perception de ces actions par les professionnels et 
les familles 

 

• Analyse de la documentation 
• Entretiens exploratoires représentants ARS 

et CRA 
• Entretiens et questionnaires professionnels  
• Entretiens familles 
• Groupes de travail  

Est-ce que des actions ont été mises en place pour améliorer 
l’oƌieŶtatioŶ ? Si oui, lesquelles, par territoire de proximité ? 

Est-ce que des actions ont été mises en place pour améliorer le 
diagnostic ? Si oui, lesquelles, par territoire de proximité ? 

Est-ce que des actions ont été mises en place pour améliorer les 
interventions précoces ? Si oui, lesquelles, par territoires de 
proximité ?  
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ACTIONS TRANSVERSALES 

Est-ce que des actions de communication et de formation ont été 
mise en place sur la démarche de parcours précoce en Pays de la 
Loire ? En direction des professionnels ? En direction des 
familles ? 

Noŵďƌe et tǇpe d’aĐtioŶs ŵises eŶ plaĐe 

Perception de ces actions par les professionnels et 
les familles 

 

• Analyse de la documentation 
• Entretiens exploratoires représentants ARS 

et CRA 
• Entretiens et questionnaires professionnels 
• Entretiens familles 

  
Est-ce que des actions ont été mises en place afin de favoriser la 
coordination entre les acteurs du parcours précoce en Pays de la 
Loire ?  

 

 

Question évaluative 2 : Dans quelle mesure les actions mises en place pour améliorer le repérage, le diagnostic et les interventions précoces obtiennent-elles des 
résultats ?  

Sous-question évaluative ElĠŵeŶts d’appƌĠĐiatioŶ et iŶdiĐateuƌ;sͿ Outils d’Ġvaluation 

ETAPE REPERAGE 

Est-ce que les acteurs de la petite enfance connaissent les signes 
d’aleƌte ? En cas de repérage, connaissent-ils vers qui et comment 
orienter ? 

Perception par les familles et les professionnels de 
la capacité de repérage et d’oƌieŶtatioŶ de Đes 
derniers 

 

• Entretiens et questionnaires professionnels 
• Entretiens familles 

Est-ce que les professionnels de santé connaissent les signes 
d’aleƌte ? En cas de repérage, connaissent-ils vers qui et comment 
orienter ? 

ETAPE DIAGNOSTIC 

Est-Đe Ƌue l’aĐĐğs au diagŶostiĐ est faĐilitĠ ? Quels sont les délais 
entre le repérage et le diagnostic ?  

Coŵptes ƌeŶdus d’aĐtivitĠ des ĠƋuipes de 
diagŶostiĐ ;Ŷoŵďƌe d’eŶfaŶts oƌieŶtĠs, ideŶtitĠ 
des adƌesseuƌs…Ϳ 

Perception par les professionnels du diagnostic et 
les faŵilles de l’aĐĐğs au diagŶostiĐ 

• Analyse de la documentation sur activité 
CAMSP, CMP 

• Entretiens professionnels 
• Entretiens familles 

Quels sont les délais observés de saisine et de prise de décision de 
la MDPH ?  

 

 

Modalités et saisine autour de la saisine de la 
MDPH  
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ETAPE INTERVENTIONS PRECOCES  

Est-Đe Ƌue l’aĐĐğs auǆ iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes est faĐilitĠ ? Quels 
sont les délais entre le diagnostic et la mise en place 
d’iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes ? 

Coŵptes ƌeŶdus d’aĐtivitĠ des stƌuĐtuƌes assuƌaŶt 
des interventions précoces  

Perception par les professionnels des 
interventions précoces et les familles 

• Entretiens et questionnaires professionnels 
• Entretiens familles 

PARCOURS PRECOCE – TOUTES ETAPES CONFONDUES 

Est-Đe Ƌue l’oƌgaŶisatioŶ du paƌĐouƌs pƌĠĐoĐe ďĠŶĠfiĐie à tous ? 
Permet-elle de réduire les inégalités sociales de santé ? 

Caractéristiques sociodémographiques des 
faŵilles ďĠŶĠfiĐiaŶt d’uŶ diagŶostiĐ, des 
interventions précoces 

• Analyse de la documentation 
• Entretiens professionnels 
• Groupes de travail  

 

Est-Đe Ƌue l’aĐĐoŵpagŶeŵeŶt des faŵilles est satisfaisaŶt ? TǇpes d’aĐtioŶs de foƌŵatioŶ et de guidaŶĐe 
proposées aux familles 

PeƌĐeptioŶ de l’aŶŶoŶĐe et de l’iŶfoƌŵatioŶ ƌeçue 
par les familles ;oďjeĐtivitĠ de l’iŶfoƌŵatioŶ, ŶoŶ 
culpabilisation, respect du libre choix et du 
consentement éclairé), part des structures de 
diagŶostiĐ disposaŶt d’uŶ dispositif d’aŶŶoŶĐe 

• Analyse de la documentation 
• Entretiens professionnels 
• Entretiens familles 
• Groupes de travail  

Est-Đe Ƌue l’aƌtiĐulatioŶ et la ĐooƌdiŶatioŶ des aĐteuƌs du paƌĐouƌs 
précoce est satisfaisante ?  

Modalités de coordination entre les différents 
aĐteuƌs du paƌĐouƌs pƌĠĐoĐe, eǆisteŶĐe d’outils de 
liaisoŶ et d’adƌessage 

Perception de cette articulation par les acteurs et 
les familles 

• Entretiens et questionnaires professionnels 
• Entretiens familles 
• Groupes de travail  

Est-Đe Ƌue le paƌĐouƌs pƌĠĐoĐe fait l’oďjet d’uŶ ƌeĐueil de 
données ? 

Mise eŶ plaĐe d’uŶ suivi de l’aĐtivitĠ paƌ les 
équipes de diagnostic 

Mise eŶ plaĐe d’uŶ suivi de l’aĐtivitĠ paƌ les 
équipes assurant des interventions 

• Entretiens professionnels 

 

 

 

Question évaluative 3 : Quels soŶt les faĐteuƌs de suĐĐğs et d’ĠĐheĐs daŶs l’oƌgaŶisatioŶ et daŶs les aĐtivitĠs de ƌepĠƌage, de diagŶostiĐ et d’iŶteƌventions 
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précoces ? 

Sous-question évaluative ElĠŵeŶts d’appƌĠĐiatioŶ et iŶdiĐateuƌ;sͿ Outils d’ĠvaluatioŶ 

Quels soŶt les faĐteuƌs de suĐĐğs et d’ĠĐheĐs du 
repérage ?  Quelles soŶt les ŵodalitĠs d’oƌgaŶisatioŶ favoƌisaŶt le 
repérage par les structures de la petite enfance et par les 
professionnels de santé ?  

Perception par les professionnels et les familles 

 

• Entretiens et questionnaires professionnels 
• Entretiens familles  
• Groupes de travail  

 

Quels soŶt les faĐteuƌs de suĐĐğs et d’ĠĐheĐs du diagŶostiĐ ? 
Quelles soŶt les ŵodalitĠs d’oƌgaŶisatioŶ favoƌisaŶt l’aĐĐğs à uŶ 
diagnostic ?  

Quels soŶt les faĐteuƌs de suĐĐğs et d’ĠĐheĐs des iŶteƌveŶtioŶs 
précoces ? Quelles soŶt les ŵodalitĠs d’oƌgaŶisatioŶ favoƌisaŶt 
l’aĐĐğs à des iŶteƌveŶtioŶs pƌĠĐoĐes ?  

Quelles soŶt les ŵodalitĠs d’aƌtiĐulatioŶ et de ĐooƌdiŶatioŶ 
pertinentes ?  

 

Question évaluative 4 : Quels soŶt les levieƌs Ƌue l’ARS et les paƌties pƌeŶaŶtes peuveŶt ŵettƌe eŶ œuvƌe pouƌ aŵĠlioƌeƌ le paƌĐouƌs pƌĠĐoĐe ? 

Sous-question évaluative ElĠŵeŶts d’appƌĠĐiatioŶ et iŶdiĐateuƌ;sͿ Outils d’ĠvaluatioŶ 

En lien avec les éléments d’ĠvaluatioŶ, quels sont les leviers 
pertinents pour améliorer le parcours ? 

Propositions des professionnels et des familles Des propositions seront issues des entretiens et 
questionnaires mais seront surtout approfondies 
dans le cadre des groupes de travail 
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c. Listes des interlocuteurs et relais sollicités 

 

1) Entretiens familles : liste des relais d’identification par département 

 

La moitié des familles sollicitées par département a été identifiée par des associations représentantes des 
familles. Nous nous sommes appuyés suƌ des assoĐiatioŶs ŶoŶ gestioŶŶaiƌes d’ĠtaďlisseŵeŶts et seƌviĐes 
médico-sociaux : 

 

ASSOCIATIONS DE FAMILLES POTENTIELLEMENT RELAIS 

LOIRE ATLANTIQUE - 44 Association autisme 44 

Association autisme ouest 44 

MAINE ET LOIRE - 49 Association autisme 49 

Association pas à pas 

MAYENNE - 53 Association autisme Mayenne 53 

Association Coccie Bleue 

SARTHE - 72 AssoĐiatioŶ l’ĠĐlaiƌĐie – autisme Sarthe 

VENDEE - 85 Association autisme sans frontière 

Association alliance autisme 85 

 

L’autƌe ŵoitiĠ des faŵilles a été identifiée par les structures de diagnostic du parcours précoce (CAMSP 
et CMP). Les structures sollicitées pour des entretiens durant lesquels cette identification a été 
demandée figure ci-dessous.  
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2) Entretiens professionnels : liste des structures sollicitées  

 

STRUCTURES A SOLLICITER POUR LES ENTRETIENS PROFESSIONNELS 

LOIRE ATLANTIQUE - 44 Centres hospitaliers porteurs de secteurs de pédopsychiatrie :  
- Centre hospitalier universitaire de Nantes 
- Centre hospitalier Georges Daumezon à Bouguenais 
- Centre hospitalier de Saint Nazaire 
- Centre hospitalier spécialisé de Blain 

CAMSP : 
- CAMSP Henri Wallon (Annates) 
- CAMSP de Kerbrun (Saint Nazaire) 
- CAMSP polǇvaleŶt de l’IŶstitut des Hauts ThĠďaudiğƌes ;SaiŶt SĠďastieŶ suƌ 

Loire) 

ADAPEI Loire Atlantique (porteur UEMA et SESSAD très précoce) 

MAINE ET LOIRE - 49 - CeŶtƌe hospitalieƌ uŶiveƌsitaiƌe d’AŶgeƌs 
- Centre hospitalier de Saumur 
- Centre hospitalier de Cholet 

- CAMSP – CMPP de l’ASEA ;AŶgeƌsͿ 
- CAMSP polyvalent de la MFAM (Angers) 

- Mutualité française Anjou Mayenne (porteur SESSAD très précoce) 
- Handicap Anjou (porteur UEMA) 

MAYENNE – 53 - Centre hospitalier de Laval 

- CAMSP polyvalent de la Mayenne (Laval) 

- ADAPEI 53 (porteur UEMA) 

SARTHE – 72 - Etablissement public de santé mentale de la Sarthe 

- CAMSP Le Mans – la Flèche - Mamers 

- ADAPEI 72 (porteur UEMA) 

VENDEE – 85 - Centre hospitalier spécialisé Georges Mazurelle de la Roche sur Yon 

- CAMSP Vendée (la Roche sur Yon) 

- ADAPEI – ARIA Vendée (porteur UEMA) 
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3) Questionnaires professionnels : liste des relais de diffusion  

 

RELAIS ENVISAGES POUR DIFFUSION DES QUESTIONNAIRES 

Questionnaire en direction des médecins généralistes Association des Pôles et Maisons de santé des Pays de la 
Loire (APMSL – PDL) 

URPS ML 

Questionnaire en direction des pédiatres URPS ML 

Questionnaire en direction des pédopsychiatres URPS ML 

Questionnaire en direction des médecins de PMI Référents PMI 

Questionnaire en direction des orthophonistes URPS orthophonistes 

Questionnaire en direction des psychomotriciens Associations psychomotriciens libéraux Loire Atlantique 
et Maine et Loire 

Questionnaire en direction des psychologues Réseau « grandir ensemble »  

Contacts de psychologues transmis par le CRA PDL 

Questionnaire en direction de structures de la petite 
enfance 

Ciblage du questionnaire sur quelques structures de la 
petite enfance, jouant déjà un rôle de repérage et 
identifiées par les structures de diagnostic 

 

Tous les questionnaires ont été mis en ligne et étaient accessibles à paƌtiƌ d’uŶ lieŶ iŶteƌŶet. Le propos 

introductif suivant a permis de les annoncer : 

« A l’iŶitiative de l’AgeŶĐe RĠgioŶale de SaŶtĠ, Ŷous ŵeŶoŶs uŶe ĠvaluatioŶ sur le parcours précoce des 

eŶfaŶts aveĐ tƌouďles du speĐtƌe de l’autisŵe ;TSAͿ. Cette ŶotioŶ de paƌĐouƌs pƌĠĐoĐe ƌeŶvoie au 
repérage, au diagnostic et aux interventions thérapeutiques concernant les enfants de moins de 6 ans 

avec TSA.  

Par ce questionnaire, qui vous prendra moins de 10 minutes à compléter, nous souhaitons recueillir votre 

vision en tant que professionnel de santé et vos attentes. » 
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2. LISTE DES PERSONNES RENCONTREES  

Nom et Prénom Structure Fonction Contact 

BEJEAU Laure Service de la petite 
enfance de la Ville de 
Nantes 

Médecin de multi 
accueils 
municipaux 

laure.BEJEAU@mairie-nantes.fr  

BELBEOCH Elodie  MDA 53 Psychologue elodie.belbeoch@lamayenne.fr  

BELLION Liliane EDUCATION 
NATIONALE 

Médecin liliane.bellion@ac-nantes.fr  

BENARD Elsa  URPS orthophoniste Orthophoniste elsa.j@hotmail.fr  

BERLIE Isabelle CAMSP polyvalent de la 
MFAM 

Neuropédiatre  

BERTHE Annyvonne ARS DD 44 Référent handicap Annyvonne.BERTHE@ars.sante.fr 

BERTRAND Sandrine  PMI 72 / CAMSP 
polyvalent Sarthe 

Neuropédiatre s.bertrand.camsp@orange.fr  

BIAIS-DEFFRENNES 
Fabienne  

ARS PDL Chargée de projet 
en charge de 
handicap                           
secteur enfant à la 
DAS 

Fabienne.BIAIS-
DEFFRENNES@ars.sante.fr 

BLANCHARD Alain    ADAPEI ARIA 85 Directeur du Pôle 
d'Activités 
Inclusion Scolaire,               
Sociale et Soins 
(secteur Enfance) 

a.blanchard@adapei-aria.com  

BLANCHARD Soleyma  CAMSP polyvalent de la 
Vendée 

Directrice 
administrative 

s.blanchard@camsp85.fr  

BOUDET Patrice MDA 53 Médecin patrice.boudet@lamayenne.fr  

BOURGE Sylvie ADAPEI 44  Responsable 
Adjointe, dispositif 
0/6 ans 

s.bourge@adapei44.asso.fr  

BRIERE Marie-Paule EDUCATION 
NATIONALE 

Médecin marie-paule.briere@ac-nantes.fr  

BRUNETIERE Hervé CAMSP de Kerbrun et 
CMPP (St Nazaire) 

Pédopsychiatre  

BUSIN Amélie Service de la petite 
enfance de la Ville de 
Laval 

Infirmière 
puéricultrice 

tiredaile@laval.fr  

CABAL Julie CRA PDL Représentante   
profession de 
santé libéral                    
du GCSMS CRA - 
orthophoniste 

j.cabal@sfr.fr 

CALOYANNI Laurence  PMI 49 Médecin l.caloyanni@maine-et-loire.fr  

CANTIN Marie André  ARS DD 85 Référent handicap Marie-Andree.CANTIN@ars.sante.fr 

CAULIER Sylvie  ARS DD 85 Médecin Sylvie.CAULIER@ars.sante.fr 

CHARLERY Martine  CH Angers Pédopsychiatre martine.charlery@ch-cesame-angers.fr  

CHARPENTIER Alain  ARS DD 72 Médecin Alain.CHARPENTIER@ars.sante.fr 

DAUVER CRASNIER CH de Cholet Pédopsychiatre  

mailto:laure.BEJEAU@mairie-nantes.fr
mailto:elodie.belbeoch@lamayenne.fr
mailto:liliane.bellion@ac-nantes.fr
mailto:elsa.j@hotmail.fr
mailto:s.bertrand.camsp@orange.fr
mailto:a.blanchard@adapei-aria.com
mailto:s.blanchard@camsp85.fr
mailto:patrice.boudet@lamayenne.fr
mailto:s.bourge@adapei44.asso.fr
mailto:marie-paule.briere@ac-nantes.fr
mailto:tiredaile@laval.fr
mailto:l.caloyanni@maine-et-loire.fr
mailto:martine.charlery@ch-cesame-angers.fr
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Stéphanie 

DAVOINE Christel  Service de la petite 
enfance de la Ville du 
Mans 

Puéricultrice, 
directrice de multi 
accueil 

christel.davoine@lemans.fr  

DE CARVALHO Nelly  CRA PDL Psychologue  

DEBAISIEUX Emilie  CRA PDL Administratrice 
GCSMS CRA PDL, 
DA CHU Angers 

'EmDebaisieux@chu-angers.fr' 

DEHÊTRE Anne  URPS orthophoniste Orthophoniste anne.dehetre@gmail.com     

DELON SAUMIER 
Corinne 

CRA PDL Pédopsychiatre  

DISSAIS Chantal  EPSM Sarthe Cadre de santé c.dissais@epsm-sarthe.fr  

DOGUET-LEBRUN 
Blandine  

Service de la petite 
enfance de la Ville du 
Mans 

Puéricultrice, 
directrice de 
crèche familiale 

blandine.doguet@lemans.fr   

DUPONT Françoise CRA PDL Pédopsychiatre, 
représentante du 
collège                               
sanitaire du 
GCSMS CRA 

francoise.dupont@chu-nantes.fr 

EMILY Elisabeth Réseau CapaciTED Psychopédagogue, 
fondatrice du 
réseau                               
CapaciTED 

elisabethemily.capacited49@gmail.com  

FARDIN Gilles  EDUCATION 
NATIONALE 

Inspecteur de 
l'Education 
nationale (85) 

gilles.fardin@ac-nantes.fr  

FAURE Katell CAMSP polyvalent des 
Hauts Thébaudières 

Pédopsychiatre faure.k@thebaudieres.org  

FOURNIER Marie MDA 53 Rapporteur - 
coordinateur 

marie.fournier@lamayenne.fr  

GALLARD Gilbert Alliance Autisme Membre gilbert.gallard0712@orange.fr  

GALLARD Nicolas Alliance Autisme Membre gilbert.gallard0712@orange.fr  

GARRET GLOANEC 
Nicole  

CHU de Nantes Pédopsychiatre nicole.garretgloanec@chu-nantes.fr  

GASSER Annabelle  ADAPEI 44 - SESSAD 
précoce et UEMA 

Pédiatre a.gasser@adapei44.asso.fr  

GAUBICHER Solenn  CAMSP polyvalent des 
Hauts Thébaudières 

Pédiatre gaubicher.s@thebaudieres.org   

GAUTIER Jacky   CH George Mazurelle et 
CMP D. Winnicott 

Pédopsychiatre winnicott@ch-mazurelle.fr  

GROMY Olivier EDUCATION 
NATIONALE 

Inspecteur de 
l'Education 
Nationale (49) 

olivier.gromy@ac-nantes.fr  

GUIHENEUF Cécile  URPS ML Représentante 
URML 

cecileguiheneuf@orange.fr  

GUILLET Freddy  ARS DD 49 Référent handicap Freddy.GUILLET@ars.sante.fr 

GUILLET Thierry  ADAPEI ARIA 85 Directeur SESSAD 
DPT 

t.guillet@adapei-aria.com  

mailto:christel.davoine@lemans.fr
mailto:anne.dehetre@gmail.com
mailto:c.dissais@epsm-sarthe.fr
mailto:blandine.doguet@lemans.fr
mailto:elisabethemily.capacited49@gmail.com
mailto:gilles.fardin@ac-nantes.fr
mailto:faure.k@thebaudieres.org
mailto:marie.fournier@lamayenne.fr
mailto:gilbert.gallard0712@orange.fr
mailto:gilbert.gallard0712@orange.fr
mailto:nicole.garretgloanec@chu-nantes.fr
mailto:a.gasser@adapei44.asso.fr
mailto:gaubicher.s@thebaudieres.org
mailto:winnicott@ch-mazurelle.fr
mailto:olivier.gromy@ac-nantes.fr
mailto:cecileguiheneuf@orange.fr
mailto:t.guillet@adapei-aria.com
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GUILLIER Martine  CAMSP polyvalent 
Sarthe 

Pédiatre et 
directrice 

camsp.lemans.direction@wanadoo.fr  

HASSANI Anne  MDPH 72 Médecin anne.hassani@sarthe.fr  

HISTACE Dominique ARS DD 49 Médecin Dominique.HISTACE@ars.sante.fr 

HIVERT Elisabeth CRA PDL  Représentante   
profession de 
santé libéral                    
du GCSMS CRA - 
orthophoniste 

elisabeth.hivert@laposte.net 

HULO Nathalie CH de Laval Pédopsychiatre nathalie.hulo@chlaval.fr  

JAN Françoise  CRSA Représentante 
CRSA au COPIL 
mission 

urapeipdl@orange.fr 
family.jan@free.fr 

JARROT Françoise Service de la petite 
enfance de la Ville 
d'Angers 

Chargée de mission 
enfance 

francoise.jarrot@ville.angers.fr  

JAUNEAU Catherine  CAMSP polyvalent de 
Laval 

Directrice adjointe 
de l'établissement 

catherine.jauneau@apf.asso.fr  

JOUVET Gyslaine  ADAPEI 72 Directrice adjointe  jouvet.gyslaine@adapei72.asso.fr  

LABARRAQUE Fanny CAMSP Henri Wallon 
(Nantes) 

Pédopsychiatre  

LABBAY Jean-Michel EDUCATION 
NATIONALE 

Conseiller IEN-ASH 
du Recteur  

jean-michel.labbay@ac-nantes.fr 

LACLAVETINE 
Suzanne 

Service de la petite 
enfance de la Ville de 
Laval 

Directrice du multi 
accueil 

tiredaile@laval.fr  

LAFORCADE Virginie  Cocci bleue Présidente coccibleue53@laposte.net  

LANOE Caroline  CRA PDL Médecin  

LARDEUX-COIFFARD 
Christelle  

CAMSP polyvalent de la 
MFAM 

Directrice christelle.lardeux-coiffard@mfam-
enfancefamille.fr  

LE CALVEZ Angélique Service de la petite 
enfance de la Ville de 
Nantes 

Médecin de muti 
accueils 
municapaux 

aneglique.LE-CALVEZ@mairie-nantes.fr  

LE GAREC Soizick CH Georges Daumezon 
(Bouguenais) 

Pédopsychiatre  

LEBOUCHER 
Dominique  

CRA PDL IDE dominique.leboucher@cra-
paysdelaloire.fr  

LEBOULANGER  
Isabelle  

PMI 53 Directrice adjointe isabelle.leboulanger@lamayenne.fr  

LEBRETON Arnaud Pas à pas 49 Président pasapas49@laposte.net  

LEJEUNE Patricia  Ville de La Roche sur 
Yon 

Conseillère 
municipale 
déléguée au 
Handicap                          
et à l'accessibilité 

lejeunep@ville-larochesuryon.fr  

LETERTRE Hélène  CRA PDL - collège des 
famille Autisme 44 

Représentante du 
collège des famille 
du CRA                              
- Autisme 44 

hletertre@club-internet.fr 

LIBEAU MANCEAU CRA PDL Psychologue marie.libeaumanceau@cra-
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mailto:anne.hassani@sarthe.fr
mailto:nathalie.hulo@chlaval.fr
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mailto:aneglique.LE-CALVEZ@mairie-nantes.fr
mailto:dominique.leboucher@cra-paysdelaloire.fr
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Marie paysdelaloire.fr 

LIPPENS Mélanie  ADAPEI ARIA 85 Chef de service, 
responsable de 
l'UEMA 

m.lippens@adapei-aria.com  

MALHERBE Estelle  Autisme sans frontières 
85 

Présidente e.malherbe@asf85.fr     

MALKA Jean CHU d'Angers et CH de 
Saumur 

Pédopsychiatre  

MARTIN GUILLOIS 
Marie-France 

MDPH 44 Médecin marie-france.martin-
guillois@mdph.loire-atlantique.fr  

MAYER JUNG 
Laurence 

CH de Blain Pédopsychiatre  

MEYER Benjamin ARS DD 85 Référent handicap Benjamin.MEYER@ars.sante.fr 

MINIAC Stéphanie  URPS orthophoniste Orthophoniste stephanie.miniac@wanadoo.fr  

MONNIER Isabelle ARS PDL Pilote du groupe 
transverse 
"handicap 
psychique" 

Isabelle.MONNIER@ars.sante.fr  

MONSIMIER Anaïs  ARS DD 53 Référent handicap Anais.MONSIMIER@ars.sante.fr 

MOREAU Carole EPSM Sarthe Pédopsychiatre c.moreau@epsm-sarthe.fr     

MOREAU Maryse Institut des Hauts 
Thébaudières 

Cadre moreau.m@thebaudieres.org  

OUAFAE Lofti      URPS ML Médecin 
généraliste  

aouafae@sfr.fr    

PARQUET Anne-
Marie        

CAMSP polyvalent de la 
Vendée 

Directrice amparquet85@gmail.com       

PICHOT Matthieu  CRA PDL Directeur matthieu.pichot@cra-paysdelaloire.fr' 

PINEAU Pascal  URPS ML Neuropédiatre pineau.pascal-hestia@wanadoo.fr  

POCHARD Patrick  EDUCATION 
NATIONALE 

Inspecteur de 
l'Education 
Nationale (44) 

patrick.pochard@ac-nantes.fr  

POTTIER HAMONIC 
Colette  

ARS DD 72 Référent handicap Colette.POTTIER-
HAMONIC@ars.sante.fr 

PROVENT Martine  Eclaircie Autisme 
(Sarthe) 

Présidente martineprovent@aliceadsl.fr  

QUERUAU LAMERIE 
Emilie  

PMI 44 Médecin Emilie.QUERUAULAMERIE@loire-
atlantique.fr  

RABILLER Christophe  AREAMS Directeur c.rabiller@areams.fr  

REMAY Anne URPS orthophoniste Orthophoniste anneremay@hotmail.com  

RENAUDEAU Isabelle MDA 49 Médecin i.renaudeau@maine-et-loire.fr 

RONCERAY Catherine CAMSP CMPP de l'ASEA 
(85) 

Pédopsychiatre  

ROUX Jean-Paul      Handicap Anjou Adjoint de 
direction  

jean-paul.roux@handicap-anjou.fr  

SALGADO Karine CRA PDL Psychologue karine.salgado@cra-paysdelaloire.fr  

SANTOSTEFANO 
Vanessa  

CRA PDL Psychologue vanessa.santostefano@cra-
paysdelaloire.fr  

SICARD François  MDPH 85 Directeur francois.sicard@mdph.cg85.fr  

mailto:m.lippens@adapei-aria.com
mailto:e.malherbe@asf85.fr
mailto:marie-france.martin-guillois@mdph.loire-atlantique.fr
mailto:marie-france.martin-guillois@mdph.loire-atlantique.fr
mailto:stephanie.miniac@wanadoo.fr
mailto:c.moreau@epsm-sarthe.fr
mailto:moreau.m@thebaudieres.org
mailto:aouafae@sfr.fr
mailto:amparquet85@gmail.com
mailto:pineau.pascal-hestia@wanadoo.fr
mailto:patrick.pochard@ac-nantes.fr
mailto:martineprovent@aliceadsl.fr
mailto:Emilie.QUERUAULAMERIE@loire-atlantique.fr
mailto:Emilie.QUERUAULAMERIE@loire-atlantique.fr
mailto:c.rabiller@areams.fr
mailto:anneremay@hotmail.com
mailto:jean-paul.roux@handicap-anjou.fr
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mailto:francois.sicard@mdph.cg85.fr
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SOUCHET Hélène       CH George Mazurelle Pédopsychiatre h.souchet@ch-mazurelle.fr  

SOULAS Vincent  APEI Nord Mayenne Directeur du pôle 
enfance / 
adolescence  

vincent.soulas@apeinordmayenne.com  

TALLONNEAU 
François  

Pas à pas 49 Vice-président pasapas49@laposte.net  

TOUSSAINT 
Emmanuelle 

Foyer départemental de 
l'enfance de Gilbert de 
Guerry (85) 

Psychologue emmanuelle.toussaint@vendee.fr  

TRACLET Patricia  Service de la petite 
enfance de la Ville de 
Nantes 

Directrice petite 
enfance 

patricia.traclet@nantesmetropole.fr  

VALAIS-JOYEAU 
Emmanuelle  

URPS ML Médecin 
généraliste  

cmedevj@hotmail.fr  

VAUDEL Brigitte  CRA PDL - collège ESMS Directrice SESSAD 
précoce / UEMA // 
ADAPEI 44 

b.vaudel@adapei44.asso.fr 

VENEL Véronique  CH Angers Pédopsychiatre veronique.venel@ch-cesame-angers.fr  

VERDON Edwige  PMI 85 Médecin edwige.verdon@vendee.fr  

VINCENT Anne-
Léopoldine 

EDUCATION 
NATIONALE 

Médecin conseiller 
du Recteur 

anne-leopoldine.vincent@ac-nantes.fr  

VINCENT Fabienne  ADAPEI 53 Directrice du 
SESSAD et UEM 

fabienne.vincent@adapei53.fr  

VIOT HUCHET Cécile CAMSP polyvalent de la 
Mayenne 

Pédiatre  

WANONO Dany  EDUCATION 
NATIONALE 

Inspecteur de 
l'Education 
nationale (53) 

dany.wanono@ac-nantes.fr  

ZIADI Ouria  CMPP 85 Directrice Ouria.Ziadi@urpep-paysdelaloire.fr  
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3. COMPOSITION DU COMITE DE PILOTAGE REGIONAL 

 

Nom et Prénom Structure Fonction Contact 

BERTHE Annyvonne ARS DD 44 Référent handicap Annyvonne.BERTHE@ars.sante.fr 

BOULE Jean-Paul ARS DEO-DEPS Chargé Evaluation  jean-paul.boule@ars.sante.fr  

DE CARVALHO Nelly CRA PDL Psychologue nelly.decarvalho@cra-
paysdelaloire.fr  

DE RUSUNAN Marie-
Paule 

ARS DAS Chef de projet autisme marie-
paule.derusunan@ars.sante.fr  

DUPONT Françoise CHU de Nantes Pédopsychiatre, 
représentante du collège         
sanitaire du GCSMS CRA 

francoise.dupont@chu-nantes.fr 

GUIHENEUF Cécile  Pédiatre 
secteur libéral 

Représentante URPS -ML cecileguiheneuf@orange.fr  

GUILLET Freddy  ARS DD 49 Référent handicap Freddy.GUILLET@ars.sante.fr 

HISTACE Dominique ARS DD 49 Médecin Dominique.HISTACE@ars.sante.fr 

HIVERT Elisabeth Orthophoniste 
secteur libéral 

Représentante   des 
professionnels de santé 
libéraux au                                 
GCSMS CRA 

elisabeth.hivert@laposte.net 

JAN Françoise  Association de 
familles 

Représentante CRSA urapeipdl@orange.fr 
family.jan@free.fr 

LANOE Caroline  CRA PDL Médecin  

LETERTRE Hélène  Autisme 44 Représentante du 
collège des familles du 
GCSMS du CRA                           

hletertre@club-internet.fr 

MONNIER Isabelle ARS PDL Pilote groupe transverse 
"handicap psychique" 

Isabelle.MONNIER@ars.sante.fr  

PICHOT Matthieu  CRA PDL Directeur matthieu.pichot@cra-
paysdelaloire.fr' 

PINEAU Pascal  Neuro-pédiatre Représentant URPS-ML pineau.pascal-
hestia@wanadoo.fr  

RENAUDEAU Isabelle MDA 49 Médecin i.renaudeau@maine-et-loire.fr 

VAUDEL Brigitte  Directrice 
SESSAD très 
précoce et 
UEMA 
ADAPEI44 

Représentante des ESMS 
du GCSMS du CRA 

b.vaudel@adapei44.asso.fr 
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4. COMPOSITION CIBLE DES GROUPES DE TRAVAIL DEPARTEMENTAUX  

 

- 1 ou plusieurs représentant(s) du Centre Ressources Autisme des Pays de la Loire (avec 

pƌĠfĠƌeŶtielleŵeŶt uŶ ƌepƌĠseŶtaŶt d’uŶe aŶteŶŶe teƌƌitoƌiale situĠe daŶs le dĠpaƌteŵeŶt 
concerné)1 ; 

- 1 représentant par association de familles non gestionnaire ; 

- 1 représentant de la MDPH2 ; 

- ϭ ƌepƌĠseŶtaŶt de l’EduĐatioŶ ŶatioŶale; 
- 1 médecin de PMI ; 

- 1 représentant des services de la petite enfance de la principale commune du département 

(Nantes, Angers, La Roche-sur-Yon, Laval et le Mans) ; 

- 1 représentant des secteurs de pédopsychiatrie ; 

- 1 représentant de CAMSP ; 

- 1 représentant du porteur médico-soĐial de l’UEMA ; 

- 1 représentant du porteur médico-social du SESSAD précoce (en Maine et Loire et Loire 

Atlantique) ; 

- ϭ ƌepƌĠseŶtaŶt de l’URPS ML ;ŵĠdeĐiŶ gĠŶĠƌaliste ou pĠdiatƌeͿ3 ; 

- ϭ ƌepƌĠseŶtaŶt de l’URPS des oƌthophoŶistes 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                                                           
1
 EŶ ƌaisoŶ d’uŶe pƌoďlĠŵatiƋue de ĐaleŶdƌieƌ, le CRA Ŷ’a pu ġtƌe ƌepƌĠseŶtĠ au gƌoupe de tƌavail de la 

Mayenne.  
2
 EŶ VeŶdĠe, la MDPH Ġtait ĠgaleŵeŶt ĐoŶviĠe ŵais Ŷ’a pas paƌtiĐipĠ auǆ ƌĠuŶioŶs ŵalgƌĠ les ƌelaŶĐes et la 

pƌopositioŶ de se faiƌe ƌepƌĠseŶteƌ paƌ ƋuelƋu’uŶ d’autƌe.  
3
 Faute de représentants disponibles aux deux dates retenues pour le groupe de travail de la MaǇeŶŶe, l’URML 

des Pays de la Loiƌe Ŷ’Ġtait pas ƌepƌĠseŶtĠe.  
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5. GLOSSAIRE 

 

ARS : agence régionale de santé 

 

CAMSP : ĐeŶtƌe d’aĐtioŶ ŵĠdiĐo-sociale précoce 

 

CMP : centre médico-psychologique 

 

CRA : centre ressources autisme 

 

CRTA : ĐeŶtƌe ƌĠfĠƌeŶt des tƌouďles d’appƌeŶtissage 

 

GCSMS : groupement de coopération sociale et médico-sociale 

 

MDA : ŵaisoŶ dĠpaƌteŵeŶtale de l’autoŶoŵie 

 

MDPH : maison départementale des personnes handicapées 

 

PMI : protection maternelle infantile 

 

SESSAD : seƌviĐe d’ĠduĐatioŶ spĠĐiale et de soiŶs à doŵiĐile 

 

UEMA : uŶitĠ d’eŶseigŶeŵeŶt eŶ MateƌŶelle 

 

URPS : union régionale des professionnels de santé 

 

URPS – ML : union régionale des professionnels de santé des médecins libéraux 
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