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Ce rapport a été rédigé par Emilie Thébault, interne en pédopsychiatrie, en
collaboration avec Francois Tuffreau et Francoise Lelievre, (ORS Pays de la
Loire) et sous la direction du Dr Guy Dupuis, pédopsychiatre (CRERA des Pays de

la Loire).

La passation du questionnaire d’enquéte par téléphone a été effectuée par
Céline Mitrécé, psychologue chargée d’études au CRERA au moment de

I'enquéte.
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PREAMBULE

Au XlXe siecle, les enfants aujourd’hui décrits comme présentant des troubles
du spectre autistique, étaient appréhendés comme idiots ou arriérés, et, a ce
titre, le plus souvent considérés comme inéducables.

La scolarisation des enfants handicapés, handicapés mentaux notamment, est
sujet de débats législatifs principalement depuis le début du XXéme siécle,
comme l'illustre la loi du 15 avril 1909 qui créait, a I'époque, des « classes de
perfectionnement » annexées aux écoles élémentaires, et des
« établissements autonomes de perfectionnement » pour ['‘accueil des
« enfants arriérés ». Elle prévoyait aussi la création d’un « diplome spécial pour
I’enseignement des arriérés » devenant de ce fait I'acte fondateur de
I’enseignement spécialisé.

Depuis, de nombreuses lois, circulaires et arrétés sur la scolarisation des
enfants handicapés ont vu le jour. La loi d’orientation en faveur des personnes
handicapées n° 75-535 du 30 juin 1975 a ainsi affirmé le principe de
I'obligation éducative, ainsi que celui de l'intégration scolaire des jeunes
handicapés.

Encore tres récemment, aucune disposition spécifique n’était prévue
légalement pour la scolarisation des enfants autistes. Pourtant, |'autisme,
typique et atypique, partie intégrante des Troubles Envahissants du
Développement (TED) dans les classifications internationales, touche une
personne sur 1 000 [1], soit, en France, autour de 15 000 jeunes de moins de
20 ans, dont 900 jeunes environ dans les Pays de la Loire’. L’estimation de la
prévalence des TED, tous diagnostics confondus, est de 2,7/1 000, ce qui porte
le nombre de jeunes de moins de 20 ans atteints a 44 000 en France, et a 2 500
dans les Pays de la Loire. Les chiffres américains les plus récents rapportent
une prévalence beaucoup plus élevée de 9/1 000 pour les « troubles du
spectre autistique » -TSA (ASD, Autism Spectrum Disorders), notion qui devrait
remplacer celle des TED [2].

Si le changement insidieux de terminologie, depuis les TED vers les TSA, traduit
la centration croissante des troubles séveéres du développement sur la triade
autistique, la prévalence trois fois plus élevée des troubles du spectre
autistique par rapport a celle des TED n'est pas sans poser d'interrogation du
point de vue des méthodologies retenues (sélection des populations, surtout
criteres diagnostiques larges du DSM-IV), de I'amélioration de la connaissance
des troubles autistiques et donc de leur détection, de la possibilité d'un
déplacement du diagnostic de retard mental vers celui d'autisme, enfin d'une
réelle augmentation de prévalence.

La question de la scolarisation des enfants autistes est un sujet délicat. Jusque
récemment, la France a considéré ces enfants non comme porteurs d’'un
handicap mais comme souffrant d’une pathologie mentale, et la prise en
charge thérapeutique était privilégiée, voire exclusive.

! Estimations de population au 1* janvier 2007 et 2009 (INSEE)
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A partir des années 1980-1990, a la faveur d’une connaissance croissante des
expériences éducatives conduites outre-Atlantique avec les personnes autistes
(programme TEACCH de Schoppler par exemple), mais aussi parce que les
parents prenaient progressivement conscience que leurs enfants autistes
accueillis dans les établissements médico-éducatifs pour déficients mentaux ne
bénéficiaient pas de prises en charge adaptées a leurs besoins et surtout
manquaient de place, un mouvement social s’organise a partir des associations
parentales aboutissant a une interpellation du gouvernement francgais en 1994
sous la forme d’un « Livre blanc » [3].

Sur le plan politique, les choses s’accélérent alors un peu.

Simone Veil, ministre des Affaires sociales et de la santé, rédige en 1995 une
circulaire dont la principale ligne directrice est de proposer qu’une personne
autiste soit prise en charge dans sa globalité par une équipe pluridisciplinaire
incluant des aspects thérapeutique, pédagogique, éducatif et d’insertion
sociale [4].

L'année suivante, en 1996, est votée une loi, dite Loi Chossy [5] reconnaissant
l'autisme comme un handicap: « toute personne atteinte du handicap
résultant du syndrome autistique et des troubles qui lui sont apparentés,
bénéficie, quel que soit son dge, d’une prise en charge pluridisciplinaire qui
tient compte de ses besoins et difficultés spécifiques. Adaptée a I'état et a I'dge
de la personne, et eu égard aux moyens disponibles, cette prise en charge peut
étre d’ordre éducatif, pédagogique, thérapeutique et social » (art. 2).

Pour les enfants autistes et leurs familles, cela ouvre la voie a une prise en
charge tournée plus vers l'intégration sociale, notamment a I’école. En effet,
20 ans plus to6t, la loi d’orientation en faveur des personnes handicapées avait
posé I'’éducation comme une obligation nationale. Ce principe avait d’ailleurs
été réaffirmé dans la loi d’orientation sur I’éducation, dite Loi Jospin de 1989 :
« I'éducation est la premiére priorité nationale. Le droit a I"éducation est
garanti a chacun » (art. 1) [6].

Plus récemment, des dispositions importantes ont été introduites par la loi
n°® 2005-102 relative a I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées du 11 février 2005 [7]. Un des
principaux axes de cette loi est I'accession facilitée des enfants et adolescents
handicapés a une scolarité. Cette loi a ainsi reconnu I'existence d’un droit a la
scolarisation, considérant que « [I’Etat devait mettre en place les moyens
financiers et humains nécessaires a la scolarisation en milieu ordinaire des
enfants, adolescents et adultes handicapés » (article L111-2 du Code de
I’Education). Cette loi a marqué un tournant en matiére de scolarisation des
enfants handicapés en permettant de développer de nouvelles formes
d’accompagnement individualisé et en réformant I'organisation du parcours de
scolarisation sous I'égide des Maisons départementales des personnes
handicapées (MDPH), placées sous I'autorité des Conseils généraux.

Selon la loi, tout enfant et tout adolescent présentant un handicap ou un
trouble invalidant de la santé doit étre inscrit dans I'école de son quartier. Il
peut ensuite étre accueilli dans un autre établissement, en fonction du Projet
personnalisé de scolarisation (PPS), les parents étant pleinement associés a
I’élaboration de ce projet. Une équipe de suivi de la scolarisation, coordonnée
par un enseignant référent, est constituée pour chaque PPS. La loi réaffirme,
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par ailleurs, la possibilité de prévoir des aménagements afin que les étudiants
handicapés puissent poursuivre leurs études, passer des concours, etc.

En paralléle, la circulaire interministérielle n° 2005-124 du 8 mars 2005, sur la
politique de prise en charge des personnes atteintes d’autisme et de troubles
envahissants du développement, fixe les objectifs de cette politique,
notamment en ce qui concerne la scolarité. Elle détermine le cadre spécifique
de l'action éducative a mettre en ceuvre, et vise a faire un état des lieux
réactualisé des réponses qui peuvent étre apportées grace au développement
et a la diversification des prises en charge, a l'individualisation des réponses,
au soutien des professionnels en mobilisant les acteurs et en développant les
Centres Ressources pour I’Autisme (CRA). Elle incite également I'Education
nationale et les autorités académiques a I’action pour assurer la continuité des
parcours de formation des éléves présentant des TED. Enfin, elle illustre dans
sa conception méme I'axe qui traverse I'ensemble des mesures préconisées, a
savoir construire et avancer en partenariat.

Depuis 2005, le gouvernement a réaffirmé son engagement envers les autistes
et leurs familles. Par le biais de I'établissement du plan Autisme 2005-2007, il a
ouvert le dialogue avec les professionnels engagés dans la prise en charge des
personnes souffrant d’autisme, mais aussi avec les familles et les associations
rassemblées au sein du « comité autisme ». Ce comité est une « instance de
réflexion et de proposition, qui s’appuie sur une double expertise, celle des
représentants des services sociaux déconcentrés de [I’Etat et celle de
personnalités scientifiques ». 1l a pour mission de proposer des principes
d’action pour apporter des réponses adaptées aux besoins des personnes
atteintes d’autisme ou de troubles envahissants du développement ainsi qu’a
leurs familles. Présidé par le délégué interministériel aux personnes
handicapées, le comité est assisté d’un groupe technique administratif et d’un
groupe de suivi scientifique rassemblant différents professionnels et médecins
spécialistes de la question [8].

Un nouveau plan Autisme est actuellement en cours de mise en ceuvre sur la
période 2008-2010, organisé autour de trois axes. Le deuxiéme axe intitulé :
« Mieux repérer pour mieux accompagner » préconise, dans son sixieme
objectif, de « favoriser la vie en milieu ordinaire, a tous les dges de la vie », et
d’« améliorer la scolarisation des enfants autistes » (mesure n°18) [9].

Cette disposition s’appuie sur le constat que les enfants souffrant d’autisme et
de TED sont encore « insuffisamment scolarisés en milieu ordinaire », et qu'il
existe encore un manque de formation, tant théorique que pratique, pour les
professionnels du secteur médico-social amenés a travailler auprés de ces
enfants.

Plus largement, les orientations du plan sont les suivantes :

=« soutenir la scolarisation et le développement de I'autonomie des
enfants avec autisme ou TED, au moyen du déploiement de I'offre de
services en milieu ordinaire (SESSAD). Ce déploiement peut passer par
la création ou par 'adaptation de I'équipement existant, en réduisant
les écarts territoriaux d’accés a I'offre de service ». |l est prévu de créer
des places en SESSAD dédiées a I'accompagnement en milieu
ordinaire, notamment scolaire, des jeunes autistes.
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= « Mieux prendre en compte les capacités cognitives de ces enfants qui
peuvent dans certains cas (syndrome d’Asperger, autisme de haut
niveau) étre trés développées ». Le gouvernement s’engage a diffuser
un guide d’information a destination de I'ensemble des personnels
enseignants sur l'autisme et les TED, insistant notamment sur les
spécificités du syndrome d’Asperger et de |'autisme de haut niveau.

=  « Promouvoir chaque fois que possible les parcours scolaires mixtes, en
s’appuyant sur les nouvelles dispositions relatives a la coopération
entre les établissements scolaires et les établissements médico-sociaux
et sanitaires ».

= « Développer la scolarisation en milieu adapté, en améliorant la place
donnée a la pédagogie dans les établissements médico-sociaux qui
accueillent des enfants autistes ». |l faut donc prévoir, au sein des
établissements médico-sociaux accueillant des enfants ou adolescents
autistes, un enseignement adapté. Pour cela, il faut assurer la
formation des enseignants qui interviennent au sein de ces
établissements.

C’est dans ce contexte d’une forte impulsion politique, au moyen de plans
successifs, pour I'amélioration qualitative de I'accompagnement des personnes
avec autisme, et a la faveur de la création du Centre de ressource autisme des
Pays de la Loire en 2007, qu’est né le projet d’'une étude sur les parcours de
scolarisation des enfants et adolescents avec autisme ou autres TED.

Le Centre régional d'études et de ressources sur I'autisme (CRERA) a développé
ce projet en collaboration avec I'Agence régionale de santé (ARS) et
I’Observatoire régional de la santé (ORS) des Pays de la Loire. L'objectif était de
"décrire les conditions de scolarisation des jeunes avec autisme ou autres
troubles envahissants du développement jusqu’a I'dge de 20 ans", afin
d'identifier d'éventuelles difficultés de parcours et proposer des pistes
d'aménagements.

Ce projet a été congu en trois étapes, afin de recueillir I'opinion des différents
acteurs impliqués dans le parcours de scolarisation :

= Une premiere enquéte a été menée en 2009 aupres des parents
d’enfants avec autisme ou autres TED. Les résultats de cette enquéte font
I’objet du présent rapport.

= La deuxieme enquéte a concerné les professionnels de I'accompagnement
médico-éducatif, en 2009-2011.

= Une troisieme enquéte a été réalisée, en 2011, auprés des enseignants.

Cette 1% enquéte a permis de rassembler de nombreuses informations sur les
conditions de scolarisation des enfants avec autisme ou autres TED. Les
opinions recueillies refletent la perception des familles interrogées, et
recrutées essentiellement par l'intermédiaire du CRERA. Ces résultats ne
peuvent toutefois pas étre considérés comme représentatifs de la situation de
I’ensemble des enfants avec autisme ou autres TED de la région.



Scolarisation des enfants avec autisme ou autres troubles envahissants du développement
1. L'opinion des parents

SOMMAIRE

CHAPITRE |
1Y L34 Voo Lo (o - TSN 9

CHAPITRE Il
Caractéristiques des répondants et des enfants enquétés................... 15

CHAPITRE IlI

Les parcours de scolarisation ..........cccccoecveveveeeieiieiiiiieeeeeeeeeerreeeeee e 19
La scolarisation dans les classes ordinaires.........cccceceeeveeeccnveeeeeeeeennns 19
La scolarisation en CLIS €t UPI........ccvvveeieieieireeeee e, 27
La scolarisation en Section d’Enseignement Général et
Professionnel Adapté (SEGPA).........oeeeeiiiieeeeieee e e 30
La scolarisation au sein des établissements de santé et des
établissements MEdICO-SOCIAUX........covveurreerieeiiiiirrreeee e 31

CHAPITRE IV

Les enfants et jeunes non scolarisés ou déscolarisés..............cccccuueen... 35
CHAPITRE V

Les aides a la scolarisation ...........c.ccceeeceeriieincienncieneerceeesee e 39
CHAPITRE VI

Diagnostics et accompagnements ..........ccoooeevvveeeviicenieeeeeeeeeenrreee e eeeens 43
CHAPITRE VII

L'opinion des Parents .........ccccoccveeiieiieeeininieeesienieeesssneeesssnneeessesneeesssnne 49
CONCLUSION.......coitiecitreeecrereerecreresscreresseneeessssseesesssnnenessssnenessssnnenesanns 57
BIBLIOGRAPHIE..........c.ccoirtieieieeeireteescrereessneeesssnneeessnrenessssnenesssnnens 67
QUESTIONNAIRE .........ooteiiiiteeieiitresecere s srree s s eeteeesssrenessssbenesssseenesenns 69
SIGLES ... eeeee et secree e serre e e s e e e s s ree e s s nee e e senne e e s s nnenessennranessnnenenes 76

» Centre régional
d’études et de
ressources sur
I"autisme

» Observatoire
régional de la santé
des Pays de la Loire



» Centre régional
d’études et de
ressources sur
I'autisme

» Observatoire
régional de la santé
des Pays de la Loire

Scolarisation des enfants avec autisme ou autres troubles envahissants du développement
1. L'opinion des parents



Scolarisation des enfants avec autisme ou autres troubles envahissants du développement
1. L'opinion des parents

CHAPITRE |

Méthodologie

Cadre général

Ce projet d’étude a vu le jour au sein d'un groupe de réflexion sur la
scolarisation des jeunes avec autisme, issu du Comité Technique Régional
Autisme des Pays de la Loire (CTRA), instance créée par la circulaire d’avril
1995 pour faire se rencontrer, a I'échelle de la région, les principaux
partenaires du champ de I'autisme et des TED.

Ce groupe était composé de représentants de I'Etat (Direction régionale des
affaires sanitaires et sociales, Direction départementale des affaires sanitaires
et sociales, Rectorat), du Centre régional d’études et de ressources pour
I’autisme des Pays de la Loire (CRERA), de I'Observatoire régional de la santé
(ORS), des institutions sociales et médico-sociales, des secteurs de
pédopsychiatrie, des associations de parents de personnes avec autisme, et
des Maisons départementales des personnes handicapées (MDPH) de la
région.

La maitrise d’ceuvre du projet a été confiée par la DRASS au CRERA, dans le
cadre de son activité de recherche, conjointement avec I'ORS.

Cette étude a obtenu l'aval et le soutien financier de la Direction de la
recherche, des études, des évaluations, des statistiques (DREES). Elle a fait
I'objet d’une déclaration aupres de la Commission nationale de I'informatique
et des libertés (CNIL).

Elaboration du questionnaire

La réflexion méthodologique a d’abord compris [I'élaboration d’un
guestionnaire spécifique a ce premier volet, destiné a recueillir I'opinion des
parents d’enfants avec autisme ou autres TED sur le parcours de scolarité de
leur enfant.

Un premier questionnaire a été testé auprés d’une dizaine de familles en
octobre et novembre 2008. Aprés quelques modifications, le questionnaire
définitif a été validé. Le recueil des données a commencé en novembre 2008 et
s’est achevé en mars 2009.

La passation de ce questionnaire par téléphone a été effectuée par Mme
Céline Mitrécé, psychologue chargée d’études.

Le questionnaire a été concu afin de décrire le parcours scolaire de I'enfant
(nombre d’années passées dans chaque établissement, redoublement,
changement d’établissement, etc.), les conditions de scolarisation (temps plein
ou non, aides spécifiques ou non, ressenti des parents par rapport a l'accueil et
aux difficultés rencontrées, etc.), I'orientation proposée en fin de cursus, le
degré de satisfaction des parents.

La version finale du questionnaire comporte six sous-questionnaires :

= un questionnaire général Q1 présentant I'ensemble du parcours scolaire
de l'enfant, la situation familiale des parents, le diagnostic, les
caractéristiques démographiques,
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= les questionnaires Q2 a Q5 décrivant les conditions de scolarisation aux
différentes étapes :

Q2 : école maternelle et élémentaire

Q3 : CLIS, UPI

Q4 : scolarisation en IME, ITEP, hopital de jour
Q5 : collége, lycée

Q6 : universités, classes préparatoires, BTS.

Les questionnaires se trouvent en annexe de ce document.

Critéeres d’inclusion dans I’enquéte

Les personnes incluses dans I'enquéte sont des parents d’enfants
diagnostiqués autistes ou TED, agés de moins de 20 ans au 31 décembre 2008
(c’est-a-dire nés apreés le 31 décembre 1987).

Le diagnostic doit avoir été posé par un médecin, psychiatre ou
pédopsychiatre. Il s’agit d’'un diagnostic clinique. Il n’y a pas de vérification
lorsque les parents apportent des éléments cliniqgues cohérents avec le
diagnostic, et que le parcours de scolarité est lui-méme en faveur d’un TED.

Sont pris en compte tous les enfants, quel que soit leur parcours de
scolarisation, y compris les enfants n’ayant jamais été scolarisés, ou n’étant
plus scolarisés.

La scolarisation est définie dans I'enquéte comme un temps d’apprentissages
scolaires, dispensé par un enseignant de I'Education nationale. Les lieux de
scolarisation peuvent étre divers : établissements scolaires dits « ordinaires »
(de I'école maternelle a l'université), enseignement adapté, Classes pour
I'Inclusion Scolaire (CLIS) et Unités Pédagogiques d’Intégration (UPI), unités
d’enseignement au sein des Hopitaux de Jour (HdJ), ou des Instituts Médico-
Educatifs (IME).

Les enfants doivent étre domiciliés dans les Pays de la Loire au moment de
I'enquéte.

Recrutement des parents

Le recrutement des familles s’est effectué sur la base du volontariat. Dans une
premiére étape, les familles ont été informées du déroulement de I'enquéte
par le biais des associations de parents d’enfants autistes ou gestionnaires
d’établissements médico-sociaux, par les pédopsychiatres de la région et,
enfin, par le CRERA, ceci dans 'objectif de disposer de voies diversifiées de
recrutement.

Les associations et les pédopsychiatres ont été destinataires d’un courrier
d’information au moment de la rentrée scolaire 2008, charge a eux de relayer
I'information aux parents. Les parents intéressés et volontaires pour participer
devaient alors appeler le CRERA et laisser leurs coordonnées afin que
I’enquétrice puisse leur fixer un rendez-vous téléphonique.

Rapidement et malgré des courriers de relance, il s’est avéré que le
recrutement par ce biais était insuffisant. Face a ce défaut d’inscription, une
procédure de phoning a été engagée aupres des familles ayant eu recours aux
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services du CRERA. Cette stratégie s’avérera efficace et seules quelques
familles ont été recrutées par le biais de psychiatres libéraux.

Précisons que la durée de passation du questionnaire, a en moyenne nécessité
une heure, a cause notamment de la complexité du parcours de scolarisation
de la plupart des enfants.

Questionnaires recueillis

158 parents d’enfants avec autisme ou autres TED ont accepté de participer a
I’enquéte. Pour chacune de ces familles, un questionnaire Q1 a été renseigné,
s’y ajoutant ensuite autant de questionnaires que de lieux de scolarisation
fréquentés par I’enfant.

Au total, 560 questionnaires ont été saisis et exploités :
Q1=158
Q2=255 dont maternelle=188 et élémentaire=67
Q3=45 dont CLIS=39 et UPI=6
Q4=77 dont IME=59, ITEP=4 et HdJ=14
Q5=24 (college)
Q6=1 (apprentissage)

Méthodes statistiques utilisées

» Dans un premier temps, chacune des variables du questionnaire a fait
I'objet d’un traitement en tris a plat a I'aide du logiciel SPSS®. Les résultats
sont dans la plupart des cas exprimés sous forme de proportions en
pourcentage. En cas de réponses manquantes, la proportion retenue est celle
calculée parmi les réponses valides. On émet ainsi I’hypothése que les non-
répondants se répartissent de facon identique aux répondants.

» Dans le cadre de comparaisons de proportions, des tests statistiques de
significativité (test du khi-deux d’indépendance) ont été utilisés pour
déterminer si la différence de résultats observée entre deux ou plusieurs
groupes de population pouvait étre considérée comme statistiguement
significative ou bien liée aux faibles effectifs considérés.

Le résultat du test est donné par la probabilité « p » de se tromper en rejetant
I’'hypothese d’absence de lien entre les deux variables (exemple : liens entre la
satisfaction a I'égard de l'information fournie aux parents, et leur catégorie
socioprofessionnelle). Plus cette probabilité est faible et plus I'hypothese
d’absence de lien (hypothése d’indépendance) est peu vraisemblable. Trois
degrés de significativité sont habituellement utilisés en statistiques : p<0,05,
p<0,01 et p<0,001. Pour un risque d’erreur de 5 % (p<0,05), I'hypothése
d’indépendance peut étre rejetée : la différence entre les proportions
observées est significative et la probabilité d’erreur associée a cette décision
est inférieure a 5 % (il y a moins de 5 chances sur 100 pour que les deux
caractéres soient indépendants).

» Dans le cadre de comparaisons de moyennes, des tests statistiques de
significativité (test-t) ont été utilisés pour déterminer si la différence de
résultats observée entre deux ou plusieurs groupes de population (par
exemple, les différences de score de satisfaction selon le fait d’avoir échanger
avec les enseignants concernant les troubles de leur enfant) peut étre
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considérée comme statistiquement significative ou bien due aux faibles
effectifs considérés.

» Pour analyser 'opinion des parents en fonction du lieu de scolarisation,
certaines variables du questionnaire Q1 ont été intégrées dans les fichiers par
lieu de scolarisation (Q2 a Q6) afin de réaliser des comparaisons entre I'opinion
sur le lieu de scolarisation et certaines caractéristiques des enfants,
notamment I'dge au moment de I'enquéte, le diagnostic posé, I'dge au
moment du diagnostic, la satisfaction des parents sur le parcours de
scolarisation de leur enfant... Cette fusion été réalisée a partir de la variable
IDENT, variable commune a tous les questionnaires (clé primaire).

» Afin d’effectuer I'analyse du parcours scolaire des enfants avec autisme ou
autres TED, certaines variables, notamment celles du tableau A14 de Q1, ont
été exploitées a I'aide du logiciel Excel®.

Le parcours scolaire de chaque enfant enquété a été reconstitué a partir du
tableau Al14 du questionnaire Q1, en renseignant, age par age, le lieu de
scolarisation des enfants. Ainsi, pour un enfant agé de 13 ans au moment de
I’enquéte, on a pu renseigner ses différents lieux de scolarisation entre 3 et 13
ans. Ce traitement statistique permet de dire que parmi les enfants agés de 13
ans et plus, 38 % étaient non scolarisés a I'dage de 13 ans, 31 % étaient
scolarisés en IME, 21 % au collége et 8 % en UPI.

» Selon les cas, les proportions exprimées ne se rapportent pas aux mémes
unités statistiques.

Lorsque la variable exploitée est issue du questionnaire Q1, la proportion
exprimée peut concerner soit des enfants, soit des parents d’enfants avec
autisme ou autres TED (exemple : pourcentage d’enfants ayant été scolarisés
en maternelle).

Dans la mesure ou les parents ont été interrogés a propos des différents lieux
de scolarisation fréquentés par leur enfant, il est parfois nécessaire de prendre
en compte les réponses obtenues a chaque étape du parcours. Par exemple, le
pourcentage d’enfants accompagnés par un AVS en école maternelle est
obtenu en divisant le nombre total de réponses positives a cette question dans
les différentes écoles maternelles fréquentées (questionnaires Q2) par le
nombre total de questionnaires Q2 correspondant a une scolarisation en école
maternelle (188). Un méme enfant est compté autant de fois qu’il a fréquenté
d’écoles maternelles différentes.

» Une Analyse des correspondances multiples (ACM) puis une Classification
ascendante hiérarchique (CAH) ont été réalisées afin d’identifier des profils
homogenes d’enfants avec autisme ou autres TED au regard de leurs
accompagnements actuels.

L’ACM est une méthode de réduction du nombre de variables pour permettre
des représentations géométriques des variables et des individus. La réduction
du nombre de variables ne se fait pas par une simple sélection de certaines
d’entre elles, mais par la construction de nouvelles variables synthétiques
(dénommées facteurs). Par exemple, si on considére les 158 individus de
I'enquéte et leurs réponses a 10 questions, ce tableau correspond
géométriquement a un nuage de 1 580 points situés dans un espace a 10
dimensions. Un tel espace n’étant pas visualisable, I'’ACM permet de
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déterminer un sous-espace de dimension réduite, « compréhensible »
visuellement, sur lequel est projeté le nuage de points des individus et les
variables qualitatives. Cette méthode est une extension de la statistique
descriptive au cas multidimensionnel qui autorise une analyse simultanée de
plusieurs variables qualitatives.

Les méthodes de classification ou de typologie ont pour but de regrouper les
individus en un nombre restreint de classes homogenes. La Classification
ascendante hiérarchique (CAH) est une des méthodes de classification qui a
pour objectif d’obtenir, a partir des facteurs issus de I’ACM, des classes
d’individus les plus cohérentes possibles, en constituant soit les groupes les
plus homogeénes, soit, a I'inverse, les groupes se distinguant le plus les uns des
autres.

Ces analyses ont été réalisées a I'aide du logiciel SPAD®.

Les variables actives retenues pour I'ACM sont les différentes questions
concernant |'accompagnement, les variables sociodémographiques étant
projetées en variables illustratives sur les axes factoriels (elles ne participent
pas a la construction de ces axes). Les variables dont la modalité « oui »
représente moins de 10 % des réponses des enquétés ont été exclues de

I'analyse.

Variables actives’ :

A10. Accompagnement actuel effectué en :
- libéral,

- service de pédopsychiatrie,

- IME,

- SESSAD.

A11. Accompagnement actuel effectué par :
- un psychiatre,

- un pédopsychiatre,

- un psychothérapeute,

- un orthophoniste,

- un psychomotricien,

- une équipe pluridisciplinaire,

- un éducateur,

- un autre professionnel.

Variables illustratives :

- Age de I'enfant au moment de I'enquéte par tranche d’age (3a5ans,6a 10 ans, 11 a
14 ans, 15 ans et plus),

- Scolarisation (est scolarisé actuellement, a été scolarisé mais ne |'est plus, n’a jamais
été scolarisé),

- Suivi actuel par un enseignant référent,

- Diagnostic posé.

Le logiciel SPAD® utilise une procédure itérative de calcul (appelée méthode de
« consolidation ») afin de déterminer les partitions de qualité optimale pour le
critere d’homogénéité des classes. Plusieurs partitions sont proposées par la
procédure automatique du logiciel SPAD®. La typologie présentée est celle qui
paraissait avoir le plus de sens en termes d’analyse.

Seuls les résultats de la typologie sont commentés. Les modalités des variables
caractéristiques de chaque groupe d’individus présentées sont les modalités

2 . . , n
cf questionnaires d’enquéte en annexes
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les plus discriminantes. Ainsi, si la proportion d’individus ayant répondu a une
modalité dans le groupe identifié par la CAH est significativement supérieure a
la proportion d’individus ayant répondu a cette méme modalité dans
I’'ensemble des enquétés, cette modalité permet de distinguer le groupe.

» Afin d’analyser globalement les différentes variables recueillies a propos du
déroulement de la scolarisation, il a été congu une variable synthétique dite
« score de satisfaction », qui a été croisée avec les autres variables de I'étude.
Ce score a été calculé par la prise en compte des 14 variables suivantes® :

B15. La coordination au sein de I'école entre les enseignants et les AVS/EVS vous
semble-t-elle :

B16. La coordination entre I'école et les professionnels des services médico-sociaux
vous semble-t-elle :

B18. Comment jugez-vous la qualité de l'accueil recu par votre enfant au sein de
I'école ?

B19. Avez-vous été amené a changer votre enfant de classe ou d’école suite a des
difficultés rencontrées au cours de la scolarisation ?

B20. Si votre enfant a rencontré des difficultés de scolarisation, pour quelles raisons :

- manque d'écoute de la part des enseignants,

- manque de formation des enseignants,

- manque de formation des AVS/EVS,

- accompagnement insuffisant ou absent,

- classes surchargées,

- difficultés avec les autres éléves ou leurs parents,

- pédagogie inadaptée aux besoins spécifiques de mon enfant,

- locaux inadaptés,

- vos propres difficultés a expliciter la situation de votre enfant,

- autres.

B15aB18:

Les réponses « tres satisfaisant » et « satisfaisant » sont codées 1 ; « peu satisfaisant »
et « pas satisfaisant » 0 ; « cela dépendait des années ou non concerné » ou non-
réponse 0,5.

B19 a B20:

Les réponses « oui » sont codées 0 (non satisfaits) ; les réponses « non » 1 et les non-
réponses 0,5.

0 si non satisfait, non concerné, cela dépendait des années, ne sait pas ou réponse
manquante et 1 si satisfait = score minimal (non satisfaction) = 0 ; le score optimal de
satisfaction = 14 (a répondu étre satisfait pour les 13 variables prises en compte dans
le score).
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CHAPITRE I

Caractéristiques des répondants et des enfants enquétés

Les répondants
A l'issue de cette enquéte, I'opinion de 158 familles a été collectée.

Dans 85 % des cas, la personne qui a répondu a I'enquéte est la mére du jeune.
La plupart des répondants sont mariés (83 %), 5,8 % sont divorcés et 3,9 % en
cours de séparation.

23 % des personnes interrogées sont agées de 35 a 39 ans, 31 % de 40 a 44
ans, et 17 % de 45 a 49 ans.

La majorité des personnes répondantes ont obtenu un diplome de
I'enseignement supérieur (54 %), y compris techniques supérieures. Une
personne sur quatre a bénéficié d'un enseignement technique ou
professionnel court (CAP, BEP), et 12 % ont un niveau de dipldme équivalent
au 2éme cycle d’enseignement général. Dans cet échantillon, les personnes
avec un diplome d’études supérieures sont surreprésentées par rapport a la
population générale du méme age. Selon les résultats du recensement de
2006, moins du quart des femmes agées de 30 a 59 ans ont un dipléme de
I’enseignement supérieur, cette proportion étant encore plus faible pour les
hommes.

En ce qui concerne leur activité professionnelle, 39 % des parents répondeurs
sont employés (de bureau, de commerce), 14 % sont instituteurs, assistants
sociaux ou infirmiers, 10 % sont professeurs ou personnels de catégorie A de la
fonction publique et 9 % sont ouvriers. Par ailleurs, 3,5 % déclarent étre
retraités et 1,7 % demandeurs d’emploi.

94 % des personnes interrogées ont déclaré avoir di adapter leur activité
professionnelle pour pouvoir s’occuper de leur enfant, ou faciliter sa
scolarisation : 43 % des parents ont aménagé leurs horaires, 40 % ont diminué
leur temps de travail, et 51 % ont cessé leur activité.

Les jeunes

Nous avons recueilli des informations sur le parcours de scolarité de 158
enfants et adolescents avec autisme ou autres TED domiciliés dans les Pays de
la Loire, agés de 3 a 20 ans.

Figure 1 : Répartition des enfants enquétés par age*

Nombre
N
o

3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20
Age en années

* dge au 31 décembre 2008
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Parmi les enfants enquétés, 8 % sont agés de trois a cing ans. La moitié sont
agés de six a dix ans, c'est-a-dire en age d’étre scolarisés a I'école élémentaire
(du CP au CM2), 26 % ont entre onze et quatorze ans, et 21 % entre quinze et
vingt ans.

Cette surreprésentation des 6-10 ans peut s’expliquer par le fait que cette
période est celle pendant laquelle les enjeux en matiére de scolarisation et
d’orientation sont les plus importants, laissant supposer que les parents
d’enfants de ces ages se sont sentis plus concernés par I'enquéte.

Figure 2 : Répartition des enfants enquétés par tranche d’age

021% o 8%
03-5 ans
W6-10 ans
011-14 ans
026% m45% 015-20 ans

Le sex-ratio est de quatre garcons pour une fille, ce qui correspond au sex-
ratio habituellement retrouvé en matiére de troubles autistiques.

Les diagnostics des enfants ou adolescents dont on étudie le parcours scolaire
ont été rapportés a la Classification Internationale des Maladies, 10eme
édition (CIM-10, 1993). Les diagnostics énoncés selon la Classification
Francaise des Troubles Mentaux de I'Enfant et de I’Adolescent (CFTMEA) ont
été ramenés a des équivalents CIM-10 a partir d’un tableau de correspondance
fourni par I’Agence Technique de I'Information sur I’'Hospitalisation (ATIH) [10].

Ce sont principalement des enfants souffrant de troubles autistiques (62 %
sont autistes typiques, 16 % autistes atypiques, 9 % autistes Asperger).
Comparé aux taux de diagnostics autres (autre TED, TED non spécifié,
syndrome de Rett), et au vu des prévalences estimées de ces différents
troubles, il apparait que notre échantillon a un tropisme « autisme » fort.

Figure 3 : Diagnostics (CIM-10) des enfants enquétés
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Ces enfants ont été diagnostiqués en moyenne a six ans. Pour un enfant sur
deux, le diagnostic a été porté avant cing ans. Dans la grande majorité des cas,
le diagnostic a été porté par un pédopsychiatre hospitalier.

Neuf jeunes sur dix sont reconnus handicapés par la Maison Départementale
des Personnes Handicapées (MDPH).

Les jeunes habitent les cinqg départements des Pays de la Loire, avec une légere
surreprésentation de la Loire-Atlantique et de la Mayenne.

Figure 4 : Origine géographique des enfants enquétés
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Répartition des jeunes selon leur lieu de scolarisation

Parmi les 158 enfants enquétés, 59 étaient scolarisés en classe ordinaire au
moment de I'enquéte (école maternelle, élémentaire, colleége ou lycée), treize
étaient scolarisés en classe adaptée (dix en CLIS et trois en UPI), 54 en IME et
un en hopital de jour.

31 jeunes n’étaient pas scolarisés au moment de I'enquéte, soit parce gu’ils ne
I'avaient jamais été (9 enfants), soit parce qu’ils avaient quitté I'école. Un
jeune, agé de 20 ans au moment de I'enquéte, était sorti du systéme scolaire
apres avoir fini son apprentissage.

Figure 5 : Classe fréquentée au moment de I'enquéte

Effectif Répartition

en %
Ecole maternelle 17 10,8
Ecole élémentaire 32 20,3
College 9 5,7
Lycée, apprentissage 1 0,6
Enseignement supérieur 0 0,0
CLIS 10 6,3
UPI 3 1,9
Classe en hopital de jour 1 0,6
Classe en IME ou ITEP 54 34,2
Non scolarisé 31 19,6
Total 158 100,0

* Ces éléments sont analysés de maniére plus détaillée dans le chapitre VI - Diagnostics et
accompagnements.
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La figure 6 dresse le tableau général des lieux de scolarisation fréquentés par
les enfants avec autisme ou autres TED au moment de I'enquéte. La majorité
d’entre eux fréquentent I'école maternelle avant six ans, puis les parcours
scolaires se différencient progressivement entre le milieu scolaire ordinaire,
I’enseignement adapté, mais aussi la scolarisation dans les IME. Par ailleurs,
des I'age de six ans, une proportion non négligeable d’enfants ne sont déja
plus scolarisés.

Figure 6 : Lieux de scolarisation des enfants souffrant d’autisme/TED dans les Pays
de la Loire, selon I’dge au moment de I’enquéte (en effectifs)

25
O Non scolarisés
20 B HdJ
OIME / ITEP
15 mUPI
B CLIS
10 Bl Lycée / Apprentissage
[ [ [] O College
5 - N B Elémentaire
o L= H || H = ’:‘ - m @ Maternelle
3 45 6 7 8 9 10 111213 14 1516 17 18 19 20
Age

RESUME : Les répondants et les jeunes enquétés

Le portrait-type de la personne ayant répondu a cette enquéte est donc :
- une femme mariée,

- agée de 35 a 50 ans,

- ayant plutot fait des études supérieures,

- appartenant a une catégorie socioprofessionnelle élevée,

- et ayant d0 adapter (aménager ou réduire son temps de travail), ou cesser son
activité professionnelle pour favoriser la scolarisation de I’enfant.

L’échantillon est composé de 158 jeunes agés de trois a vingt ans.
- L’échantillon est plutét jeune : 46 % des enfants ont entre 6 et 10 ans,

- Ces enfants souffrent essentiellement de troubles autistiques (62 % sont autistes
typiques, 16 % autistes atypiques, 9 % autistes Asperger).

- La moitié des enfants ont été diagnostiqués avant cing ans, essentiellement par un
pédopsychiatre hospitalier. Les troubles ont été repérés a I'école dans un tiers des cas.

- On dénombre quatre garcons pour une fille, ce qui correspond aux données
observées en matiere d’autisme typique [11].

- Neuf jeunes sur dix ont une reconnaissance de leur handicap par la MDPH.

- Les jeunes habitent les cing départements des Pays de la Loire, avec une légere sur-
représentation de la Loire-Atlantique et de la Mayenne.




Scolarisation des enfants avec autisme ou autres troubles envahissants du développement
1. L'opinion des parents

CHAPITRE Il

Les parcours de scolarisation

Dans ce chapitre, nous présentons les résultats concernant les enfants de
I’échantillon ayant bénéficié d’une scolarisation, soit 94 % de I'effectif total. Au
moment de I'enquéte, 79 % des enfants étaient encore scolarisés.

Le questionnaire a été concu de maniere a analyser non seulement la situation
scolaire au moment de I'enquéte, mais également I'ensemble du parcours de
scolarité, dans les différents lieux ou I'enseignement a été délivré. Plus on
avance en age, plus les effectifs étudiés sont faibles et leur signification
statistique réduite. Par ailleurs, les différentes générations étudiées n’ont pas
toutes bénéficié des mémes conditions de scolarisation, en fonction de la
diversité des solutions proposées dans le temps et selon les territoires. Cela
expligue notamment pourquoi les nouvelles mesures de suivi personnalisé (loi
de 2005) ne concernent pas la totalité des enfants.

La scolarisation dans les classes ordinaires

1. L’école maternelle

145 enfants (92 % de I’échantillon) ont été, ou sont encore, scolarisés en
maternelle, deux jeunes sur trois fréquentant des écoles publiques, ce qui
correspond au taux constaté dans |I'académie de Nantes pour I'ensemble de la
population scolaire [12].

Dans 70 % des cas, la scolarisation en maternelle s’est faite au sein de la méme
école. Un tiers des enfants a changé d’école: dans 64 % des cas, ce
changement était lié aux difficultés rencontrées dans I'établissement.

L’age moyen d’entrée en maternelle est de trois ans.

65 % des enfants scolarisés en maternelle ont un diagnostic d’autisme typique,
et 11 % souffrent d’un syndrome d’Asperger.

Pour la majorité des enfants, la scolarisation se fait a temps partiel : moins de
13 heures par semaine pour la moitié d’entre eux (5 % passent au maximum 3h
par semaine en classe). Un quart des enfants connait une scolarité a temps
plein. Ce temps partiel répond aux besoins de prise en charge dans des centres
spécialisés, a la fatigabilité de I'enfant, au temps d’Auxiliaire de Vie Scolaire
(AVS) trop restreint.

Pour cing enfants, la scolarisation se fait conjointement a I’'hépital de jour.

Au niveau des soutiens et aides apportés, 47 % des enfants ont profité de
I'aide d’une AVS, 15 % d’un Service d’Education Spécialisée et de Soins A
Domicile (SESSAD), 5 % de I'aide d’un Réseau d’Aide Spécialisée aux Eléves en
Difficulté (RASED). Globalement, ces aides sont reconnues comme bénéfiques
par les parents®.

Un tiers des enfants a bénéficié d’'un Projet Individuel d’Intégration Scolaire
(PIIS) ou d’un Projet Personnalisé de Scolarisation (PPS)°. Dans la grande
majorité des cas, les parents ont participé a son élaboration.

* f Le regard des parents sur les aides 2 la scolarisation, page 51.
® ¢f Projet personnalisé de scolarisation, page 42.
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Orientation en fin de maternelle

Les caractéristiques de I'orientation en fin de maternelle ont été analysées a
partir des dossiers des 128 enfants agés de plus de cing ans ayant terminé leur
cursus en maternelle.

43 % des enfants poursuivent leur scolarité en élémentaire (55 enfants)

Un peu moins de la moitié des enfants ayant terminé leur cursus en maternelle
ont poursuivi leur scolarité en élémentaire (43 %). Parmi ces enfants, 56 % ont
fini leur maternelle en trois ans, 35 % en quatre ans et 3,6 % en cing ans.

Parmi les enfants admis en CP, 58 % étaient autistes dits typiques, et 27 %
autistes Asperger. Les autistes Asperger ont tous été admis en CP, des I'age de
six ans. Au total, ils représentent 42 % des enfants avec autisme ou autres TED
atteignant le CP sans retard d’age.

Figure 7 : Orientation en fin de maternelle

B20,3%

O Elémentaire
043,0% BCLIS
OIME / ITEP
OHdJ
B Déscolarisation

03,9%

014,1%

B18,8%

Champ : enfants 4gés de 5 a 20 ans sortis de I'école maternelle (n=128)

19 % sont orientés vers |’enseignement adapté

Pres de 19 % des enfants ont été admis en fin d’école maternelle dans
I’enseignement adapté, en Classe pour I'Inclusion Scolaire (CLIS)®. Parmi eux,
17 % sont restés trois ans en maternelle. 46 % y sont restés quatre ans et 29 %
cing ans.

Leur age moyen d’entrée en CLIS, apres la maternelle, est de sept ans et demi.
La prolongation de la scolarisation en maternelle peut s’expliquer par
I’absence de CLIS, le manque de place en CLIS ou la nécessité de se donner un
temps supplémentaire pour proposer 'orientation la mieux adaptée.

Pour 75 % des jeunes entrant en CLIS apres la maternelle, le diagnostic porté
est celui d’autisme typique.

13 % sont orientés vers un établissement médico-social’

15 enfants de maternelle ont intégré un IME et deux un Institut Thérapeutique
Educatif et Pédagogique (ITEP).

Les enfants sont pris en charge scolairement en IME en moyenne vers 6,2 ans,
apreés un cursus en maternelle de trois ans (47 %) ou quatre ans (40 %).
L'orientation en IME s’effectue des la fin de la maternelle pour ces enfants

® ¢f CLIS, page 29
7 ¢f Institut médico-éducatif et institut thérapeutique éducatif et pédagogique, page 34
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auxquels on ne peut proposer ni scolarisation ordinaire ni scolarisation
adaptée du fait de leurs troubles.

La situation est similaire pour |'orientation en ITEP.

Cing enfants sont scolarisés dans les Hopitaux de Jour (HdJ).

La prise en charge en HdJ intervient t6t, vers cing ans en moyenne, et apres
une scolarisation courte, de deux ans en moyenne.

Enfin, un enfant est scolarisé a la fois en ITEP et en HdJ.

Pres de 80 % des enfants orientés vers ces structures médico-sociales et
sanitaires souffraient d’autisme typique. Il n’y avait aucun enfant souffrant
d’un syndrome d’Asperger.

20 % des jeunes non immédiatement scolarisés

A l'issue de la maternelle, un enfant sur cinq a arrété sa scolarité, mais, pour
certains, seulement de maniére temporaire.
La moitié d’entre eux ne sont pas rescolarisés. L'autre moitié ont arrété leur

scolarité pendant au moins un an, avant de reprendre une scolarité,
majoritairement en IME (86 %), ou en CLIS (14 %).

RESUME : La scolarisation en école maternelle

La trés grande majorité des enfants souffrant d’autisme ou autres TED ont été
scolarisés a I'école maternelle (92 % de I’échantillon).

Un aménagement de la scolarisation est nécessaire puisque seul un quart des enfants
suit une scolarité a temps plein. Les autres bénéficient d’'un temps partiel.

En maternelle, les enfants avec autisme ou autres TED bénéficient du soutien d’une
AVS dans la moitié des cas. 15 % ont le soutien d’un SESSAD et 5 % d’un RASED.

Un enfant sur trois bénéficie d’un PPS.

Dans 43 % des cas, la scolarisation se poursuit en école élémentaire (99 % dans
I’ensemble de la population scolaire). Une partie importante des enfants autistes est
orientée vers I'enseignement adapté en CLIS (19 %) ou en établissement médico-social
(18 %). Contre respectivement 0,6 % et 0,9 % pour I'ensemble de la population
scolaire [12].

20 % des jeunes quittent I'école, la moitié d’entre eux temporairement. Lorsqu’elle
advient, la déscolarisation s’effectue t6t (50 % ne sont restés que deux ans a I’école).

Lorsque les enfants poursuivent leur parcours en école élémentaire ou en IME, la
scolarisation en maternelle a tendance a étre plus courte que lorsqu’ils integrent une
CLIS. Les situations cliniques amenant a une telle orientation sont peut-étre moins
tranchées, nécessitant une plus longue observation en maternelle pour proposer la
meilleure orientation possible. De méme, la nécessité d’attendre une place en CLIS
peut pousser a prolonger d’une année au moins le cursus en maternelle.

Le diagnostic a aussi son influence. Les enfants autistes Asperger passent tous en CP,
alors que les autistes typiques sont majoritaires en CLIS, en IME ou lorsqu’advient une
déscolarisation. Cela illustre I'importance de la clinique, de la nature et de la
profondeur des troubles lorsque I'on parle de scolarisation des enfants avec autisme
ou autres TED.
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2. L’école élémentaire

54 enfants ont été, ou sont encore scolarisés en élémentaire au moment de
I'enquéte, soit un peu plus du tiers des enfants enquétés (37 % des enfants de
six ans et plus de I’échantillon).

Dans deux cas sur trois, les écoles fréquentées sont des écoles publiques (ce
qui correspond a la répartition de la population scolaire dans les écoles
élémentaires de I'académie de Nantes [12]).

Dans 73 % des cas, la scolarisation s’est effectuée au sein de la méme école.
Les changements d’école étaient liés, dans un cas sur deux, a des difficultés
rencontrées dans I'établissement.

L’age moyen d’entrée a I'école élémentaire est de 6,5 ans.

La scolarisation en maternelle est fréquemment prolongée pour les enfants
autistes. Deux jeunes sur trois sont entrés en CP a six ans, 26 % a sept ans et
9 % a huit ans. Dans I'’ensemble de la population scolaire, 98 % des enfants de
six ans sont scolarisés en CP, 1,4 % sont encore en maternelle et 0,4 % en
classe adaptée [12].

Pour la majorité des enfants, la scolarisation s’effectue a temps plein: 63 %
parmi les enfants en CP et 84 % pour ceux qui sont en CM2. Plusieurs facteurs
peuvent expliquer ce constat : la réorientation des enfants les plus en difficulté
avant la fin du cursus, une proposition d’augmentation du temps de
scolarisation pour ceux qui peuvent en profiter, et peut-étre un temps de soins
moins important au moment des temps scolaires.

Un peu moins de la moitié des enfants ont terminé leur scolarisation en école
élémentaire. Parmi eux, 43 % des jeunes ont connu un redoublement, proposé
en CP dans 40 % des cas. Un jeune a redoublé deux fois.

64 % des jeunes bénéficient de I'aide d’une AVS, 15 % d’un SESSAD, 7 % d’un
RASED, aides reconnues comme bénéfiques par la majorité des parents. 60 %
des enfants ont bénéficié d’un PIIS ou d’un PPS. Dans 92 % des cas, les parents
déclarent avoir participé a I’élaboration de ce projet.

L’orientation a la fin de I’école élémentaire

23 enfants ont terminé leurs cursus a I’école élémentaire.

Seize enfants poursuivent leurs études au collége (70 %)

Les jeunes qui poursuivent leur scolarité au collége ont pour la moitié d’entre
eux connu un cursus sans redoublement du CP au CM2. L'autre moitié a
redoublé une fois. 56 % de ces jeunes souffrent d’un syndrome d’Asperger.
100 % des autistes Asperger de onze ans ou plus ont été scolarisés au collége.
40 % sont autistes typiques.

Cing ont été orientés vers I'enseignement adapté

La décision de cette orientation se fait apres le CP pour trois enfants, aprées le
CE1 pour un autre (qui avait redoublé le CP) et en fin de CE2 pour le dernier.
Ces enfants ont entre sept et dix ans. lls sont diagnostiqués autistes typiques
ou atypiques.
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Deux éléves orientés vers un IME ou un hopital de jour

Un enfant a été orienté en IME apres un cursus de six ans en élémentaire
(redoublement en CM2). Sa scolarisation était trés partielle (moins de 3h par
semaine), et adjointe a une prise en charge en hopital de jour. Le diagnostic est
celui d’'un autisme typique.

Figure 8 : Orientation a la fin de I'école élémentaire
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04,4%
m21,7% OCollege
BCLIS
OIME / ITEP
OHdJ
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Champ : enfants sortis de I'école élémentaire (n=23)

Un autre enfant a arrété sa scolarité en élémentaire en fin de CP, et n’a
conservé qu’une scolarité en hopital de jour, avec la aussi une scolarisation
partielle (de 3 a 13h par semaine). Le diagnostic est celui d’'un autisme typique.

RESUME : La scolarisation en école élémentaire

37 % des enfants de 6 ans et plus de I’échantillon connait ou a connu une scolarisation
en école élémentaire (99 % dans I'ensemble de la population scolaire).

L’entrée en CP est souvent retardée ; 66 % des jeunes autistes y entrent a six ans, et
25 % a sept ans. Le quart des enfants entrent en CP a six ans et plus contre 98 % pour
I'ensemble de la population scolaire.

La grande majorité des enfants suivent leur scolarisation a temps plein (63 % des
enfants en CP, 84 % en CM2). Dans plus de la moitié des cas, la scolarisation s’effectue
sans redoublement.

64 % des éleves bénéficient de I'aide d’un AVS (ce qui correspond au taux national,
pour les enfants souffrant de troubles psychiques et scolarisés dans le premier degré
[12]). Le SESSAD et le RASED sont nettement moins sollicités (respectivement 15 et 7 %
des enfants en bénéficient).

Un PPS est mis en ceuvre dans 60 % des cas.

Apres I'école élémentaire :
- 70 % des jeunes vont au college.

- 20 % sont orientés en CLIS mais, dans ce cas, ils n‘ont pas atteint ou terminé le
troisieme cycle d’enseignement primaire (dit cycle des approfondissements). 60 %
d’entre eux sont orientés des le CP.

- 10 % entrent en IME, ou suivent une scolarité en HdJ. La scolarisation en élémentaire
n’est que (tres) partielle, ce qui traduit certainement des difficultés importantes, ayant
plus tard justifié I'orientation.

- Aucun n’enfant n’est déscolarisé.
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3. Lecollége

Dix-sept enfants ont été, ou sont encore, scolarisés au college (soit 11 % des
enfants enquétés, et 23 % des enfants de 11 ans et plus).

Pour 94% des enfants, lI'admission au college s’effectue apres une
scolarisation en CM2. Une jeune a rejoint le collége apres une scolarisation en
CLIS.

La moitié des établissements fréquentés sont publics (59 % pour I'ensemble de
la population scolaire [12]).

29 % des jeunes ont été amenés a changer de classe ou d’établissement suite a
des difficultés rencontrées au collége, dont un jeune qui a changé quatre fois
suite a des renvois. Les raisons principalement invoquées sont le manque de
formation des enseignants (87 %), un accompagnement insuffisant (67 %), des
difficultés avec les autres éléves ou leurs parents (67 %), une pédagogie
inadaptée (60 %). 40 % des parents reconnaissent avoir eu des difficultés a
expliciter la situation de leur enfant auprés des professionnels du milieu
scolaire.

L’age moyen d’entrée au collége est de onze ans et demi. 47 % des enfants
entrent en 6éme a 11 ans, sans aucun retard, (85 % dans I'ensemble de la
population scolaire [12]). Parmi eux, il y a une proportion égale d’autistes et
d’autistes Asperger.

41 % vy entrent a douze ans et 12 % a treize ans (contre respectivement 15 % et
moins de 1 % dans I’'ensemble de la population scolaire [12]).

53 % des collégiens sont diagnostiqués autistes Asperger. 44 % d’entre eux
integrent le college a 11 ans.

71 % des enfants sont scolarisés a temps plein, 18 % au moins a mi-temps, et
12 % moins de 13h par semaine.

Au moment de I'enquéte, seul un enfant a doublé une classe (5eme).

Un collégien sur trois bénéficie de I'aide d’'un AVS, 5 % de I'aide d’un SESSAD,
aides reconnues comme profitables par plus de huit parents sur dix. Deux tiers
des collégiens ne bénéficient d’aucune aide a la scolarisation. Certaines
familles invoquent, pour expliquer cette situation, une mise en place des AVS
postérieure a la scolarisation au college, mais aussi la crainte d’une
stigmatisation.

29 % des collégiens bénéficient d’'un accompagnement dans le cadre d’un PPS
(de mise en place récente).
L’orientation a la fin du collége

Parmi les dix-sept enfants ayant fréquenté le college, neuf étaient encore
scolarisés au college fin 2008. L'orientation des huit enfants ayant terminé
leurs études au collége est la suivante.

Un enfant a intégré un lycée professionnel

Ce jeune, actuellement en lere professionnelle, prépare un BEP. Il n’a jamais
redoublé. Pendant le college, il suivait des cours particuliers le soir, en soutien
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de sa scolarité. Il n’a jamais bénéficié d’aides pédagogiques (AVS, SESSAD,
RASED) et aucun PPS n’a été mis en place.

Pendant sa scolarisation, le diagnostic n’avait pas été posé : le jeune aurait vu
une cinquantaine de médecins, qui n’auraient jamais évoqué ce diagnostic. Le
diagnostic d’autiste typique de haut niveau a été posé a I'age de quinze ans par
le CRERA®.

Un jeune est entré en Maison Familiale Rurale (MFR) en vue d’un
apprentissage

Ce jeune avait 16 ans quand il a rejoint la MFR. Il a redoublé une fois, en CE2.
Comme soutien pendant le college, il voyait un enseignant spécialisé
dépendant du diocese et bénéficiait d’'une aide aux devoirs. Aucun PPS n’a été
mis en place. Le diagnostic de syndrome d’Asperger a été posé a douze ans.

Deux jeunes sont entrés en IME et y ont poursuivi leur scolarité

Les deux enfants orientés en IME I'ont été avant la fin du college, le premier y
est entré a quatorze ans, aprés une 6eme et deux redoublements (I'un en
maternelle, 'autre en CP). Cet enfant bénéficiait d’'un PPS au college, auquel
les parents ont participé.

Atteint de surdité (ce qui a retardé le diagnostic d’autisme typique, posé
seulement a 12 ans), il a intégré un institut spécialisé pour enfants sourds.

Le deuxieme y est entré a 15 ans, aprés sa 4eme. |l avait redoublé sa 5éme. La
scolarité au college était décrite comme difficile. Ces difficultés, imputées a un
manque d’écoute et de formation des enseignhants, ainsi qu’a une pédagogie
inadaptée aux besoins de I’enfant, ont poussé les parents a le changer de
collége au moment du redoublement.

Ce jeune n’a bénéficié d’aucune aide spécifique, hormis un soutien du Centre
d’Accueil pour la Santé des Adolescents (CASA).

Le diagnostic de syndrome d’Asperger a été posé a dix-neuf ans, au CRERA de
Saint-Herblain.

Quatre jeunes ont quitté le college en cours de cursus

Parmi eux, deux ont quitté le college en fin de 6eme. L'un a alors été scolarisé
a domicile, I'autre a intégré un IME mais la scolarité n’y a été reprise que
guatre ans plus tard. Les deux collégiens qui ont quitté le college aprés la 6éme
étaient accompagnés par une AVS et bénéficiaient d’un PPS. Les autres enfants
n’ont pas bénéficié de ce soutien.

Deux adolescents ont été déscolarisés aprés avoir terminé leur cursus. Le
premier s’était vu proposer un passage en seconde technique, mais il
semblerait qu’un manque de communication et d’explication autour de cette
orientation ait provoqué un grand désarroi chez ce jeune, qui a décompensé
sur un mode dépressif et n’a pu poursuivre ses études.

& Une telle configuration clinique appelle trois remarques. Il s’agit d’un tableau complexe d’autisme léger et
aux capacités cognitives préservées, a |'origine de difficultés chroniques d’intégration sociale et de
particularités, jamais élucidées dans les modalités d’apprentissage. Le diagnostic, dans de tels cas, est facilité
par la démarche standardisée, laquelle ne se développe que depuis trois ans dans la région. Enfin, les
changements survenus dans la conception de I'autisme (vision neuro-développementale élargie) aident a
comprendre que ce diagnostic n’ait pas été jusqu’alors évoqué.
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Le deuxiéme s’est fait renvoyer du collége alors qu’il était scolarisé en 3eéme.
Sa scolarité fut assez chaotique (renvoi de quatre établissements), et se faisait
a temps partiel (moins de 13h par semaine). A noter qu’aprés deux ans au
college, il a été scolarisé un an en ITEP, puis a repris une scolarité dans un
college, avant de quitter I’école.

Parmi ces quatre jeunes, trois sont diagnostiqués Asperger, et le dernier,
autiste atypique. Un jeune sur deux était scolarisé a temps plein.

4. Lelycée

Un seul jeune a été scolarisé en lycée. Actuellement en 1°® dans un lycée
professionnel privé, il prépare un BEP. Scolarisé a temps plein, il ne bénéficie ni
d’un AVS, ni d’'un PPS. Diagnostiqué autiste de haut niveau a 15 ans, son suivi
actuel est assuré par une psychologue et une psychomotricienne libérales, ce
qui constitue une aide trés précieuse selon les parents.

Aucun enfant de notre échantillon n’a atteint I'enseignement supérieur.

RESUME : La scolarisation au college

23 % des enfants enquétés agés de 11 ans et plus connaissent ou ont connu une
scolarisation au college.

Les enfants autistes de I'’étude sont nettement plus sujets au redoublement que les
autres éléves. lls ne parviennent en 6éme a 11 ans que dans la moitié des cas (contre
85 % dans I'ensemble de la population scolaire [12]). Quand ils y parviennent, la
scolarisation se fait sept fois sur dix a temps plein.

Le recours aux aides a la scolarisation semble peu répandu : un jeune sur trois
bénéficie d’'une AVS et 5 % du soutien d’un SESSAD. Les aides a la scolarisation sont
deux fois moins fréquentes qu’en élémentaire. De méme, seul un enfant sur trois
bénéficie d'un PPS.

Alors méme que la période de I'adolescence est a fort risque de turbulences pour tout
jeune, a fortiori lorsqu’il souffre de troubles psychiques, il y a trés peu de
redoublements au collége (un seul dans notre échantillon). L’avenir des collégiens est
variable : déscolarisation pour la moitié d’entre eux, poursuite en IME pour un quart,
ou accession au deuxieme cycle du 2nd degré pour les autres.

Il faut une nouvelle fois souligner I'importance de la clinique : les autistes Asperger, qui
ont tous été scolarisés au collége, représentent plus de la moitié des enfants souffrant
d’autisme ou autres TED ayant eu cette possibilité. Les adolescents qui poursuivent
leur scolarité en milieu ordinaire sont diagnostiqués autistes de haut niveau, ou
autistes Asperger. Néanmoins, un tel diagnostic ne donne pas l'assurance de
poursuivre sa scolarité car 75 % des jeunes déscolarisés a la fin du college sont
diagnostiqués Asperger. Un bon niveau intellectuel ne suffit pas a garantir le maintien
d’une scolarisation. Les troubles de la relation et de la communication, inhérents a
I’autisme, vont I'entraver : 67 % ont ainsi eu des difficultés avec les autres éléves ou
leurs parents, ce qui a parfois provoqué, entre autres causes, un changement
d’établissement scolaire (29 % des jeunes).
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La scolarisation en CLIS et UPI

1. CLIS (Classe pour I'Inclusion Scolaire)

Créées par la circulaire n°® 91-304 du 18 novembre 1991 [13], les Classes
d’Intégration Scolaire ont pour vocation d’accueillir des éleéves handicapés
dans des écoles ordinaires afin de leur permettre de suivre totalement ou
partiellement un cursus scolaire ordinaire. Elles reprennent le projet qui avait
été a I'origine de la création des classes de perfectionnement par la loi de 1909
[14]. La circulaire de 1991 a été abrogée par la circulaire n®2002-113 du 30
avril 2002 [15], elle-méme abrogée en juillet 2009 par la circulaire n® 2009-087
[16]. A cette occasion, I'acronyme CLIS a changé d’appellation, les CLIS
devenant les Classes pour I'Inclusion Scolaire.

Chaque CLIS regoit au maximum douze enfants. Il existe quatre types de CLIS,
différenciés en fonction du handicap des enfants accueillis :

- CLIS 1: enfants présentant des troubles importants des fonctions
cognitives,

- CLIS 2 : enfants présentant une déficience auditive grave ou une surdité,

- CLIS 3 : enfants présentant une déficience visuelle grave ou une cécité,

- CLIS 4 : éléves présentant une déficience motrice.

La décision de l'orientation en CLIS appartenait jusqu’en fin 2005 a une
commission de I'Education Nationale : la Commission de Circonscription de
I'enseignement Préélémentaire et Elémentaire (CCPE). Désormais, cette
orientation dépend de la Commission des Droits et de I’Autonomie des
Personnes Handicapées (CDAPH), qui sieége au sein de la MDPH.

Résultats de I'enquéte

34 enfants ont été ou sont encore scolarisés en CLIS au moment de I'enquéte
(22 % de I'échantillon total et 23 % des enfants de plus de 6 ans).

85 % ont été admis en CLIS apres un cursus ordinaire : 71 % dés la maternelle,
et 15 % aprés une scolarisation en élémentaire. Deux enfants y ont été admis
apres une scolarisation en HdJ, et un jeune apres trois ans en ITEP. Enfin, deux
enfants ont connu auparavant une période de déscolarisation. Ces enfants
étaient pris en charge en IME et dans un EMP, sans temps scolaire.

Figure 9 : Classe fréquentée avant I'orientation en CLIS
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Champ : enfants ayant été scolarisés en CLIS (n=34)
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Sur le plan du diagnostic, 25 enfants sont autistes dits typiques (74 %), et un
enfant souffre d’un syndrome d’Asperger.

60 % des établissements fréquentés sont publics. Dans 80 % des cas, il n’y pas
eu de changement d’établissement au cours du cursus.

L’age moyen d’entrée en CLIS, aprés la maternelle, est de sept ans et neuf
mois. 50 % y entrent a sept ans et 33 % a huit ans. Quand l'orientation
intervient plus tard, la moyenne d’age a I'entrée est de neuf ans.

Un enfant sur deux a été scolarisé a temps plein, et 29 % de 13 a 26 heures par
semaine.

69 % des jeunes bénéficient de I'aide d’un AVS, 36 % de I'aide d’'un SESSAD,
5 % du soutien du RASED. 95 % des parents estiment ces aides profitables. Un
PPS a été établi pour 74 % des enfants.

L’orientation aprés la CLIS
Vint-deux éléves ont terminé leur cursus en CLIS.

Figure 10 : Orientation en fin de CLIS
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Champ : enfants sortis de CLIS (n=22)

Deux jeunes ont repris un cursus « ordinaire », en CM2 et en 6éme

Le premier jeune est passé en CM2 aprés deux ans en CLIS. Il a été ensuite
orienté vers une UPI. Le diagnostic porté était celui d’autisme atypique. L'autre
jeune est actuellement scolarisé en 6eme apres six ans en CLIS. Il a 13 ans, et
est diagnostiqué autiste.

Six jeunes ont poursuivi dans I'enseighement adapté, cing en Unité
Pédagogique d’Intégration (UPI), et un en Section d'Enseignement Général et
Professionnel Adapté (SEGPA)

Cette orientation est proposée en moyenne aprés quatre ans en CLIS. Les
jeunes ont alors douze ans en moyenne. 83 % sont scolarisés a temps plein.

Les cing jeunes orientés vers I'UPI sont autistes typiques. L’adolescent qui
entre en SEGPA souffre de TED.

Neuf ont intégré un IME ou ils ont poursuivi leur scolarisation

Cette orientation intervient en moyenne aprés 2,5 ans en CLIS. En moyenne,
les jeunes ont onze ans. 44 % sont scolarisés en temps plein, 22 % au moins
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13h par semaine. 78 % des jeunes sont autistes « typiques », 11 % ont un
syndrome d’Asperger.

Cing ont quitté 'école

60 % des enfants ayant fréquenté une CLIS ont été déscolarisés aprés deux ans
de scolarité dans cette classe. 60 % d’entre eux ont été de nouveau scolarisés,
apres au moins un an de déscolarisation, en IME.

En moyenne, ces jeunes ont 10,5 ans. 40 % sont scolarisés temps plein, contre
40 % au moins 13h. 80 % sont autistes typiques.

RESUME : La scolarisation en CLIS

Le quart des jeunes de 6 ans et plus de I’échantillon sont ou ont été scolarisés en CLIS.
Ces enfants sont trés majoritairement admis en CLIS apres une scolarisation en
maternelle (71 %), ou en élémentaire (15 %). Leur age moyen a I'entrée est de sept ans
et neuf mois. Ces enfants semblent avoir connu une scolarisation prolongée en
maternelle, ou courte en élémentaire (orientation rapide si la scolarisation en
élémentaire s’avere trop difficile).

De nombreux aménagements favorisent la scolarité : aménagements des horaires pour
la moitié d’entre eux, AVS pour sept enfants sur dix, SESSAD pour un tiers des jeunes,
et PPS dans trois cas sur quatre.

Par rapport a une scolarisation en milieu ordinaire, la scolarisation a temps partiel est
plus fréquente, de méme que le recours au SESSAD, et I'accompagnement avec un
PPS, dans une logique de parcours de scolarité adapté.

Apres leur passage en CLIS, 40 % des enfants sont orientés en IME, et un sur quatre
poursuit ses études en UPI ou en SEGPA. Un enfant sur cing est déscolarisé. Quelques
enfants reprennent toutefois une scolarité ordinaire.

2. UPI (Unité Pédagogique d’Intégration)

Les UPI sont des structures pédagogiques d’appui a I'intégration scolaire des
adolescents handicapés dans I'enseignement secondaire. Elles sont implantées
actuellement surtout dans les colleges, mais elles peuvent également I'étre
dans les lycées. Les UPI ont été instaurées par la circulaire n° 95-125 du 17 mai
1995 [17], qui a été abrogée, et remplacée par la circulaire n® 2001-035 du 21
février 2001 [18].

A la rentrée 2009, il existe 59 UPI destinées a accueillir les enfants en situation
de handicap mental dans I'académie de Nantes : 13 en Loire-Atlantique, 10 en
Maine-et-Loire, 10 en Mayenne, 18 en Sarthe, et 8 en Vendée [19].

Les UPI sont destinées aux préadolescents et adolescents, de onze a seize ans.
Elles accueillent au maximum 10 jeunes. L'orientation en UPI dépend de la
Commission des Droits et de I'’Autonomie des Personnes Handicapées
(CDAPH).
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Résultats de I’enquéte

Six jeunes, aujourd’hui dgés de 11 a 18 ans, ont été, ou sont encore scolarisés
en UPI (4 % de I'échantillon et 8 % des adolescents de 11 ans et plus).

Les enfants ont été scolarisés en UPI aprés une scolarisation en CLIS (un jeune
a été scolarisé en CM2 aprés la CLIS, puis orienté en UPI). La scolarisation
s'effectue essentiellement aupres d’établissements publics. Les six jeunes
concernés sont allés jusqu’au bout de leur cursus, pour un age moyen d’entrée
de 12 ans. Deux jeunes sur trois sont scolarisés a temps plein. La moitié
bénéficie du soutien d’un AVS, et I'autre moitié de celui d’un SESSAD. Pour les
parents, le soutien apporté par ces aides est profitable aux enfants. Deux
jeunes sur trois ont bénéficié d’un PPS.

L’orientation en fin d’UPI

Trois jeunes ont quitté I'UPI et sont actuellement scolarisés en IME, aprés au
maximum deux ans en UPI.

RESUME : La scolarisation en UPI

8 % des enfants enquétés agés de 11 ans et plus ont été scolarisés en UPI, aprés une
scolarisation en CLIS.

Les AVS y interviennent moins fréquemment qu’en CLIS, mais le SESSAD y a une place
plus importante. La majorité des jeunes sont scolarisés a temps plein (trois sur quatre).
Quand la poursuite de la scolarité s’est avérée difficile en UPI, une réorientation en
IME a été proposée.

Deux jeunes sur trois ont bénéficié d’un PPS.

La scolarisation en Section d’Enseignement Général et
Professionnel Adapté (SEGPA)

Les SEGPA accueillent des éléves présentant des difficultés scolaires graves et
durables, et ne maitrisant pas toutes les connaissances et compétences
attendues a la fin de I'école primaire, en particulier au regard des éléments du
socle commun.

Les éléves y sont admis sur décision de I'Inspecteur d'Académie, directeur des
services départementaux de I'Education Nationale, aprés accord des parents
ou du représentant légal et avis de la commission départementale
d’orientation vers les enseignements adaptés (CDOEA) (composée du médecin
conseiller technique départemental, de I'assistant social conseiller technique
départemental, de membres des corps d'inspection, de personnels de
direction, d'enseignants, de représentants de parents d'éléves...). La CDAPH
peut également poser cette orientation.

Un seul jeune de notre échantillon a été scolarisé en SEGPA, dans un collége
privé. Il y a effectué tout son cursus a temps plein et a quitté I'école en fin de
3éme. Il ne bénéficiait d’aucune aide spécifique a la scolarisation, et aucun PPS
n’avait été mis en place, ce qu’ont déploré ses parents.
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La scolarisation au sein des établissements de santé
et des établissements médico-sociaux

1. Hopital de Jour (HdJ)

L'hépital de jour est une structure hospitaliere accueillant, pour des soins, les
patients a temps partiel (de quelques heures a une journée). Un temps de
scolarisation par un enseignant spécialisé de I'Education nationale peut y étre
proposeé.

Quatorze enfants (9 % de I'échantillon) ont été, ou sont encore scolarisés en
hopital de Jour. En moyenne, I'age de début de prise en charge est de cing ans
et demi. En moyenne, ces enfants ont été scolarisés quatre ans en HdJ.

Pour la moitié des enfants, ce temps de prise en charge scolaire accompagne
un parcours scolaire en milieu ordinaire : maternelle (36 %), élémentaire
(21 %), CLIS (29 %), et ce, pendant 4 a 6 ans. Un jeune est actuellement
scolarisé a la fois en HdJ et en ITEP. La grande majorité des jeunes est scolarisé
moins de 3h par semaine (71 %) en HdJ. Pour ceux qui sont également
scolarisés en milieu ordinaire, le décloisonnement est en moyenne de 12h.

57 % des jeunes sont autistes typiques. Aucun autiste Asperger n’a été pris en
charge scolairement en HdJ.

Orientation aprés I’HdJ
L'orientation des onze enfants qui ne sont plus scolarisés en HdJ est la

suivante.

Cing enfants sont orientés vers un IME

L’orientation intervient en moyenne quand I'enfant a 11 ans, et apres 5,5 ans
de prise en charge en HdJ. 80 % des jeunes étaient scolarisés moins de 3h par
semaine, exclusivement en HdJ. Le seul qui bénéficiait d’'un mi-temps de
scolarisation en HdJ, était aussi le seul a bénéficier d’'une heure de
scolarisation décloisonnée dans une classe ordinaire. Les diagnostics portés
sont divers.

Deux sont orientés en CLIS

Le premier a aujourd’hui dix-neuf ans. Il a été scolarisé en HdJ exclusivement,
entre six et douze ans, moins de 3h par semaine. A douze ans, il a été orienté
dans une CLIS spécialisée dans I'accueil des enfants autistes, a temps complet.

Le deuxieme a aujourd’hui neuf ans. Il était scolarisé a mi-temps en hopital de
jour, avec des décloisonnements dans une classe de maternelle puis de CP.
Une orientation en CLIS lui a été proposée apres le CP, a temps plein.

Quatre ne fréquentent plus I’école

En moyenne, la déscolarisation intervient aprés deux ans de scolarisation en
HdJ, scolarisation trés majoritairement a temps tres partiel (moins de trois
heures par semaine). Deux enfants bénéficiaient d’un temps de
décloisonnement important (12 et 15h) en maternelle, qui ne s’est pas
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poursuivi non plus. Au moment de la déscolarisation, I'enfant a en moyenne
sept ans. Deux jeunes ont repris plus tard une scolarisation en IME.

RESUME : La scolarisation en hopital de jour

La scolarisation en Hopital de Jour concerne 9 % des enfants enquétés, essentiellement
de jeunes enfants, dans le cadre d’une scolarisation en maternelle, élémentaire ou
CLIS, toujours a temps partiel. Dans 70 % des cas, la prise en charge scolaire a I'hopital
n‘excede pas 3 heures hebdomadaires, la scolarisation en milieu ordinaire étant
privilégiée.

Quand cette prise en charge scolaire s’arréte, la moitié des enfants est scolarisée en
IME, et un enfant sur trois est déscolarisé. La scolarisation en HdJ s’adresse a des
enfants dont les troubles importants entravent leur scolarisation. Ce soutien a permis
de maintenir une scolarisation en milieu ordinaire jusqu’au moment de |'orientation
vers des structures spécialisées. Un enfant sur cinq poursuit sa scolarité en CLIS
exclusivement.

2. Institut Médico-Educatif (IME)
et Institut Thérapeutique Educatif et Pédagogique (ITEP)

Les IME sont des établissements médico-sociaux qui accueillent des enfants
principalement déficients intellectuels nécessitant une éducation spécialisée.
lIs sont régis par I'annexe XXIV au décret n° 89-798 du 27 octobre 1989 [20] et
la circulaire n° 89-17 du 30 octobre 1989 [21] portant sur la modification des
conditions de la prise en charge des enfants ou adolescents déficients
intellectuels ou inadaptés par les établissements et services d’éducation
spéciale.

Le décret n° 2005-11 du 6 janvier 2005 fixe les conditions techniques
d’organisation et de fonctionnement des ITEP, établissements médico-sociaux
qui ont pour vocation d’accueillir des « enfants, adolescents ou jeunes adultes
qui présentent des difficultés psychologiques dont I'expression, notamment
I'intensité des troubles du comportement, perturbe gravement la socialisation
et l'acces aux apprentissages » (Art. D. 312-59-1) [22]. Il s’agit des anciens
Instituts de Rééducation (IR), ou Instituts de Rééducation Psychothérapeutique
(IRP).

L'enseignement dans ces structures peut étre dispensé soit dans
I’établissement grace a des enseignants spécialisés, mais aussi dans des classes
ordinaires ou adaptées, dans I'établissement scolaire le plus proche.

Résultats de I’enquéte

Cingquante-six enfants atteints de troubles envahissants du développement ont
été scolarisés en IME ou en ITEP, soit plus du tiers de I’échantillon (35 %). Ils
représentent 39 % des enfants de six ans et plus.

Parmi ces cinquante-six enfants, cinqg ne sont plus scolarisés. Quatre sont
actuellement déscolarisés (fin de scolarité en IME a respectivement 11, 13, 15
et 18 ans). Le cinquiéme, scolarisé un an en ITEP, est ensuite retourné au
college.
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L'age moyen d’entrée en IME est de dix ans.

Un seul enfant est scolarisé a temps plein. Un enfant sur deux est scolarisé
entre 3 et 13h par semaine, 43 % moins de 3h. Le faible temps de scolarisation
s’explique par des troubles sévéres entravant la scolarité, le défaut de places
au sein des classes...

82% sont diagnostiqués autistes typiques ou atypiques. 5% sont
diagnostiqués autistes Asperger.

Figure 11 : Dernier établissement scolaire fréquenté avant la scolarisation en IME
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Champ : enfants ayant été scolarisés en IME (n=56)

Pour trois enfants (9, 13 et 17 ans), I'IME est le premier lieu de scolarisation.
Ces enfants sont scolarisés moins de 3h par semaine. Le premier avait une
prise en charge hebdomadaire pour des soins avec deux matinées a I’'HdJ, pour
deux jours a I'IME. Le reste du temps, I'enfant était gardé par ses parents, ou
par une assistante maternelle. Les deux enfants étaient pris en charge en IME
depuis I'age de six ans.

Vingt-sept enfants ont été orientés en IME apres avoir été scolarisés en
maternelle. Parmi ces enfants, dix-sept ont été scolarisés en maternelle sans
rupture de leur cursus (63 %). lls sont alors pris en charge a I'IlME en moyenne
vers six ans, apres un cursus en maternelle de trois (47 %) a quatre ans (40 %).
Dix ont été déscolarisés avant de reprendre une scolarisation en établissement
spécialisé (37 %) aprés une pause de un a dix ans (en moyenne de quatre ans).
L’age moyen de rescolarisation est alors de neuf ans. Trois enfants sur quatre
sont autistes typiques.

Douze sont orientés en IME apres avoir été scolarisés en CLIS. 83 % le sont sans
rupture de leur cursus. L’age moyen d’entrée est de onze ans. Deux enfants sur
trois sont scolarisés entre 3 et 13 heures par semaine. Enfin, il s’agit d’autistes
typiques dans 75 % des cas.

Quatre jeunes ont été orientés en IME alors qu’ils étaient au collége. L'age
moyen a lI'entrée est de 14,5 ans. Au mieuy, ils sont scolarisés a temps plein.
Deux jeunes souffrent du syndrome d’Asperger : I'un a été déscolarisé en fin
de 6éme, car le college ne pouvait plus I'accueillir au vu de ses accés
d’agressivité. Il a été pris en charge par un SESSAD avant d’étre orienté vers un
IME. L'autre jeune a été orienté en IME apres la 4eme. Il semble que cette
orientation ait été vécue comme un soulagement par le jeune, car il était en
grande difficulté au college, notamment avec les autres éleves.
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Trois jeunes ont été orientés suite a une scolarisation en UPI, I'dage moyen
d’entrée dans ce type de structure étant quinze ans. lls sont scolarisés au
mieux 13h par semaine, et sont tous autistes typiques.

Sept ont été précédemment scolarisés en HdJ: I'dge moyen d’entrée est de
onze ans. Deux ont repris une scolarité aprés quatre et cing ans de
déscolarisation. 57 % sont scolarisés moins de 3h par semaine. 43 % sont
autistes typiques.

Orientation apreés I'lME

La majorité des jeunes ayant entamé une scolarisation en IME la poursuivent
actuellement. Cing jeunes sont actuellement déscolarisés aprés avoir été
scolarisés en IME : ils ont été déscolarisés entre onze et dix-neuf ans. Quatre
ont actuellement plus de 16 ans, et ont dépassé |'age obligatoire de
scolarisation.

Quatre jeunes sont encore actuellement pris en charge en IME, sans
scolarisation. Un jeune n’a plus de prise en charge institutionnelle et est suivi
par un psychiatre libéral.

RESUME : La scolarisation en IME et ITEP

35 % des enfants ont connu une scolarisation en IME, plus de huit enfants sur dix étant
autistes typiques ou atypiques.

La moitié des enfants concernés entrent en IME relativement jeunes, avec une
orientation des la fin de I'école maternelle. Ce sont des enfants pour lesquels toute
autre modalité de scolarisation semble inadaptée au vu des troubles.

L'autre voie de recrutement est I'enseignement adapté en milieu ordinaire : un quart
des enfants scolarisés en IME sont passés en CLIS et/ou UPI. Par ailleurs, 12 % suivaient
auparavant une scolarisation en HdJ. Pour certains enfants, I'lME est le premier lieu de
scolarisation.

La scolarisation s’effectue sur des temps trés partiels : un enfant sur deux est scolarisé
entre 3 et 13h par semaine, et 43 % moins de 3 heures hebdomadaires.

L'IME apparait donc comme la seule orientation possible lorsque les autres modalités
de scolarisation ont montré leurs limites pour des jeunes dont les troubles entravent
fortement la scolarisation.
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CHAPITRE IV

Les enfants et jeunes non scolarisés ou déscolarisés

Les situations observées en matiére de déscolarisation sont de natures assez
différentes, avec d’un c6té neuf enfants qui n"ont jamais été scolarisés et de
I"autre 24 jeunes qui ont bénéficié d’un temps de scolarisation mais qui ne sont
plus dans ce cas.

Par ailleurs, lors du parcours scolaire des enfants souffrant d’autisme ou autres
TED, il n’est pas rare de rencontrer des périodes de déscolarisation, qui
peuvent étre temporaires, majoritairement avant une reprise de scolarisation
en IME, ou définitives.

Au total, parmi les enfants enquétés, un enfant sur cing ne bénéficie pas, ou
plus, de temps de scolarisation.

Neuf jeunes n’ont jamais été scolarisés (5,7 % des enfants enquétés)
Parmi ces jeunes, il est possible de distinguer deux sous-groupes.

Le premier groupe rassemble les six jeunes les plus dgés (de 13 a 20 ans). lls
ont tous été diagnostiqués autistes typiques, et I'ampleur des troubles
(troubles du comportement, de I'attention, non accession au langage) n’a pas
permis d’envisager une scolarisation, méme en Institut Médico-Educatif (IME).
A I'époque ou ces jeunes avaient atteint I’dge de scolarisation obligatoire (six
ans), les AVS® n’existaient pas. Ces adolescents sont actuellement pris en
charge en IME.

Le deuxiéme groupe est composé de trois enfants plus jeunes, agés de cinq a
sept ans : un enfant autiste mutique, un enfant souffrant de TED avec retard
mental, et un autre d’un syndrome de Rett. Pour ces trois enfants, le tableau
clinique n’a pu permettre d’envisager une scolarisation, ces trois enfants étant
également pris en charge en IME.

Pour deux enfants, la famille a précisé que, certes, les troubles étaient
importants, mais que la scolarisation n’a pu se faire, entre autres parce que
I’école a refusé d’accueillir I'enfant. Dans un autre cas, I'équipe de I'hopital de
jour se serait opposée a ce projet.

Pour ces neuf enfants, la moyenne d’age au moment du diagnostic est de cing
ans, soit un an plus jeune que pour I'échantillon total. Le faible effectif ne nous
permet pas de trancher sur une éventuelle significativité de cette différence,
néanmoins cette différence est certainement lindice d’une pathologie
manifeste et marquée.

De méme, les parents de ces neuf enfants sont majoritairement sans activité
professionnelle (55 % contre 25 % lorsque I'enfant a été scolarisé).

®cf Chapitre VI - Diagnostics et accompagnement
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Vingt-quatre enfants sont actuellement déscolarisés,
aprés avoir fréquenté I’école (15 %)

Figure 12 : Dernier lieu de scolarisation des jeunes actuellement déscolarisés,
selon I’age au moment de I’enquéte
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Champ : enfants déscolarisés au moment de I'enquéte (n=24)

Douze enfants ont quitté I'école apres la maternelle ; en moyenne, a cinq ans
aprés deux ans de scolarisation. Deux d’entre eux ont quitté I'école a sept ans,
apres quatre ans en maternelle. lls ont ensuite été pris en charge en IME.
Durant les entretiens de passation, les parents ont rapporté, pour la plupart de
ces enfants, des troubles séveéres ou des troubles associés (surdité par
exemple).

Deux adolescents ont abandonné toute scolarisation aprés le college, en fin de
3eme : pour le premier, I'orientation proposée en lycée professionnel a été
mal vécue, et le jeune, décompensant sur le mode dépressif, a refusé de s’y
inscrire. Pour le deuxiéme, de graves troubles du comportement associés a un
refus scolaire ont mené a l'exclusion de deux établissements successifs.
L’admission en IME a également conduit a un échec.

Un jeune se trouve en fin d’apprentissage, et cherche actuellement un emploi.

Deux enfants ont quitté I'école aprées la CLIS (apres respectivement deux et
quatre ans d’enseignement adapté) : le premier refuse de continuer a aller en
CLIS (scolarisation difficile), et I'autre est pris en charge en IME.

Un jeune a quitté I'école apres la SEGPA (en fin de 3éme). Une prise en charge
en IME a été tentée en vain, et ce jeune est actuellement a la maison.

On note également deux départs apres I’'HdJ (a cing et huit ans), aprés un an
de prise en charge. Ces deux jeunes sont actuellement pris en charge en IME.

Quatre départs ont été enregistrés aprés I'IME (respectivement a onze,
quatorze, seize, et dix-neuf ans) : trois d’entre eux ont actuellement 16 ans ou
plus, age de fin de la scolarisation obligatoire.

Parmi les vingt-quatre jeunes actuellement déscolarisés, deux sur trois sont
diagnostiqués autistes typiques. Deux d’entre eux souffrent du syndrome
d’Asperger. lls ont aujourd’hui 19 ans : 'un a été déscolarisé en fin de 3eme,
aprés avoir refusé d’aller en lycée professionnel, I'autre a terminé son
apprentissage et cherche actuellement un emploi.
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Une proportion non négligeable d’enfants autistes/TED (13 %)
connaissent des situations temporaires
pendant lesquelles ils ne sont plus scolarisés

Quatorze enfants ont quitté I'école apres la maternelle. En moyenne, les
enfants sont déscolarisés a six ans, aprés 2,5 ans de scolarisation. Douze
d’entre eux sont orientés en IME ou ils reprennent un jour une scolarisation.
Deux enfants ont ensuite repris les cours en CLIS, tous deux apres trois ans de
prise en charge, I'un dans un Etablissement Médico-Pédagogique (EMP),
I’autre en HdJ et SESSAD conjointement.

Deux enfants ont quitté I'école aprés la 6°™. L'un est scolarisé désormais a
domicile (suivant les principes de la méthode ABA') et 'autre pris en charge

en IME.

Deux enfants de neuf et douze ans ont quitté I'école aprés deux et trois ans en
CLIS, puis ont rejoint un IME.

Deux enfants de sept et neuf ans sont déscolarisés aprés I'HdJ (apres deux et
trois ans de scolarisation en HdJ) : ils ont été ensuite orientés vers un IME.

Parmi les vingt jeunes qui ont connu une période de déscolarisation
temporaire, 17 ont repris une scolarisation en IME, deux sont entrés en CLIS, et
un a poursuivi une scolarisation a domicile.

En moyenne, la déscolarisation dure 4,5 ans. Celle-ci est plus courte si elle suit
une scolarisation en CLIS (deux ans en moyenne dans ce cas).

Pour expliquer cette période de déscolarisation, certains parents ont avancé la
nécessité d’augmenter les temps de soins, celle de disposer d’'une période
suffisante pour s’adapter a I'[ME, parfois le manque de temps enseignant dans
les établissements, ou encore le manque de place dans les classes.

1% | a méthode ABA (Applied Behavior Analysis - Analyse appliquée du comportement), basée sur les théories
de I'apprentissage opérant, est un programme d’interventions intensives, cherchant a améliorer les
comportementaux sociaux, en utilisant des renforgateurs positifs. Les comportements jugés inadaptés
socialement tendent a étre réduits. Elle a été développée dans les années 1960 par lvar Lovaas, psychiatre
américain.
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RESUME :

Neuf jeunes n’ont jamais bénéficié d’une scolarisation (5,7 %). Ils souffrent tous de
troubles tres prononcés, ne permettant pas d’envisager la fréquentation d’une classe
en milieu ordinaire ou adapté, et sont pris en charge en IME.

Dans ce groupe, le parent répondant (la mére le plus souvent) est fréquemment sans
emploi : 55 % des situations contre 25 % dans |'ensemble des répondants, ce qui
traduit I'intensité des répercussions socio-familiales de la pathologie.

15 % ont été scolarisés mais ne le sont plus.

La moitié a été déscolarisée tres jeune, apres une scolarisation en maternelle écourtée
(deux ans en moyenne). Ce sont vraisemblablement des jeunes dont les troubles sont
prononcés et ne permettent pas de maintenir une scolarisation. De méme pour les
deux enfants scolarisés précédemment en HdJ.

Pour l'autre moitié, la déscolarisation intervient a différents moments du cursus.
L’adolescence met sans doute les jeunes autistes a mal dans leur scolarité. Parmi les
plus agés, un certain nombre de jeunes ont pu maintenir une scolarité assez
longtemps, particulierement dans des cycles « ordinaires ». Néanmoins, I’échantillon
est faible, et le diagnostic de syndrome d’Asperger alors surreprésenté.

La scolarisation en IME est maintenue quant a elle le plus longtemps possible. Il n’est
pas exclu que certains des enfants actuellement déscolarisés (notamment les plus
jeunes), puissent reprendre une scolarité dans quelques années, le plus
vraisemblablement en IME, si le schéma actuel est respecté.

Un jeune a terminé sa formation professionnelle. Il recherche actuellement un emploi.
Ce jeune a été diagnostiqué autiste Asperger.

La déscolarisation peut aussi étre temporaire. 13 % des enfants de I'échantillon ont
été concernés par une rupture de scolarité de plus d’un an, dans la majorité des cas
apres la maternelle. En moyenne, ils sont scolarisés plus longtemps (6 mois de plus), et
la déscolarisation intervient plus tard (un an de plus) que pour les jeunes qui ne
reprennent pas de scolarité. 85 % de ces jeunes reprennent ensuite une scolarité en
IME, aprés 4,5 ans en moyenne, de déscolarisation.

Une seule famille de notre échantillon a opté pour une scolarisation a domicile, suivant
les principes de la méthode ABA.
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CHAPITRE V

Les aides a la scolarisation

Les Auxiliaires de Vie Scolaire (AVS)

Les AVS sont des assistants d’éducation qui offrent un accompagnement a
I'intégration scolaire, individuelle (AVSi) ou collective (AVSco), « d'enfants et
d'adolescents présentant un handicap ou un trouble de santé invalidant »,
selon la circulaire n°2003-093 du 11 juin 2003 [23]. Les AVSco interviennent
principalement dans les classes adaptées.

La circulaire précitée indique que si la présence de I'AVS est utile dans certains
cas, elle ne saurait étre considérée comme une condition de la scolarisation.
Une nouvelle circulaire (juillet 2004) [24] précise que « [l‘admission et la
scolarisation d’un éléve en situation de handicap ne sauraient dépendre
systématiquement de la présence d’un AVS ».

Les missions des AVS sont multiples :

= aide aux déplacements et a l'installation matérielle dans la classe,

= aide a la manipulation du matériel scolaire,

= aide au cours de certains enseignements, facilitation et stimulation de la
communication entre le jeune handicapé et son entourage,

= aide au développement de son autonomie,

= aide aI'hygiene,

= participation aux sorties de classe,

= collaboration au suivi des projets de scolarisation, etc.

Le bénéfice d’un AVS releve de la CDAPH, instance dépendant de la MDPH,
habilitée a prendre les décisions relatives aux prestations et a I'orientation des
personnes handicapées. La famille ou I'école qui souhaite que I'enfant
bénéficie de la présence d'un AVS doit donc en faire la demande au directeur
de la MDPH, si possible aprées avis de I'équipe éducative réunie sous la
responsabilité du directeur d'école.

Figure 13 : Pourcentage d’enfants* accompagnés par un AVS selon les lieux de
scolarisation

80%
70%
60%
50% [—— —
40% |— —— —
30% |— — —
20% |— ——1 —
10% |— —— —
0%

Maternelle  Elémentaire College CLIS UPI
n=188 n=67 n=24 n=39 n=6

* un enfant est compté autant de fois qu’il a fréquenté de lieux scolaires différents. L'effectif « n»
correspond au nombre de questionnaires remplis pour chaque lieu de scolarisation.
- Parmi les 67 questionnaires correspondant a des écoles élémentaires (Q2), plusieurs questionnaires

peuvent concerner le méme enfant. Les enfants ayant été scolarisés dans plusieurs écoles élémentaires ont
en effet rempli autant de questionnaires Q2 que d’écoles élémentaires fréquentées.

- Pour un enfant ayant eu le parcours suivant - 3 années en école maternelle, puis une année en école
élémentaire, puis trois années en CLIS - 7 questionnaires différents ont été renseignés.
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Plus d’un enfant sur deux est accompagné par un AVS lors de sa scolarité dans
les différentes classes. En collége, cette proportion est de 25 % seulement.

On observe cependant des effets de génération importants liés aux
changements intervenus au cours des derniéres années.

La proportion d’enfants qui bénéficient d’'un accompagnement par un AVS est
nettement plus élevée parmi les plus jeunes :

= 80 % des enfants agés de trois a cing ans au moment de l'enquéte
bénéficient d’'un accompagnement par un AVS, versus 47 % pour
I’ensemble de I’échantillon scolarisé en maternelle,

= 74 % des enfants agés de six a dix ans au moment de I'enquéte bénéficient
d’'un accompagnement par un AVS, versus 64 % pour I'ensemble de
I’échantillon scolarisé en élémentaire.

Le Projet Personnalisé de Scolarisation (PPS)

Le PPS, qui a pour but de permettre la scolarisation de I'enfant handicapé dans
les meilleures conditions, a succédé au PIIS (Projet Individuel d'Intégration
Scolaire).

Le PPS a vu le jour suite a la loi de février 2005 [7] (art. 19. lll) qui préconise : «
a chaque enfant, adolescent ou adulte handicapé, ainsi qu'a sa famille, un
parcours de formation qui fait I'objet d'un projet personnalisé de scolarisation
assorti des ajustements nécessaires en favorisant, chaque fois que possible, la
formation en milieu scolaire ordinaire. Le projet personnalisé de scolarisation
(...) propose des modalités de déroulement de la scolarité coordonnées avec les
mesures permettant I'accompagnement de celle-ci figurant dans le plan de
compensation ».

Ce sont les parents qui ont l'initiative du PPS et qui en adressent la demande a
la MDPH. La décision reléve de la CDAPH.

Un enseignant référent, «interlocuteur principal de toutes les parties
prenantes du PPS» (parents, personnels scolaires, enseignant, équipe
pluridisciplinaire de la MDPH), est désigné pour assurer la mise ceuvre et le
suivi de ce projet.

65 % des enfants actuellement scolarisés bénéficient d’'un suivi par un
enseignant référent attaché a la MDPH.

Figure 14 : Pourcentage d’enfants* bénéficiant d’'un PPS selon les lieux de
scolarisation
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* un enfant est compté autant de fois qu’il a fréquenté de lieux scolaires différents. L'effectif « n»
correspond au nombre de questionnaires remplis pour chaque lieu de scolarisation.
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Les enfants qui bénéficient d’'une scolarisation adaptée (CLIS, UPI) sont ceux
qui ont le plus de chance de bénéficier d’un PPS (plus de deux jeunes sur trois).

Dans les classes ordinaires, c’est en école élémentaire que le PPS est le plus
fréquent. Peut-étre parce que c’est en moyenne a six ans, age de I'entrée en
CP, que le diagnostic de TED ou d’autisme est posé. Dés que le handicap est
détecté, un soutien a la scolarité peut alors étre proposé.

Au college, moins de 30 % des jeunes bénéficient d’'un PPS. On peut imaginer
que les jeunes qui atteignent le colleége sont ceux qui sont le moins en difficulté
sur le plan des apprentissages, et pour lesquels la nécessité d’encadrer leur
scolarité par un PPS semble moins indispensable.

58 % des parents dont I'enfant a bénéficié d’un PPS au cours de la scolarisation
en primaire déclarent étre satisfaits de la coordination entre I'école et les
professionnels du secteur médico-social, contre 30 % pour ceux dont I'enfant
n’a pas bénéficié d’un tel projet.

Service d’Education Spécialisée et de Soins A Domicile (SESSAD)

Le SESSAD assure un soutien a l'intégration scolaire ou a l'acquisition de
['autonomie aux enfants et adolescents jusqu'a 20 ans, en liaison avec les
familles. Les SESSAD ont commencé a voir le jour a partir de 1989 [20, 21]. Le
SESSAD intervient auprés des éleves en situation de handicap scolarisés dans
une classe ordinaire ou dans un dispositif d'intégration collective en milieu
ordinaire (CLIS, UPI), suite a une décision de la MDPH.

Les SESSAD dépendent le plus souvent d'une structure associative, comme les
IME. De nombreux SESSAD sont d’ailleurs rattachés a des IME. Les équipes des
SESSAD sont composées de catégories professionnelles tres variées : chefs de
service, spécialistes médicaux, psychologues, psychomotriciens,
orthophonistes, éducateurs spécialisés, kinésithérapeutes, ergothérapeutes et
parfois enseignants.

Les SESSAD interviennent dans les différents lieux de vie de I'enfant (créche,
école, domicile) ou dans leurs propres locaux.

Le budget des SESSAD est décidé par les Directions départementales des
affaires sanitaires et sociales (DDASS), et provient de I'assurance maladie.

Figure 15: Pourcentage d’enfants* accompagnés par un SESSAD
selon les lieux de scolarisation
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* un enfant est compté autant de fois qu’il a fréquenté de lieux scolaires différents. L'effectif « n»
correspond au nombre de questionnaires remplis pour chaque lieu de scolarisation.
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15 % des enfants en école primaire et seulement 4 % des jeunes en collége ont
bénéficié du soutien d’un SESSAD. Dans les classes adaptées, la proportion de
jeunes soutenus par un SESSAD est de 36 % en CLIS, et de 50 % en UPI.

Les enfants actuellement dgés de six a dix ans, et de onze a quatorze ans, sont
ceux qui ont le plus souvent bénéficié de ce soutien (respectivement 20 % et
14 %), périodes correspondant aux ages de scolarisation en CLIS ou en UPI.

20 % des enfants enquétés, encore scolarisés en milieu ordinaire, sont suivis
par un SESSAD. En 2007, R. Le Duff et P. Raynaud ont montré qu’un tiers des
enfants passés a I'époque en CDES (tous handicaps confondus) avaient été
accompagnés par un SESSAD a un moment de leur cursus [25].

Dans I'étude présente, 92 % des enfants sont reconnus handicapés et sont
passés en CDES ou a la MDPH.

Réseaux d’Aide Spécialisée aux Eléves en Difficulté (RASED)

Les RASED sont un dispositif d’'une autre nature. Apparus en 1990 (circulaire
n°® 90-082 du 9 avril 1990) [26], ils ont remplacé les Groupes d’Aide Psycho-
Pédagogique (GAPP) créés en 1970. La circulaire qui les a créés a été abrogée
par celle du 30 avril 2002 concernant les dispositifs de I'adaptation et de
I'intégration scolaire dans le premier degré [15].

Les RASED ont pour mission de fournir des aides spécialisées a des éleves en
difficulté dans les classes ordinaires des écoles primaires, a la demande des
enseignants de ces classes, dans ces classes ou hors de ces classes. lls
comprennent des enseignants spécialisés chargés des aides a dominante
pédagogique, des aides a dominante rééducative, et des psychologues
scolaires.

Une faible proportion d’enfants avec autisme ou autres TED bénéficient du
soutien d’'un RASED, sachant que ce dispositif n’a pas été congu
spécifiquement pour répondre aux besoins des enfants handicapés.

RESUME : Les aides a la scolarisation

De nombreux aménagements et aides peuvent étre mis en place pour faciliter la
scolarisation des enfants souffrant de handicap.

L'aide la plus répandue est I'Auxiliaire de Vie Scolaire. Mise en place a partir de 2003,
cette mesure concerne plus particulierement les enfants de moins de onze ans au
moment de I'enquéte. Parmi les enfants enquétés, plus de la moitié des enfants
scolarisés en maternelle et élémentaire bénéficient du soutien d’un AVS, contre
seulement 25 % au college. Le recours aux AVS est plus fréquent dans les classes
d’enseignement adapté (notamment AVSco en CLIS).

Le PPS concerne peu d’enfants en maternelle, ce qui s’explique par le fait qu’en
moyenne, le diagnostic n’est porté que vers six ans. 60 % des enfants en élémentaire
bénéficient d’'un PPS. Peu d’enfants bénéficient de ce soutien au college. De maniere
attendue, la proportion de jeunes bénéficiant d’un PPS est plus importante en classe
d’enseignement spécialisé. Cette mesure a un impact positif sur la satisfaction des
parents, et reflete pour eux la bonne coordination entre I'école et les acteurs du soin.

Le SESSAD concerne peu d’éleves du premier degré. Leurs interventions sont plus
fréquentes en CLIS et en UPI (respectivement 35 et 50 % des enfants).
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CHAPITRE VI

Diagnostics et accompagnements

Diagnostics

L’analyse du parcours de scolarisation des enfants autistes a montré comment
I’établissement du diagnostic était un préalable a toute démarche
d’accompagnement destinée a faciliter leur scolarisation.

Pour la moitié des enfants, le diagnostic a été posé avant I'age de cing ans
(valeur médiane), et pour I'autre moitié aprés cette borne (fig. 16). Pour 15 %
des jeunes de I'échantillon, le diagnostic a été posé apres I'age de dix ans.

Figure 16 : Age des enfants au moment du diagnostic
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Dans la trés grande majorité des cas (fig. 17), le praticien qui a effectué le
diagnostic est un psychiatre hospitalier (un psychiatre libéral dans seulement
4 % des cas). Ces résultats sont-ils le reflet de la réalité de la délivrance des
diagnostics des enfants autistes dans la région, ou sont-ils simplement a
I'image du mode de recrutement de I'enquéte (file active du CRERA
essentiellement) ?

Figure 17 : Médecin ayant posé le diagnostic d’autisme ou de TED
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Les troubles ont été repérés a I'école dans un tiers des cas. L'établissement
scolaire a alors orienté les parents vers des professionnels dans la moitié des
cas (soit 1/5 au total).
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Modes d’accompagnement

Figure 18 : Modes d’accompagnement actuels des enfants autistes et TED,
selon I’age au moment de I’enquéte
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Parmi les enfants enquétés, les enfants de moins de six ans sont
majoritairement pris en charge dans les services hospitaliers de
pédopsychiatrie (70 %). Pres d’un enfant sur cing est suivi par un CMPP.

Avec I'avancée en age, le réle des services de pédopsychiatrie se réduit : 30 %
des 6-10 ans, un cinquiéme des 11-14 ans, et un dixieme des 15 et plus sont
suivis par un service hospitalier de pédopsychiatrie.

Le réle des I'IME suit le chemin inverse, en parallele de I'orientation de ces
enfants vers des structures médico-sociales dont I'importance croit avec I'age.
10 % des enfants de moins de six ans sont suivis par un IME contre 76 % des 15
ans et plus.

Cela peut laisser supposer que la prise en charge des jeunes avec autisme ou
autres TED de notre échantillon s’initie dans les services de pédopsychiatrie, et
gu’un relais s’effectue ensuite progressivement vers les IME. Ce constat
apparait cohérent avec d’autres études qui ont analysé les trajectoires des
enfants passés en CDES, et qui montrent une progression de I'accueil en IME
avec I'age, quelles que soient les générations [27].

Comment expliquer toutefois le fait que le suivi thérapeutique par les services
de pédopsychiatrie ne perdure pas au-dela de 6-10 ans ? Plusieurs hypotheses
peuvent étre avancées.

Il faut souligner tout d’abord le fait que I'accent thérapeutique institutionnel
en pédopsychiatrie est porté sur la période précoce, davantage mobilisable en
termes d’aménagements développementaux et de personnalité, mais aussi sur
le travail d’acceptation par les parents de la pathologie handicapante de leur
enfant.

Avec 'avancée en age, il devient nécessaire d’offrir prioritairement un cadre
éducatif qui soit adapté aux profils des enfants, notamment a leurs capacités
cognitives moindres (déficience intellectuelle) et/ou hétérogénes qui entravent
I'inscription dans le milieu scolaire ordinaire. Or, la pédopsychiatrie ne peut
offrir ce cadre, ni en qualité, ni en quantité, ni en durée, cette mission étant
confiée au médico-social.

Il faut également considérer certaines réserves émises par les parents envers la
pédopsychiatrie. Le matériel recueilli lors de I'enquéte fait état, a cet égard,
d’un « encadrement insuffisant », « une faible place accordée a I'éducation »,
« un manque d’attention aux besoins des enfants », «le recours aux
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traitements médicamenteux trop fréquent », surtout « la socialisation minime
avec d’autres enfants ». Ces éléments, suffisamment fréquents pour étre
mentionnés, renvoient probablement aussi a un biais dans le recrutement car,
a travers la file active du CRERA, ont été davantage interrogés les parents
recourrant aux nouvelles approches d’accompagnement dans |'autisme et, a ce
titre, sollicitant les compétences évaluatives du CRERA.

Les prises en charge en libéral (psychiatre, orthophoniste, psychomotricien,
psychothérapeute) occupent une place importante, quel que soit I'age de
I’enfant, particulierement parmi les 6-10 ans (plus de 60 % des enfants).

La prise en charge financiére pour ce type d’interventions peut étre différente
selon les cas. Les actes des psychiatres et des orthophonistes sont remboursés
par I’Assurance maladie, ce qui n’est pas le cas pour ceux effectués par des
psychomotriciens ou des psychothérapeutes libéraux (sauf si ces derniers sont
des psychiatres).

Le questionnaire n’était toutefois pas suffisamment précis pour différencier les
actes des différents professionnels selon leur mode d’exercice.

Les acteurs actuels de la prise en charge

Figure 19 : Acteurs actuels de la prise en charge des enfants autistes/TED,
selon I’age au moment de I’enquéte
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Le suivi médical et psychothérapeutique

Environ la moitié des enfants sont suivis par un psychiatre ou un
pédopsychiatre. Il y a vraisemblablement, avec I’'dge, un relais de prise en
charge progressif du pédopsychiatre vers le psychiatre.

Pres du tiers des enfants (31 %) de moins de cing ans sont suivis par un
psychothérapeute. Le pourcentage atteint plus de 65 % apres cing ans et reste
stable pour les autres classes d’age. Globalement, 61 % des enfants de
I’échantillon sont accompagnés par un psychothérapeute au moment de
I'enquéte.

Le suivi par les orthophonistes et les psychomotriciens

52 % des enfants bénéficient de I'accompagnement d’un orthophoniste et
57 % d’un psychomotricien.

Le recours a l'orthophoniste diminue logiquement avec I'dge, avec un
maximum a I'age de I'apprentissage de la lecture (54 % des enfants de trois a
cing ans, 74 % des six-dix ans, 46 % des onze-quatorze ans et 19 % des quinze
ans et plus).
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La psychomotricité concerne plus de la moitié des enfants.

Le suivi éducatif

Le suivi par un éducateur augmente avec I'age, une proportion de plus en plus
importante d’enfants étant prise en charge en IME. 39 % des moins de cing ans
bénéficient du soutien d’un éducateur contre 88 % des jeunes de plus de
quinze ans.

Les modes de prise en charge

Figure 20 : Modes de prise en charge actuels des enfants autistes/TED
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Une forte proportion d’enfants (71 %) est prise en charge en groupe
thérapeutique (en IME ou en service de pédopsychiatrie), sachant qu’au
moment de I'enquéte, un enfant sur deux est pris en charge en IME. Cette
proportion est stable parmi les différentes classes d’age, avec un pic a 82 %
pour les 11-14 ans.

70 % des enfants bénéficient de stratégies éducatives classiques proposées
dans les IME ou les services de pédopsychiatrie.

17 % des familles font appel, par ailleurs, a des stratégies éducatives ciblées
(TEACCH, ABA).

Les approches corporelles (ex: pataugeoire) sont utilisées dans plus de la
moitié des situations de soins.

Pour les enfants suivis par un psychothérapeute (61 % de I’échantillon), la
moitié suivrait une psychothérapie psychodynamique, 44 % une thérapie
cognitivo-comportementale, 9 % les deux.

Les stratégies d’aide a la communication (PECS, Makaton...) sont proposées a
la moitié des jeunes.

Un tiers des enfants prend un traitement médicamenteux, soit dans le cadre
de la prise en charge des troubles inhérents a I'autisme (traitements des
troubles du comportement par exemple), soit pour des troubles associés
(comme I'épilepsie, entre autres). La proportion d’enfants traités croit avec
I’age (de 15,4 % pour les 3-5 ans a 37,5 % pour les 15 ans et plus).

Enfin, un enfant sur cing est pris en charge dans un hopital de jour (62 % parmi
les moins de cing ans). Cette proportion diminue ensuite fortement avec
I'avancée en age.
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Trois profils d’enfants sont identifiés

Une Analyse des correspondances multiples (ACM) et une Classification
ascendante hiérarchique (CAH) ont été effectuées pour rassembler
I'information issue du traitement de I'ensemble des données disponibles sur
les modes d’accompagnement actuels des enfants de I’échantillon.

A l'issue de ces calculs, trois profils généraux ont été repérés, fortement
corrélés avec l'age des enfants. Les deux premiers profils identifiés
correspondent a des enfants plutét jeunes alors que le troisieme comprend
essentiellement des jeunes en IME, et donc majoritairement plus agés.

Comme nous l'avons déja souligné, la prise en charge en IME augmente
fortement avec I'age, les conditions d’accompagnement étant alors fortement
structurées autour de ces institutions.

Parmi les plus jeunes, deux groupes se distinguent selon gu’ils bénéficient ou
non de l'intervention d’un SESSAD. Pour les plus jeunes, le diagnostic n’est pas
encore posé et aucun projet d’accompagnement n’est encore défini. L’analyse
statistique met en lumiére une réelle différenciation des deux profils d’enfants
selon qu’ils bénéficient ou non de ce type d’interventions.

Figure 21 : Répartition des enfants enquétés selon leur profil de prise en charge

039% ONi SESSAD, ni IME
o51% B SESSAD
OIME

B10%

Les enfants pris en charge ni par un IME, ni par un SESSAD (39 %)

92 % des enfants agés de moins de six ans appartiennent au premier « profil »,
ces enfants étant pratiquement tous scolarisés (90 %).

lls sont pour la plupart suivis par un enseignant référent (71 % pour ce groupe
contre 37 % pour I'ensemble des enfants enquétés).

Leur prise en charge s’effectue plutét en libéral (68 %) et/ou dans un service
de pédopsychiatrie (47 %). lls sont plus souvent suivis par un pédopsychiatre
(48 % versus 40%), un orthophoniste (61% versus 54 %) ou d’autres
professionnels de santé (37 % versus 27 %).

Moins que les autres enfants, ils bénéficient du suivi d’un éducateur, d’une
prise en charge pluridisciplinaire, du suivi par un psychothérapeute, ou un
psychomotricien.

Il y a une légere surreprésentation d’enfants autistes Asperger, par rapport a
I’échantillon total (16 % vs 9 %).
Les enfants qui bénéficient d’un SESSAD (10 %)

Dans le deuxieme profil de prise en charge, 67 % des enfants sont agés de six a
dix ans, 20 % de onze a quatorze ans, 13 % de quinze ans ou plus. lls sont tous
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scolarisés et, dans 73 % des cas, suivis par un enseignant référent. Dans la
quasi-totalité des cas, ils sont suivis par un éducateur (93 % contre 65 % pour
I'ensemble des enfants). 60 % sont pris en charge en libéral (contre 45 % pour
I’ensemble des enfants enquétés).

Les enfants pris en charge en institution (51 %)

Le troisieme profil de prise en charge correspond essentiellement a des
enfants pris en charge en institution médico-sociale. lls sont plus agés que la
moyenne des enfants enquétés : 33 % ont entre six et dix ans, 33 % entre onze
et quatorze ans, 33 % plus de quinze ans. 69 % des enfants sont scolarisés
(contre 80 % pour I'ensemble des enfants). Les enfants n’ayant jamais été
scolarisés, ou ayant été déscolarisés, appartiennent a ce groupe. 5 % des
enfants ont un enseignant référent.

lIs sont pratiquement tous suivis par un éducateur (98 %), et plus souvent
suivis par une équipe pluridisciplinaire (72 % versus 45 %), un psychomotricien
(75 % versus 59 %), ce qui est lié au fait que ces jeunes sont pris en charge en
IME. Au niveau du suivi psychothérapique, les enfants de ce groupe voient plus
souvent un psychiatre (20 versus 13 %), ou un psychothérapeute (75 % versus
61 %).

68 % des 11-14 ans et 76 % des quinze ans et plus appartiennent a ce groupe.

Les autistes Asperger sont moins représentés dans ce groupe (4 % versus 9 %
dans le groupe total).

RESUME : Diagnostics et accompagnements

Pour la moitié des enfants, le diagnostic a été posé avant I'dge de cing ans (valeur
médiane), et pour l'autre moitié aprés cette borne (fig. 17). Pour 15 % des jeunes de
I’échantillon, le diagnostic a été posé apres I'age de dix ans. Le diagnostic est posé
essentiellement en milieu hospitalier.

La prise en charge des jeunes avec autisme ou autres TED s’initie dans les services de
pédopsychiatrie, puis un relais s’effectue progressivement vers les IME.

70 % des enfants bénéficient de stratégies éducatives classiques proposées dans les
IME ou les services de pédopsychiatrie et 17 % de stratégies éducatives ciblées
(TEACCH, ABA) mises en ceuvre a l'initiative des parents.

Trois profils d’enfants ont été identifiés en matiére de soins aux enfants autistes :

- Lorsqu’ils sont jeunes, la prise en charge se fait essentiellement en libéral
(orthophonie en téte) et/ou en pédopsychiatrie (hopital de jour). 90 % de ces enfants
sont scolarisés, et 71 % suivis par un enseignant référent.

- Le SESSAD soutient des jeunes d’age élémentaire, scolarisés, suivis par un éducateur
(93 %) et par un enseignant référent (73 %). Ces jeunes sont plus souvent pris en
charge en libéral : cela suppose que, pour eux, I'option éducative prime sur I'option
thérapeutique.

- Avec I'avancée en age, les jeunes autistes sont de plus en plus souvent pris en charge
en institution : ils sont alors suivis par un éducateur, et trés souvent une équipe
pluridisciplinaire. Ils sont aussi moins souvent scolarisés, voire déscolarisés. Les
autistes Asperger ont plus tendance a étre pris en charge en libéral. Ils sont moins
institutionnalisés, et moins suivis par un SESSAD. Cela souligne l'importance de la
clinique : ces jeunes, qui ont des capacités importantes, maintiennent une scolarité
plus longue, avec moins d’aides.
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CHAPITRE VII

L’opinion des parents

Lorsque les parents parlent du parcours de scolarité de leur enfant souffrant
d’autisme ou autres TED ou, ils sont nombreux a désigner cette période
comme « un véritable parcours du combattant ». Les résultats de cette étude
apportent un constat plus nuancé.

La perception des parents a propos des conditions de scolarisation de leur
enfant a été analysée a deux niveaux dans I'enquéte.

Le premier questionnaire (Q1) comportait une question générale (A17) avec
guatre items, formulée de la maniére suivante.

A17 Comment jugez-vous le parcours de scolarisation de votre enfant ?

([1] tout a fait d’accord, [2] plut6t d’accord, [3] plutdt pas d’accord, [4] pas d’accord)

- j'ai rencontré des enseignants compréhensifs,

- les enseignants que j'ai rencontrés étaient formés a I'accueil des enfants handicapés,
- Il'organisation scolaire s’adapte aux situations particuliéres des enfants handicapés,

- j'ai pu obtenir les informations nécessaires dont j’avais besoin.

Ensuite, les parents ont été interrogés, pour chaque classe fréquentée, sur

différents items :

- qualité de I'accueil,

- origine des difficultés de scolarisation éventuelles,

- échanges directs avec les enseignants a propos des troubles de I'enfant, des rythmes
scolaires, de I'aménagement des locaux, de ses besoins spécifiques d’apprentissage, des
contraintes de la vie collective,

- les aménagements au sein de I'école effectivement mis en ceuvre.

Pour chaque enfant, on dispose ainsi d’autant d’opinions que de classes
différentes fréquentées, les 158 enfants ayant fréquenté 402 lieux de
scolarisation différents. Pour cette deuxiéme partie de I'analyse (fig. 23 a 27),
I'avis des parents est compté autant de fois que I'enfant a fréquenté d’écoles
ou d’unités d’enseignement différentes.

Une large majorité de parents déclarent
avoir rencontré des enseignants compréhensifs....

A la premiére question A17, une majorité de parents se déclarent « tout a fait
d’accord ou plutét d’accord », avec I'affirmation selon laquelle « j’ai rencontré
des enseignants compréhensifs » (72 % des parents).

L'analyse détaillée par lieu de scolarisation conduit a des résultats similaires,
une majorité de parents se déclarant satisfaits, voire tres satisfaits, de I'accueil
recu par leur enfant dans les établissements fréquentés.

... mais soulignent le manque de formation des enseignants,
en particulier dans les écoles ordinaires

Malgré cette opinion générale largement positive, les parents déclarent une
forte insatisfaction vis-a-vis d’un certain nombre de points, et en particulier la
formation des enseignants.
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La trés grande majorité des parents (pres de neuf sur dix) ne sont plutét pas
d’accord, voire pas du tout d’accord avec I'affirmation : « les enseignants que
j’ai rencontrés étaient formés a I’accueil des enfants handicapés » (87 %).

Le manque de formation en matiére d’accueil des enfants handicapés est
surtout souligné pour les enseignants des classes dites ordinaires. 80 % des
parents d’enfants en classes de maternelle, élémentaire et college soulignent
le manque de formation des enseignants.

Dans les classes d’enseignement adapté, ou les enseignants doivent avoir regu
une formation spécifique, 20 % des parents dont les enfants ont été en CLIS et
40 % de ceux qui ont fréquenté une UPI soulignent le manque de formation
des enseignants.

De la méme facon, une majorité de parents (71 %) ne partagent pas l'idée
selon laquelle « 'organisation scolaire s’adapte aux situations particuliéres des
enfants handicapés ».

La pédagogie est jugée le plus souvent inadaptée aux besoins spécifiques des
enfants autistes, particulierement dans les classes « ordinaires ».

Figure 22 : Difficultés rencontrées a I’école dans les différents lieux de scolarisation*
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* I'avis des parents est compté autant de fois que I'enfant a fréquenté de lieux scolaires différents. L'effectif
« n » correspond au nombre de questionnaires remplis pour chaque lieu de scolarisation.

Les difficultés semblent plus importantes au college, aussi bien en termes de
manque de formation que d’écoute de la part des enseignants, de pédagogie
inadaptée et de classes trop chargées. Pour ces quatre items, le college est le
lieu de scolarisation dans lequel les taux de satisfaction sont les plus faibles.

A contrario, la scolarisation en UPI parait satisfaire les parents, car le seul point
faible notable pour un peu plus d’un tiers d’entre eux est un manque de
formation des enseignants.

Une forte majorité de parents ont eu des échanges avec les
enseignants a propos des troubles ou du handicap de leur enfant

Le dialogue avec les enseignants est une condition indispensable a la réussite
du parcours de scolarisation. Dans la trés grande majorité des cas, les parents
ont eu des échanges avec les enseignants a propos des troubles ou du
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handicap de leur enfant (79 %). C’'est dans les CLIS et les UPI que les
pourcentages observés sont les plus élevés (différences non significatives).

Aménagements de la scolarité

Bien que, dans la majorité des cas, les parents affirment avoir eu des échanges
directs avec les enseignants sur les rythmes scolaires, 'aménagement des
locaux, les besoins d’apprentissage de I'enfant, les contraintes de la vie
collective, ils n'ont pas toujours le sentiment que des aménagements
spécifiques aient été mis en place pour faciliter la scolarisation de leur enfant.

Figure 23 : Echanges avec les enseignants et aménagements réalisés pour améliorer
I’accueil de leur enfant dans les différents lieux de scolarisation*
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* I'avis des parents est compté autant de fois que I'enfant a fréquenté de lieux scolaires différents. L'effectif
« n » correspond au nombre de questionnaires remplis pour chaque lieu de scolarisation.

Quel que soit le niveau scolaire, plus de six fois sur dix, les parents ont eu des
échanges avec les enseignants sur les besoins spécifiques d’apprentissage. Ces
échanges ont le plus souvent conduit a des aménagements spécifiques en
matiére de pédagogie, notamment en IME, CLIS et HdJ. En revanche, en
maternelle et surtout au college, les aménagements sont moins fréquents
(respectivement 39 et 38 %).

Concernant les rythmes scolaires, des échanges ont eu lieu avec les
enseignants dans plus de deux cas sur trois, quel que soit I'établissement. En
lien avec ces échanges, dans les classes d’enseignement spécialisé, des
aménagements sont proposés de maniére beaucoup plus fréquente que dans
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les classes ordinaires. En maternelle, les rythmes sont aménagés dans 42 % des
cas, et au college dans 19 % des cas.

Le méme constat s’applique pour les échanges concernant les contraintes de
la vie collective et 'aménagement des locaux. C'est 'aménagement des
locaux qui est le moins discuté avec les enseignants et le moins soumis a
modifications.

Le regard des parents sur les aides a la scolarisation

De maniere appuyée, les aides a la scolarisation sont plébiscitées par les
parents, qui expriment globalement leur satisfaction. Des améliorations sont
toutefois souhaitées.

Figure 24 : Difficultés liées aux aides a la scolarité, selon le lieu de scolarisation*
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* l'avis des parents est compté autant de fois que I'enfant a fréquenté de lieux scolaires différents. L’effectif
« n » correspond au nombre de questionnaires remplis pour chaque lieu de scolarisation.

** parmi les enfants ayant été accompagnés par un AVS sur ces lieux de scolarisation

Une forte proportion de parents considere que les aides sont insuffisantes,
principalement dans les classes ordinaires. Cette situation est particulierement
marquée au college, ou les difficultés sont plus durement ressenties qu’en
maternelle (respectivement 70 % et 60 % des parents considérent que
I’'accompagnement y est insuffisant).

L'aide reconnue comme étant la plus bénéfique pour I'enfant est I’AVS. Entre
80 et 100 % (selon I'établissement fréquenté) des parents la considérent
comme profitable a leur enfant. Le manque de formation des AVS est souligné
par 50 % des parents en élémentaire, 30 % en maternelle, et 20 % au collége
ou en CLIS. Les parents semblent majoritairement satisfaits de la coordination
entre cet(te) auxiliaire de vie scolaire et I'enseignant(e).

Les parents soulignent une coordination insuffisante
des professionnels

L’école ordinaire

Le manque de coordination entre I'école et les professionnels des services
médico-sociaux est fortement souligné. Deux parents sur trois trouvent cette
coordination peu ou pas satisfaisante au niveau de I'école maternelle. Il s’agit
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pourtant de la période pendant laquelle les troubles sont le plus souvent
repérés.

Dans 35 % des cas, c’'est I'école qui alerte sur les troubles ou les difficultés de
développement de I'enfant. Dans un cas sur deux, I'école aiguille alors les
parents vers des professionnels de santé.

Au niveau de I’école élémentaire, la proportion de parents insatisfaits est plus
faible (38 %). Le diagnostic est alors posé et la prise en charge s’organise.

C'est au collége que le défaut d’aides semble le plus criant car 77 % des
parents se déclarent insatisfaits de la coordination entre les enseignants et les
professionnels des services médico-sociaux.

L’enseignement adapté et les établissements sanitaires et médico-sociaux

En CLIS, les parents se déclarent plutot satisfaits des échanges existant entre
les enseignants et les professionnels des services médico-sociaux (21 % sont
satisfaits et 37 % trés satisfaits).

Dans plus de trois cas sur quatre, les parents sont satisfaits voire trés satisfaits
des échanges entre les différents professionnels intervenant dans la prise en
charge de leur enfant au sein des IME.

Beaucoup de parents déclarent avoir eu des difficultés
a obtenir les informations dont ils avaient besoin

En matiére d’information, les parents ont été interrogés d’une part sur leur
ressenti général quant a I'ensemble du parcours de scolarisation, d’autre part
sur leurs besoins d’information au moment de I'enquéte, ce qui aboutit a des
résultats sensiblement différents.

Une majorité de parents (55 %) considérent ainsi (question A17) gu’ils n’ont
pas recu les informations nécessaires concernant le parcours de scolarisation
de leur enfant.

En revanche (question A18), une majorité de parents (60 %) est d’accord avec
I'affirmation selon laquelle ils «disposent aujourd’hui d’informations
suffisantes sur les conditions actuelles de scolarisation de leur enfant ».

Figure 25 : Sources d’information utilisées par les parents
a propos de la scolarisation de leur enfant
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48 % considerent qu’ils disposent d’informations suffisantes sur 'orientation
scolaire et professionnelle de leur enfant, et 49 % sur les aides spécifiques dont
ils peuvent bénéficier en lien avec le handicap de leur enfant.

Par ailleurs, trois parents sur quatre affirment connaitre les dispositions
concernant la scolarisation des enfants handicapés dans le cadre de la loi de
février 2005.

La trés grande majorité des parents (91 %) déclarent avoir obtenu les
informations dont ils avaient besoin grace a des démarches personnelles
(internet, lectures, formations).

Les autres principaux canaux d’information sont les associations (51 %) et les
professionnels de santé (43 %). En termes d’informations, la MDPH est citée
dans 22 % des cas. Le milieu scolaire est reconnu comme source d’information
par moins d’une famille sur dix.

Des relations parfois difficiles avec les structures
chargées de I'orientation des enfants

94 % des familles déclarent avoir été en contact avec la MDPH, 92 % des
enfants étant reconnus handicapés et 87 % des parents bénéficiant d’une
allocation spécifique (AEEH).

Une majorité de parents (55 %) considérent que l'aide apportée par cette
instance pour |'organisation de la scolarisation est peu ou pas satisfaisante. Les
parents ne semblent pourtant pas avoir de difficultés a rencontrer les
membres de cette instance. La multiplicité des interlocuteurs n’est pas non
plus mise en avant. Les parents soulignent surtout la lourdeur et les délais
d’instruction des dossiers a compléter (40 %).

De plus, un tiers des parents se disent en désaccord avec le contenu des
décisions prises pour leur enfant.

Score de satisfaction

A partir de quatorze variables, nous avons élaboré un score de satisfaction des
parents par rapport a la scolarisation dans les différents établissements, de
maniére a synthétiser les réponses relatives a la qualité de I'accueil, la
coordination entre les différents professionnels, les difficultés rencontrées,
etc.

Ecole primaire

Le score de satisfaction est plus élevé en école élémentaire qu’en école
maternelle (10 versus 8,8). On n’observe pas de différence selon le statut de
I’école, publique ou privée, et le score n’est pas lié au sentiment d’'un manque
de formation des enseignants.

Les résultats sont en revanche fortement liés au sentiment d’avoir rencontré
un enseignant compréhensif (9,7 vs 7,7) et d’avoir eu des échanges directs
avec lui a propos des troubles de I’enfant (9,9 vs 6,3), des besoins spécifiques
d’apprentissage (10,2 vs 6,7), des rythmes scolaires (10 vs 6,4), des contraintes
de la vie collective (10,1 vs 6,4), et de 'aménagement des locaux (10,1 vs 8,3).
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Le score est aussi plus élevé lorsque les parents affirment avoir le sentiment
que l'organisation scolaire s’adapte aux situations particulieres des enfants
handicapés (10,3 vs 8,6), ou s’ils estiment que des aménagements spécifiques
ont été mis en place pour leur enfant (10,6 vs 7,9).

Les aides a la scolarisation (AVS, SESSAD, PPS) influent positivement sur le
sentiment de satisfaction des parents (en moyenne 10 vs 8,7). Si les parents se
sentent suffisamment informés, ils sont plus satisfaits (10,1 vs 8,3).

Le score de satisfaction n’est lié ni a I'age, ni au sexe, ni au diagnostic de
I’enfant. En revanche, il est lié a I'dge du diagnostic : lorsque le diagnostic est
posé tot, la scolarisation se trouve facilitée. Les parents sont alors plus
satisfaits (9,5 si diagnostic posé avant 6 ans, 7,3 si posé aprés 15 ans).

Collége, lycée

Le score de satisfaction n’est pas lié au fait d’avoir pu rencontrer des
enseignants compréhensifs, ou d’avoir pu échanger avec eux. Les parents sont
néanmoins plus satisfaits si des aménagements spécifiques en matiéere de
besoins d’apprentissage, de rythme scolaire ou de vie scolaire, ont été
effectués pour leur enfant (11 vs 6,4).

La présence d’un AVS aupres de leur enfant a aussi un impact majeur (10,5
contre 6,7 pour ceux qui n‘en bénéficient pas). De méme, s’ils ont déclaré
d’autres formes de soutien (cours particuliers, aide aux devoirs), le score est
plus élevé (9 vs 6,3). La mise en place d’'un PPS n’a, en revanche, pas d’impact.

Les parents qui se sentent suffisamment informés sont plus satisfaits (10,5 vs
6,9). Enfin, dans le cadre du collége, les parents d’enfants de 11 a 14 ans ont
un score de satisfaction plus élevé que ceux d’enfants de 15 ans et plus (9,8 vs
6,3).

CLIS, UPI

Les seuls éléments significatifs influant le score de satisfaction des parents
d’enfants qui ont eu acces a I'enseignement adapté sont le fait d’avoir
rencontré des enseignants compréhensifs (12,3 vs 9,6), d’avoir eu des
échanges directs avec eux concernant leur enfant et les aménagements
possibles en classe (12 vs 6,3), enfin d’avoir pu bénéficier d’aménagements
spécifiques (12,5 vs 8).

Etablissement du secteur sanitaire ou médico-éducatif (HdJ, IME, ITEP)

Le fait de rencontrer des enseignants compréhensifs (11,9 vs 10,5), de pouvoir
échanger avec eux (12 vs 10), de constater des aménagements spécifiques
pour la scolarisation de leur enfant (12 vs 8), permet aux parents d’étre plus
satisfaits de la scolarisation de leur enfant. On observe une différence
significative selon I'dge : les parents d’enfants de onze a quatorze ans sont
globalement plus satisfaits que ceux d’adolescents de quinze ans et plus (12,3
vs 10,7).

Enfin, comme pour I'école primaire, la précocité du diagnostic influence le
score : un diagnostic posé avant six ans impacte le score de maniére positive
(12 vs 9,1).
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RESUME : L’opinion des parents

« Un parcours du combattant », telle est I’expression le plus souvent employée par les
parents pour décrire le parcours de scolarité de leur enfant.

72 % des parents déclarent avoir rencontré des enseignants compréhensifs tout au
long du parcours de scolarisation de leur enfant. Une majorité de parents (71 %)
reconnaissent que leur enfant a recu un bon accueil dans les différents établissements
fréquentés, avec des différences toutefois selon le type de structure.

Plus de six fois sur dix, les parents ont eu des échanges avec les enseignants sur les
troubles et/ou le handicap de leur enfant, les rythmes scolaires, 'aménagement des
locaux, ses besoins d’apprentissage, les contraintes de la vie collective.

65 % des parents considerent que la scolarisation de leur enfant aurait été impossible
sans les aides délivrées. 85 % des parents sont satisfaits de I'aide apportée par I'AVS,
71 % par celle apportée par le RASED, 65 % par celle du SESSAD. La coordination entre
les AVS et les enseignants leur apparait bonne (moins de 20 % des parents la jugent
insuffisante).

Les principaux points d’insatisfaction sont :

- le manque de formation des enseignants a I'accueil des enfants handicapés, surtout
dans les classes ordinaires (80 %),

- une pédagogie inadaptée (de 40 a 65 % selon I'établissement),

- un manque d’aménagements, malgré les échanges avec les enseignants,

- un accompagnement insuffisant, dans les domaines éducatif, pédagogique et
thérapeutique, surtout marqué dans les classes ordinaires,

- un manque de formation des AVS, surtout en élémentaire (50 %), en maternelle
(30 %), en CLIS et au college (20 %),

- un manque de coordination entre les enseignants et les acteurs du soin.

Le score de satisfaction des parents par rapport a la scolarisation de leur enfant, est
influencé par :

- le fait d’avoir rencontré un enseignant compréhensif et d’avoir eu des échanges
directs avec lui,

- le sentiment que l'organisation scolaire s’adapte aux situations particulieres des
enfants handicapés et que des aménagements spécifiques ont été mis en place,

- les aides a la scolarisation,

- le sentiment d’étre suffisamment informés sur les conditions de scolarisation de leur
enfant,

- la précocité du diagnostic (avant 6 ans).

Les classes ordinaires offrent un moins bon niveau de satisfaction. Le manque d’aides a
la scolarisation, de formation des enseignants et des AVS, le manque de coordination
entre les professionnels de I'Education nationale et les acteurs du soin, mais aussi les
contraintes liées a I'adolescence (college), peuvent expliquer ce mécontentement.

Les parents sont plus satisfaits lorsqu’ils se sentent suffisamment informés. 54,5 %
considerent pourtant ne pas I'étre assez. lls se renseignent essentiellement par le biais
de démarches personnelles (91 %) ou grace aux associations (51 %). Les professionnels
de santé jouent également un role important dans I'information des familles.

92 % des enfants sont reconnus handicapés, et 87 % des parents bénéficient d’aides
financiéres spécifiques (AEEH). Une majorité de parents expriment leur insatisfaction
par rapport a la MDPH : lourdeur et délais d’instruction des dossiers (40 %), désaccord
avec les décisions prises (33 %).
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CONCLUSION

158 familles interrogées

Au cours de cette enquéte, 158 familles ont été interrogées, la trés grande
majorité des répondants étant la mére de I'enfant (85 %).

Cet échantillon n’est pas également distribué selon les ages, la moitié des
enfants enquétés étant agés de six a dix ans. Cette surreprésentation des 6-10
ans s’explique sans doute par le fait que cette période est celle pendant
laquelle les enjeux de scolarisation et d’orientation sont les plus importants.

La trés grande majorité des enfants souffrent de troubles autistiques (87 %),
les enfants souffrant d’autres TED étant peu représentés dans I’échantillon. Sur
le plan diagnostique, la proportion garcon/fille est identique a ce que I'on
observe dans la littérature en matiere d’autisme (quatre garcons pour une
fille).

L'origine géographique des enfants correspond a peu pres a la géographie de
la région, méme si le département de Loire-Atlantique semble légerement
surreprésenté. En revanche, sur le plan de I'appartenance sociale, les
personnes avec un diplome d’études supérieures sont beaucoup plus
nombreuses que dans la population générale.

Au moment de I'enquéte, 34 % des enfants étaient scolarisés en IME, 31 % en
école ordinaire, 8 % en CLIS ou en UPI, 6 % au collége ou lycée, et 20 % ne
bénéficiaient d’aucune scolarisation.

Le parcours de scolarisation des 158 jeunes
a été reconstitué

Pour synthétiser les informations sur le parcours de scolarisation des enfants
autistes, nous avons reconstitué, pour chaque année d’age, la situation de
scolarisation des 158 enfants.

A titre d’exemple, parmi les 52 enfants de I’échantillon agés de 13 ans ou plus
(effectifs en haut de la colonne fig. 26 et 27), 38 % n’étaient ainsi plus
scolarisés a I'age de 13 ans, 31 % étaient scolarisés en IME, 21 % au college, et
8 % en UPI.

Figure 26 : Lieux de scolarisation des enfants souffrant d’autisme ou de TED dans les
Pays de la Loire, pour chaque année d’age (en effectifs)
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Figure 27 : Lieux de scolarisation des enfants souffrant d’autisme ou de TED dans les
Pays de la Loire, pour chaque année d’age (en pourcentage)
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La figure 27 montre comment, avec l'avancée en &age, les parcours de
scolarisation se différencient, avec une évolution par paliers correspondant
aux différents cycles scolaires.

Jusqu’a cing ans, la tres grande majorité des enfants sont scolarisés en école
ordinaire. Au-dela de cette borne, les parcours scolaires commencent a se
différencier entre les trois principales voies d’orientation, I'école ordinaire,
I’enseignement adapté et I'institut médico-éducatif.

Dans cette enquéte, chaque fin de cycle a été repérée comme un moment
privilégié d’orientation vers un enseignement adapté ou vers une structure
médico-sociale, mais également comme un moment a risque de
déscolarisation.
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93 % des enfants autistes
ont fréquenté une école maternelle

Dans leur plus jeune age, la trés grande majorité des enfants avec autisme ou
autres TED fréquentent I'école maternelle. Cette scolarité est parfois
prolongée, 14 % des enfants y étant toujours scolarisés a sept ans.

La scolarisation a temps plein ne concerne qu’un quart des jeunes éléves, la
moitié des enfants bénéficiant de moins de 13h hebdomadaires
d’enseignement.

Mais les premiéres difficultés apparaissent a la fin de ce cycle. Dans 43 % des
cas, la scolarisation se poursuit en école élémentaire (99 % dans I’'ensemble de
la population scolaire [12]), 19 % des enfants sont orientés vers une CLIS, et
18 % vers un IME. Par ailleurs, 20 % des enfants quittent I'école, la moitié
d’entre eux temporairement.

Un enfant sur trois connait une scolarisation
en école élémentaire...

L’entrée en CP s’effectue plus tard que pour les autres enfants : 66 % y entrent
a six ans, et 25 % a sept ans. A I'age de six ans, le quart des enfants de
I’échantillon est scolarisé au cours préparatoire, contre 98 % pour I'ensemble
de la population scolaire [12].

La scolarisation s’effectue majoritairement a temps plein (63 % des enfants en
CP et 84 % en CM2), la moitié des enfants connaissant un redoublement, le
plus souvent en CP.

Le taux de scolarisation en élémentaire reste relativement stable jusqu’a 11
ans. Un enfant sur trois en moyenne connaft jusqu’a cet age une scolarisation
en école ordinaire. Les enfants qui entrent a I'école élémentaire dans de
bonnes conditions semblent aptes par la suite a terminer ce cycle
d’enseignement.

... et prés d’un sur cing en CLIS

A l'age de sept ans, 13 % des enfants ont été scolarisés en CLIS. Ce
pourcentage est compris entre 18 et 22 % des enfants de huit a onze ans. Dans
I’ensemble de la population scolaire, la scolarisation en CLIS concerne entre 1,6
et 2,4 % des enfants agés de six a onze ans [12].

L’admission en CLIS s’effectue a 70 % aprés la maternelle, et a 15 % aprés une
scolarisation en école élémentaire. Elle intervient apres une scolarisation
prolongée en maternelle, ol un redoublement est proposé pour se donner du
temps ou attendre une place en CLIS.

Prés d’un enfant sur dix a bénéficié
d’une scolarisation au sein d’un hépital de jour

9 % des jeunes de I'échantillon ont bénéficié a un moment donné d’'une
scolarisation en hopital de jour. Il s’agit essentiellement de jeunes enfants.
Pour 70 % d’entre eux, la prise en charge scolaire a I’hdpital n’excede pas trois
heures hebdomadaires. Un enfant sur deux bénéficie conjointement d’une
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scolarisation en milieu ordinaire (en moyenne 12 heures de décloisonnement
hebdomadaires).

La scolarisation en hopital de jour s’adresse a des enfants dont les troubles
importants entravent la scolarisation et qui nécessitent des soins
psychiatriques en établissement, le temps consacré a la scolarisation étant
réduit. Ce soutien permet cependant a un certain nombre d’entre eux de
maintenir une scolarisation en milieu ordinaire jusqu’au moment de
I'orientation vers des structures spécialisées. Un enfant sur cing poursuit sa
scolarité en CLIS.

Quand cette prise en charge scolaire s’arréte, la moitié des enfants est
scolarisée en IME, et un enfant sur trois est déscolarisé.

Prés d’un enfant sur quatre scolarisé au college

A la sortie de I'école élémentaire, 70 % des enfants poursuivent leur scolarité
au college, soit 10,8 % de I'effectif initial. L'entrée au college est globalement
retardée (la moitié des enfants entrent au collége a 11 ans, contre 85 % dans
I’ensemble de la population scolaire [12]), a cause d’un redoublement en
primaire le plus souvent.

Parmi I'’ensemble des enfants en age d’étre scolarisés en collége, un peu moins
d’un enfant sur quatre a bénéficié de ce cursus, cette scolarisation s’effectuant
pratiquement toujours aprés un cursus en école ordinaire.

La scolarisation de ces enfants s’effectue a temps plein pour 70 % d’entre eux.

La poursuite d’une scolarité, dite ordinaire, semble difficile au moment de
I’adolescence, seulement la moitié des jeunes qui ont fini leurs études au
college ayant atteint la fin de ce cursus.

Plusieurs facteurs peuvent expliquer les difficultés a poursuivre la scolarité
dans le second degré :

- le caractere plus aigu des troubles, notamment comportementaux, au
moment de la puberté,

- lestroubles de 'lhumeur,

- de plus grandes difficultés a penser (nécessité d’accéder a I'abstraction par
exemple),

- la prise de conscience croissante par le jeune de ses troubles (surtout au
niveau relationnel et social, mais aussi du traitement cognitif et perceptif
du monde),

- le moindre recours aux aides a la scolarisation au niveau du college,

- une moindre tolérance du milieu,

- les exigences en matiere de résultats scolaires.

La scolarisation en UPI concerne 8 % des adolescents
agés de 11 ans et plus

Six jeunes de I'échantillon ont été ou sont encore scolarisés en UPI au moment
de lI'enquéte. L'entrée en UPI s’effectue en moyenne a 12 ans, et toujours
apres une scolarisation en CLIS. Dans deux cas sur trois, cette scolarisation
s’effectue a temps plein.



Scolarisation des enfants avec autisme ou autres troubles envahissants du développement
1. L'opinion des parents

A l'dage de 14 ans, un tiers des jeunes en établissement d’enseignement sont en
UPI.

A partir de 12 ans, la majorité des enfants rejoignent un IME

La fin de I'école élémentaire (a 11 ans pour la majorité des enfants), marque
une nouvelle étape dans la scolarisation des enfants atteints d’autisme ou
autres TED, qui se traduit pour une bonne partie d’entre eux par la fin d’une
scolarisation en milieu ordinaire et le recours a une prise en charge scolaire en
établissement médico-social.

A 12 ans, la scolarisation en IME devient le mode de scolarisation majoritaire
par rapport a la scolarisation ordinaire. A 15 ans, la moitié des enfants est
scolarisés en IME, contre un enfant sur dix au collége et un sur quinze en UPI.
Les difficultés rencontrées au college amenent souvent une orientation tardive
en IME. Cette structure devient alors le lieu exclusif de scolarisation pour ces
adolescents de plus de 15 ans.

La proportion d’enfants pris en charge scolairement en IME augmente
fortement avec I'dge : 5,5 % des enfants de six ans, et environ 12 % a sept et
huit ans, plus du quart des enfants a onze ans, 31 % a douze ans et jusqu’a
56 % a seize ans.

Apreés 13 ans, un trés fort taux de déscolarisation

Méme si la tres grande majorité des jeunes autistes a fréquenté I'école, une
proportion importante d’entre eux n’accéde pas a la scolarisation (non
scolarisation) ou quitte I'école en I'absence de réponses adaptées

(déscolarisation).

20 % des jeunes de I’échantillon sont actuellement déscolarisés, dont 5,7 %
n’ayant jamais été scolarisés

15 % des jeunes ont été scolarisés mais ne le sont plus, dont la moitié apres
une scolarisation en maternelle écourtée (2 ans en moyenne). Ce sont
vraisemblablement des jeunes dont les troubles sont prononcés et ne
permettent pas de maintenir une scolarisation. Pour l'autre moitié, la
déscolarisation intervient a différents moments du cursus, mais toujours avant
16 ans, période de scolarisation obligatoire.

Entre quatre et six ans, la déscolarisation touche un peu moins de 20 % des
enfants, mais, a partir de 13 ans, le taux de déscolarisation avoisine les 40 %.
Un rapport gouvernemental sur I'enseignement fait pourtant état d’un taux de
scolarisation de 100 % entre 3 et 14 ans [12].

Enfin, un certain nombre d’enfants connaissent des périodes pendant
lesquelles il n’y a pas scolarisation, dans la majorité des cas apres la
maternelle. Puis ensuite, ces jeunes réintégrent un cursus scolaire en école
adaptée ou en IME (13 % des enfants).

Ces éléments traduisent une réelle difficulté a offrir un cadre scolaire adapté
aux jeunes avec autisme ou autres TED, notamment lors des transitions de
cycles ou de structures, mais aussi a partir de I'adolescence. Ceci interroge
I'adaptabilité du systéeme, la saturation du dispositif spécialisé et I’articulation
entre cadres pédagogique et éducatif pour les plus grands.
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L’existence d’une pathologie du spectre autistique
semble lourdement grever la scolarité

La non-scolarisation ou la déscolarisation touche les enfants dont les troubles
sont les plus séveres, et qui entravent la disponibilité aux enseignements et
I’adaptation a la vie en communauté.

Parmi les jeunes orientés en CLIS ou en IME dés la fin de la maternelle, se
trouvent une majorité d’enfants diagnostiqués autistes typiques.

La poursuite d’'un cursus ordinaire semble plus aisée pour les autistes
Asperger ou autistes typiques dits de haut niveau. Ainsi, tous les autistes
Asperger de notre échantillon ont atteint le college.

Néanmoins, quel que soit le diagnostic exact ou la sévérité des troubles,
I’existence d’une pathologie du spectre autistique semble lourdement grever
la scolarité. Dans notre échantillon, seul un jeune est scolarisé au lycée, aucun
dans l'enseignement supérieur, la déscolarisation concernant un fort
pourcentage de jeunes apres 13 ans.

Plus d’un enfant sur deux
accompagné par un Auxiliaire de Vie Scolaire

Depuis 2003, les enfants en situation de handicap peuvent avoir le soutien
d’un Auxiliaire de Vie Scolaire (AVS), qui intervient au sein de I'école. Parmi les
jeunes de I’échantillon, plus d’'un enfant sur deux bénéficie de ce type de
soutien au moment de I'enquéte, avec des situations variables selon I'age.

Les enfants agés de trois a cinq ans ou de six a dix ans au moment de I'enquéte
sont ceux qui bénéficient le plus souvent de cet accompagnement
(respectivement 80 et 74 %). En college, cette proportion est de 25 %
seulement.

Dans la mesure ou le développement des AVS est une mesure relativement
récente, il peut sembler logique que le bénéfice d’'un AVS touche
majoritairement les plus jeunes.

65 % des parents considerent que la scolarisation de leur enfant n’aurait pas
été possible sans ces aides. Le taux de satisfaction est particulierement élevé
pour les aides apportées par les AVS (85 % de parents satisfaits).

Une des mesures phares de la loi de février 2005 destinée a favoriser la
scolarisation des enfants handicapés en milieu ordinaire est I'instauration d’un
Projet Personnalisé de Scolarisation (PPS), sous I'autorité des MDPH, dont le
suivi est coordonné par un enseignant référent. 65 % des enfants de
I’échantillon actuellement scolarisés bénéficient de ce suivi. Les enfants en
CLIS et en UPI sont les plus nombreux a bénéficier d’'un PPS (plus de deux
jeunes sur trois).

En classes ordinaires, le PPS est plus fréquemment établi en école élémentaire
gu’en école maternelle. L'engagement d’une démarche d’accompagnement au
titre de la reconnaissance de la situation de handicap par la MDPH suppose, en
effet, I'établissement du diagnostic d’autisme ou autres TED (relativement
tardive dans notre échantillon car a six ans en moyenne).

Au college, moins de 30 % des jeunes bénéficient d’'un PPS.
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La grande majorité des parents
déclarent avoir rencontré des enseignants compréhensifs

Il est d'usage d’entendre les parents d’enfants handicapés parler de la
scolarisation de leur enfant comme d’un véritable parcours du combattant a
cause des nombreuses difficultés qui jalonnent ce parcours, en termes de
relations avec les enseignants, les soignants, les aidants, les institutions en
charge de l'orientation... A 'occasion de I'enquéte, les parents ont donc été
interrogés sur les difficultés rencontrées dans le parcours de scolarisation de
leur enfant.

De maniere globale et plutét inattendue, une forte proportion de parents
(72 %) déclarent étre « tout a fait d’accord » ou « plutét d’accord » avec
I'opinion « j’ai rencontré des enseignants compréhensifs ».

Un score de satisfaction des parents a été calculé a partir des différents
éléments d’informations recueillis.

Le niveau de satisfaction est d’autant plus élevé que :

- le diagnostic est porté précocement (avant 6 ans),

- les parents ont rencontré un enseignant compréhensif et ont eu des
échanges directs avec lui,

- les parents ont le sentiment que l'organisation scolaire s’adapte aux
situations particuliéres des enfants handicapés et que des aménagements
spécifiques ont été mis en place,

- des aides a la scolarisation ont été apportées,

- les parents ont le sentiment d’étre suffisamment informés sur les
conditions de scolarisation de leur enfant.

Le principal point d’insatisfaction concerne
le manque de formation des personnels

Les principales difficultés identifiées par les parents dans I'enquéte sont le
manque de formation des personnels a I'accueil des enfants handicapés. Pres
de neuf parents sur dix ne sont « plutét pas d’accord » ou « pas du tout
d’accord » avec I'affirmation « les enseignants que j’ai rencontrés sont formés
a l'accueil des enfants handicapés ».

Une majorité de parents constatent également un manque de formation des
AVS en école élémentaire. Cette proportion est plus faible en maternelle
(30 %), en CLIS et au college (20 %).

Parmi les difficultés rencontrées, il faut citer parfois une pédagogie inadaptée
(de 40 a 65 % selon I'établissement), un manque d’aménagements, malgré les
échanges avec les enseignants, un accompagnement insuffisant dans les
domaines éducatif, pédagogique et thérapeutique, surtout marqué dans les
classes ordinaires.
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Une majorité de parents considérent
gue l'aide apportée par la MDPH est peu ou pas satisfaisante

Pour accompagner le développement de leur enfant, les parents sont amenés
a avoir de fréquents contacts avec les MDPH, qui ont remplacé les CDES avec
toutefois des modes d’organisation différents.

Au sein des MDPH, les décisions en matiere de compensation du handicap et
d’orientation sont arrétées par une commission dans laquelle siegent
notamment les associations de personnes handicapées: la Commission des
droits et de 'autonomie des personnes handicapées (CDAPH).

Cette commission décide notamment :

- des aides financiéres : allocation d’éducation pour les enfants handicapés
(AEEH)

- de I'attribution d’un auxiliaire de vie scolaire (AVS),
- deI’élaboration d’un projet personnalisé de scolarisation (PPS),

- de l'orientation vers un service (SESSAD) ou un établissement médico-
social (IME).

94 % des parents interrogés déclarent avoir été en contact avec la MDPH. 92 %
des enfants autistes ont ainsi eu une reconnaissance de leur handicap, et 87 %
des parents bénéficient d’aides financieres.

Une majorité de parents (55 %) considérent que l'aide apportée par cette
instance pour |'organisation de la scolarisation est peu ou pas satisfaisante. Les
parents soulignent surtout la lourdeur et les délais d’instruction des dossiers.
Un tiers des parents se disent en désaccord avec le contenu des décisions
prises pour leur enfant.

Ce constat appelle plusieurs hypothéses :

- la MDPH devient le lieu social décisionnel majeur quant aux
aménagements de la scolarité (orientations, AVS), donc le lieu de
projection des mécontentements et du conflit normalité-
inclusion/handicap-exclusion ;

- les questions relatives a la scolarisation des enfants autistes génerent des
attentes conflictuelles et confrontent a des angoisses annuelles répétées,
d’ou une sensibilité accrue au manque potentiel de cohérence ou de
disponibilité éventuelle de la MDPH (dont le fonctionnement est en cours
de stabilisation) ;

- limportante attente parentale vis-a-vis de la MDPH en termes de
compensation, notamment concernant le niveau de reconnaissance du
handicap et pour la prise en charge d’approches nouvelles (cognitivo-
comportementales ou behavoriales intensives entre autres) peu identifiées
au niveau réglementaire.

Il faut également rappeler que les 158 jeunes de I'échantillon, dgés de 3 a 20
ans, appartiennent a des générations distinctes, qui ont bénéficié de modalités
d’accompagnement différentes au gré des réformes successives. Les MDPH
sont de création récente (2006), la réforme de 2005 ayant profondément
réorganisé les circuits de décisions en matiere de compensation du handicap.
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L’acces a I'information : une difficulté majeure
pour de nombreux parents

Une majorité de parents (55 %) considérent qu’ils n‘ont pas regu les
informations nécessaires concernant le parcours de scolarisation de leur
enfant.

L'acces a linformation dépend principalement de démarches personnelles
(91 %). Dans la moitié des cas, les parents trouvent les informations qu’ils
recherchent aupres d’associations. Les professionnels de santé apparaissent
également comme des relais d’information importants (dans 40 % des
familles). La MDPH est indiquée comme source d’information par 22 % des
parents.

Il faut rappeler que le niveau de satisfaction globale des parents est
étroitement associé au fait que les parents se trouvent, ou non, suffisamment
informés sur les conditions de scolarisation. Ce fort taux d’insatisfaction en
matiere d’information est a mettre en regard du grand nombre de
professionnels qui interviennent aupres de leur enfant.

L’existence d’'un PPS semble améliorer
la coordination entre professionnels

Les enfants en situation de handicap sont susceptibles de bénéficier
d’interventions tres diverses :

- professionnels de santé (libéraux ou hospitaliers): médecins,
psychologues, orthophonistes, psychomotriciens, autres paramédicaux,

- enseignants, AVS, RASED en milieu scolaire,

- enseignants, éducateurs et autres professionnels des établissements
médico-sociaux (SESSAD, IME, ITEP),

- enseignant référent,
- médecins et autres personnels des MDPH.

Dans 17 % des cas, les parents font également appel de leur propre initiative a
des professionnels formés aux stratégies éducatives ciblées (ABA et TEACCH
par exemple).

Il est donc légitime de s’interroger sur la qualité de la coopération entre ces
professionnels, en particulier suite aux changements intervenus apres la
réforme de février 2005.

Au sein de I’école, la grande majorité des parents jugent satisfaisante la
coordination entre les AVS et les enseignants.

En revanche, un manque de coordination entre les enseignants et les acteurs
de I'accompagnement éducatif et thérapeutique est constaté par les parents.
Deux parents sur trois estiment que la coordination entre |'école et les
professionnels des services médico-sociaux est insuffisante au niveau de
I’école maternelle, période pendant laquelle les troubles sont le plus souvent
repérés. Les parents déclarent également des difficultés de coordination au
niveau du college.
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Depuis la loi de février 2005, les enfants en situation de handicap peuvent
bénéficier d’un suivi spécialisé de leur scolarité dans le cadre d’un projet
personnalisé de scolarisation (PPS) coordonné par un enseignant référent.

Ainsi, 58 % des parents dont I'enfant a bénéficié d’un PPS au cours de la
scolarisation en primaire déclarent étre satisfaits de la coordination entre
I’école et les professionnels du secteur médico-social, contre 30 % pour ceux
dont I'’enfant n’a pas bénéficié d’un tel projet.

La coordination entre professionnels apparait donc comme un élément central
pour I'amélioration de la scolarisation des enfants avec autisme ou autres TED,
ce qui renvoie aux besoins de continuité environnementale, prévisibilité
informationnelle et de sécurité émotionnelle de ceux-ci.
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QUESTIONNAIRE

ENQUETE SUR L’OPINION DES PARENTS D’ENFANTS AUTISTES CONCERNANT
LE PARCOURS ET LES CONDITIONS DE SCOLARISATION DE LEUR ENFANT

Questionnaire : Q1 / Ident: L1 1 1 |

DIAGNOSTIC

AlDate de naissance del'enfant LI | | | 1 1 | | SCOLAREATION
Al3. Votre enfant a-t-il €t€ scolarisé 7 1 owi Oz non
AlDatedelengméte L1 1 1 1 1 1 1 |
A3.Sexe de I'enfant 4 H Q:F A14. Si oui. est-il encore scolarisé ? Qi oui Q2 non
Ad. Département de domicile de I'enfant L1 | _
Nomre . Hombre Encore
éeoles dif Annees danndss | scolanisgt
Ecole matemelie
A5 A quel dge le diagnostic de votre enfant a-t-il été posé 7 L1 1 Ecole glémentaire
CLS
A6.Par Oy un psychiatre libéral 2 un psychiatre hospitalier Collége
Qs un psychiatre dans un érablissement spéeialisé ]
Qs: qutres, préciser Tycee
Universte
Apprentissage
A7.Quel diagnostic a été posé 7 Code L1 1 1 1 Classe en hap. de jour
Classe en IME
Classe en ITEP

ASB.Est-ce 1'école qui vous a alerté sur les troubles ou difficultés de
développement de votre enfant 7 4y oui 2 non

A9, Est-ce 1'école qui vous a aiguillé vers des professionnels afin
qu'un diagnostic soit établi pour votre enfant 7 Oy oni 2 nen

ACCOMPAGNEMENTS ACTUELS

AlD. Comment 1'accompagnement actuel de voire
enfant est-il  effecime ?

- en libéral At oui Q2 nom

- service de pédo-psychiatrie At oui Q2 non

- CAMSP Q1 oui Q2 nen

- CMPP 4 oui Q2 non

-IME Q1 oui Q2 nen

- ITEP 34 oui Oz nem

- SESSAD Qi oui Q2 nom

- aures Q1 oui Q2 nen

All. Par qui

- un psychiatre 04 oui Dz nem
- un pédopsychiatre Dt oui Oz nom
- un psychethérapeute Dt oui Oz nem
- un arthophoniste 04 oui Dz nem
- un psychomorricien 1 oui Dz non
- une équipe pluridiseiplinaire Q1 oui Dz mom
- un éducateur 04 oui Dz nem
- aurres 1 oui Dz nom

. Quels types d’aides sont mis en euvre ?

- stratégies d'aides @ la communication

(PECS, Makaton, langue des signes) D1 oui 0z non
- groupes thérapeuriques 01 oui Q2 nom
- psychothérapie psychodynamique Oy oui Oz non
- appraches psychotducatives cagnitive-

comportementales 01 oui Q2 nom
- hépital de jour Qi oui Q2 nom
- psychomotricité Q4 oui Q2 nom
- arthophonie Q1 oui Q2 nom
- autres approches corporelles 01 oui Oz nom
- stratégies éducarives classigues O eui Oz nen
- stratégies éducarives ciblées (teacch, ABA) 1 oud 2z nom
- traitements médicamenten O+ oui Oz nom
- aurres 01 oui Q2 nen

- ne sait pas Ja

* mertre une croix si oui
AlS. 571l est actuellement scolarisé on en formation, sa situation
est-elle smivie par 1’enseignant référent rattaché i la MDPH ?

Qi owi Qzmon Qs me sairpas Qs ne sait pas ce que c'est

A16. 5'il n’a pas été scolarisé, ponrquei ?

A17. Comment jugez-vous le parcours de scolarisation de votre
enfant 7 ([1] tout a fait d’accord, [2] plutét d'accord, [3] plutt pas
d’accord, [4] pas d"accord)

- )alrencontré des enseignants compréhensifs O

- les enseignants que j’ai rencontrés étaient formés a I'accueil des
enfants handicapés O

- T'organisation scolaire s"adapte aux situations particuliéres des
enfants handicapés O

- jai pu obtenir les informations nécessaires dont j"avais besoin O

INFORMATION., ORIENTATION

A18. Est-ce que vous disposez aujonrd hui d’informations

suffisantes concernant :

- les conditions de scolarisation de vorre enfant Q1 oui Oz non
sommell

- som ori. iom scolaire et prof O oui Oz non
- les aides donr vous pourries béneficier en lien
avee son handicap Ot oui 2 non

A19. Qui vous a dispensé ces informations 7

- um assistant social Ot owi 02 nom

- un enseignant Q1 oui Oz non

- un conseiller dorientation Q1 oui Q2 non

- un professionnel de santé .

- un médecin scolaire Q1 oui Q2 non

- un psychologue scolaire Qi oui Oz nom

- la Maison départementale des persammes handicapées (MDPH) ox
anciennement la CDES Q1 oui Q2 non

- le centre ressources sur 'aurisme (CRERA) 01 oui Q2 nom
- les associations Qi owi Dz non

- j'ai cherché moi-méme les informations Q1 oui Q2 nom
- autres Q1 oui Oz nom
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A20. Connaissez-vous les nouvelles dispositions concernant la
sc isation des enfants handicapés dans le cadre de la loi en
favenr des personnes handicapées de février 20035 7

Oy oui Qa2 oui partiellement 3 non

RECONNAISSANCE DU HANDICAP
A2l Votre enfant est-il reconnu comme « handicapé » (CDES,
MDPH)? O oui 2 non

A22, Bénéficiez vous d'une Allocation d'éducation spéciale (AES,
AEEH.PCH)? Oy oui 2 non

A23. Avez-voms été en contact avec la Maison départementale des
personnes handicapées (MDPH) ou anciennement la CDES, pour
I'orientation de votre enfant on 1'attribution d*aides ?

1 oeui Q2 mon

A24. 51 oul. considérez-voms que 1'aide apportée par cette
instance pour I'organisation de la scolarisation de voire enfant
est:

O trés satisfaisante Dz satisfaisante

Q:peu sfai: Qs pas satisfaisante

A25, Siles relations avec cette instance sont jugées peu ou pas
satisfaisantes, pour guelles raisons ?
- difficulté pour rencontrer les membres de I'instance

O oui Oz non
- multiplicité des interlocuteurs Qi owi Q2 nom
- le contenu des décisions prises 4 oui 02 nom
- lourdeurs des dossiers a ig Qi oui Q2 non
- délais d"instruction des dossiers Qi owi Q2 nom
- vos propres difficultes & expliciter la situarion de votre enfant

O oui Oz non
- autres Q1 oui Q2 nom

VIE FAMILIALE ET PROFESSIONNELLE
A26. Age de la personne interviewee L 1 |

A27. Sexe de la personne interviewée [hH Q:F

A28 Département de demicile de la personne interviewee
L1 1

A29, Quelle est votre état matrimonial légal 7

Q1 ceélibataire Dz mariéfe) Q3 veufjve)

Q. divoreéfe) s séparé(e) ou en cours de divorce
Os ne veur pas répondre

A30. Actuellement, vivez-vons en couple 7
01 oui Qo2 mem  Qane veur pas répondre

A31. 5ioui, vivez-vous avec le parent de votre enfant 7
Oy oui Q2 men Qs ne veur pas répondre

A32, Exercez-vous une activité professionnelle 7
3t owi Q2 non

A33. 5ioui, quel est votre emploi 7

01 manawvre ou ouvrier spécialisé

Q: ouvrier qualifié ou hautement qualifié

Os agent de maitrise dirigeant des ouvriers, maitrise administrarive
ou commerciale

Q. agenr de maitrise dirigeant des techniciens ou d'autres agents de
maitrise

Qs technicien, dessinateur, VRFP {non cadre)

Os instdnuteur, assistantfe) social(e), infirmier{e) et autre personnel
de la carégorie B de la fonction publique

Oy ingénieur ou cadre

Qs prof etp 1 de catégorie A de Ia fometion publig

Qs employée de bureau, employé de commerce, agent de service,
aide soig fe), i d'enfants, p 1 de carégorie Cou D
de la fonetion publique

Qu autre

Q11 ne veur pas répondre

A34. Quel est votre nivean de dipléme

Q1 n'a jamais fait d'émdes

Oz a arrété ses érudes avant le CM2

Q: derniére année d'érudes primaires (CM2)

D I° eyele d'enseignement général (6° & 3, émdes primaires
superieures

Qs 2 cycle d'enseignement général (seconde a terminale),
préparation d'un brevet supérieur

Qe igue ou prof 1 court (CAP, BEP)

I iy i en classes ou érabli: adaptés ou spécialise:
ponir enfants handicapés (SEGPA, IMP..)

Qs i ique ou professi 1 long (preparation a un
brevet de technicien, un b lauréat de technicien, un b €a
professionnel, wn brever d'emsei, agricele,

industriel .. )

Qs enseignement supérieur, y compris technigue supérieur
Oy me veut pas répondre

A3Z, Avez-vous €té amené i adapter votre activité
pr i pour 1'or isation de la scolarisation de votre
enfant? i oui Oz nom

A36. 51 oni. comment avez-vons adapté votre activité ?

- j'ai arrété de travailler Qi oui Dz non
- j i diminué mon temps de travail M oui Oz non
- j'ai aménagé mes horaires Ot oui b2 nom
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Questionnaire : Q2 / Ident: L1 1 1 |

ECOLE MATERNELLE ET ELEMENTAIRE

Remplir autant de fiches que d’écoles et de cycles différents

Statut école :

B1. Tvpe de scolarisation, nombre d'années (v compris celle en

cours) et temps de scolarisation en moyenne par semaine

Nambr= Moin e . . Piein
Fannies o 34130 158240

3 maternells

ace

2 cEr

acez

dcm

oMz

CONDITIONS DE SCOLARISATION

Bl

Avez-vous en des échanges directs avec le on les enseignants

concernant :
- les troubles eifou le handicap de voire enfant Q1 oui Jz nen

- les rythmes scolaires Qi oui 2 non

- I'aménagement des locaux Q1 oui Dz nom

- ses besoins spécifiques d'apprentissage 4 owi D2 nom

- les conrraintes de la vie collecrive Qi ouwi Oz mom
B3. Des aménagements spécifiques an sein de 1'école ont-ils été mis
en cenvre pour faciliter la scolarisation de votre enfant, en termes
de ...

- rythmes scolaires Q1 oui 2 non

- aménagement des locaux Q1 oui Q2 non

- besoins spécifiques d'apprentissage 01 oui Oz nom

- contraintes de la vie collective Q4 eui Dz nonm

B4. Votre enfant a-t-il bénéficié d'nune prescription de la MDPH

(on de la CDES) pour une anxiliaire de vie scolaire (AVS. EVS) 7

B3,

Q1 eui Oz non
Votre enfant a-t-il bénéficié du soutien d*une auxiliaire de vie

scolaire (AVS, EVS) ? T owi Oz non
Bé. Si oud, cela a-t-il représenté une aide pour votre enfant 7

B7.

Oy oui Q2 nen

Votre enfant a-t-il bénéficié du soutien d'un SESSAD 7
Qi oui Oz non

BS. Si oud, cela a-t-il représenté une aide pour votre enfant 7

B9,

E10.

Bl1l.

Qi oui Oz non

Votre enfant a-t-il bénéficié du soutien d"un RASED ?
v oui Oz non
5i oud, cela a-t-il représenté nne aide pour votre enfant 7
Qi oui 2 non

Antres aides dont a bénéficié votre enfant 7

EB1l.

B13.

EBl4.

B1s.

31

3

La scolarisation de votre enfant aurait-elle été possible sans
cesaides? i owi Uz oui mais difficilement Uz non

Votre enfant a-t-il bénéficié d'un programme individnalisé on
personnalisé de scolarisation (PPS) 7
Oy oui Dz mon Qi ne sairpas

Avez-vous participé a son élaboration 7 Oy oni Uz nenm

La coordination au sein de 1’école entre les enseignants et les
AVS/EVS vous semble-t-elle :

Qs trés sarisfaisante 2 sarisfai.
Q; peu sarisfai: Qs pas

Qs cela dépendait des années ou pas concemé

. La coordination entre 1'école et les professionnels des services

médico-socianx vous semble-t-elle :

Qs irés sarisfaisante Az sarisfaizante

Q; peu sarisfai: Qs pas satisfai

Os cela dépendait des années ou pas conoerné

Numéro école maternelle (M1, M2 ...), élémentaire (E1L.E2..o: L1 1 |
O publigue Q2 privée

B17. Autres aides qui anraient 1€ nécessaires a votre enfant 7

B18. Comment jugez-vous la qualité de I'accueil recu par votre
enfant au sein de 1"école 7
Qi trés sarisfaisant Dz sanisfaisant O3 peu sarisfaisant
Qi pas sarisfaisant s cela dépendait des années

B19. Avez-vons été amené a changer votre enfant de classe on
d’gcole snite a des difficultés rencontrées an cours de la
scolarisation ? 1 owi 2 nom

B20. 5ivotre enfant a rencontré des difficultés de scolarisation,
pour guelles raisons 7
- mangue d’écoute de la part des enseignants Q1 oui Dz non

- mangue de formation des enseignants 01 oui Q2 non
- mangue de formation des AVS/EVS Q1 oui Oz non
- accompagnement insuffisant ou absent 1 oui Oz non
- classes surchargées 01 oui Dz non

- difficultés avee les autres éléves ou leurs parents
D1 oui Q2 nen
- pédagogie inadaptée aux besoins spécifiques de mon enfant
O oui Q2 nen
- locaux inadaptés Oy oui  Qz non
- vos propres difficultés  expliciter la siniation de votre enfant
D1 oui Q2 nen
- aurres 01 oui Dz non

ORIENTATION

B21. Quelle orientation lui a été proposée i la fin de 1’école
maternelle 7
i érablissement spécialisé O; cris
Az éeole élémentaire
s aurres.....

B22. Quelle orientation lui a été proposée i la fin de 1’école
élémentaire 7

i érablissement spécialisé O: cLIs
Az collége ordinaire Qs UPT
ds SEGPA

s aurres......

BI3. Comment jugez-vous la procédure d’orientation mise en

euvre 7

Qi rrés satisfai Q2 sarisfai: Oz peu satisfais
A . .

Qs pas sarisf Qs pas ou ne sait pas

Bl4. 5ivous jngez cette procédure pen satisfaisante, ou pas
satisfaisante, pour quelles raisons 7
- outils d’évaluation insuffisamment adaptés Q4 oui Q2 non

- défaut de dination entre les p 5 D1 owi Qa2 nom
- défaur de coordinarion entre les p ires et les parents

Q1 oui 02 nom
- absence d'une persorme référente repérée . Q1 oui 2 mom
- autres Q1 oui D2 non
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Scolarisation des enfants avec autisme ou autres troubles envahissants du développement
1. L'opinion des parents

CLISET UPI

Remplir autant de fiches que d’écoles et de cycles différents

Questionnaire : Q3 / Idemt: L1 1 | | Numére CLIS (C1,C2 ... UPL(ULUZ..): L_L 1 |
Statut école : D1 publigue Oz privée

C1.Combien d’années votre enfant a-t-il bénéficié d'une

scolarisation en (v compris celle en cours) €9, Pendant sa scolarisation. votre enfant a-t-il bénéficié d'un
Qs Ly Quer L soutien spécifique *
O service de soins (SESSAD) Oz RASED
Qs AVS

C2.Votre enfant a-t-il été scolarisé i temps plein 7
Qi oui Oz mom Qi cela dépendair des années

C3.5i temnps particl, combien d'heures en moyenne par semaine ?
Q4 moins de 3 heures Q: Famoinsde 13 R
Qs 13 amoins de 26 h

Q: aurres soutiens

CONDITIONS DE SCOLARISATION

- . . C10. 5i oni, cela a~t-il représenté une aide pour le développement
C4. Avez-vons en des échanges directs avec le on les enseignants 2 P TP

de votre enfant 7 1 owi 2 mom

concernant :
- i” "?;’:H” ﬂ"(o; _Ie handicap de vorre MIGE; :I_‘ OE 2 non C11. Votre enfant a-t-il bénéficié d'un programme personnalisé
" €5 Tyimes scolatres 1 our 2 mon de scolarisation (PPS)? v owi Oz mom 3 ne sait pas
- "aménagement des locaux Qi oui Q2 non

- se5 besoins spécifiques en mariére d'apprentissage
Oy oui Oz mon
- les comtraintes de la vie collective Qi o Q2 mon

C12.La coordination an sein de I'établissement entre les
enseignants et les AVS/EVS vons semble-t-elle :
O trés sarisfaisante Oy sarisfaisante
s peu sarisfa. Q¢ pas sarisfai:
Qs cela dépendait des années ou pas concerné

C5.Des aménagements spécifiqgues an sein de 1'école ont-ils été
mis en eenvre pour faciliter sa scolarisation. en termes de
- rythmes scolaires Qi oui Q2 nom

. X C13.La coordination entre I'école et les professionnels des
- aménagement des loearx O oui Oz mom

services médico-socianx vous semble-t-elle :

- besoins spécifiques en mariére d'apprentissage . )
pecifig PP 2 Qi erés sarisfaisante Oy sarisfaisante

D o Qe nom ;s peu sarisfa. Q: pas sar.
- contraintes de la vie collective 1 oui Q2 nom pe sansjatsn Pe ’ .
Qs cela dépendait des années ou pas concerné
Co. Comment jugez-vous la qualité de 1'accueil recn par votre ORIENTATION

enfant an sein de 1'établissement 7

: . PR PR -
Dy trés .sar:'sfar‘mm o .sarfsfm‘mm Qs peu sati C14. Quelle orientation lui a été proposee a la fin du cvele?

04 il est toujours scolarisé en CLIS

e pas sarisfaisans s cela dépendait des années Q2 il est towjours scolarisé en UPI
C7. Avez-vous été amené a changer votre enfant de classe on gj :fm MUPRO

détablissement suite a des difficultés rencontrées an cours

isation 2 :
dela scolarisation * i ewi Qi nem C15, Comment jugez-vous la procédure d’orientation mise en

cenvre pour voire enfant i la fin du cvele 7

C8.5i oui, pour quelles raisons ? . i e . P
pour q Oy trés sarisfaisante Uz satisfaisante 3 peu sarisfaisante

- mangue d’écoute de la parr des enseignants Qi oui Dz non a fassante 0 . .
. 1 pas satisfaizan 5 pas concerné ou ne sait pas
- mangue de formation des enseignants O oui D2 mom 2 pa P
_ Z i A i . s : i<fai
mangue xz,eformar:.on des AVSEVS = Dm_ Oz non 16, 5ivons jugez cette procédure pen satisfaisante, on pas
- accompagnement insuffisant ou absent O oui Q2 non satisfaisante, pour quelles raisons ?
- classes surchargées . D1 oui Uz nem - outils d'évaluation msuffizamment adaptés D oui Dz non
- difficultés avee les aurres éléves ou leurs parents défat de o entre les . D01 oui s non
Qi oui Q2 non B o .
. - . ! : - défaut de coordination entre les p ires et les parents
- pédagogie inadaptée aux besoins spécifiques de mon enfant Q1 oui Db nom
Qi oui Oz nom e .
P dapté: = a - absence d'une personne référente repérée Q1 oui Q2 non
- locaux inadaptés 1 ou 2 non orientation s o ;0
. o - . . - par défaut 1 oui 2 nenm
-vos propres diffieultés & expliciter la simarion de verre enfant

i owi Qz non

- GuiTEs 01 oui Q2 nen
- autres Qi oui Q2 nom




Scolarisation des enfants avec autisme ou autres troubles envahissants du développement
1. L'opinion des parents

Scolarisation en IME, en ITEP, en hipital de jour

Remplir autant de fiches que d’établissements différents
Questionnaire : Q4 / Ident: L1 | | |
Numéro IME (Im1, Im2 ...), ITEP (It1, 1t2 ...), Hopital de jour (Hjl. Hj2 ...;): LL 1L 1

D1. Combien d’années votre enfant a-t-il bénéficié d'une scolarisation en (v compris celle en cours)
QmME L1 AMImEP L1 Q Hépiral de jour L_1

D2. A partir de quel ige L1

D3. De quel temps de scolarisation bénéficiait votre enfant au sein de 1'établissement en moyenne par semaine 7
Q1 moins de 3 heures Q2 3 a moins de I3 h Q313 amoinsde 26 h Qs remps plein
D4. Votre enfant a-t-il bénéficié en méme temps d'un temps de décloi on de scol
I"Education Nationale 7
Q1 owi Oz nom
D5, Sioni, combien d'heures en movenne par semaine an conrs des différentes années L1

en temps partagée dans nne classe de

D6. Avez-vous en des échanges directs avec les enseignants intervenant dans 1’établissement concernant

- les traubles etfou le handicap de vorre enfant O oui D2 nom
- les rythmes scolaires O oui Q2 nom
- aménagement des locaux 1 oui 2 nom
- ses besoins spécifiques en matiére d’apprentissage O+ oui D2 nom
- les contraintes de la vie collective O oui Q2 nom

D7. Des aménagements spécifiques dans les classes ont-ils été mis en cenvre pour faciliter sa scolarisation. en termes de ...

- rythmes scolaires s oui sz mom
- aménagement des locaux s oui  Qz mon
- besoins spécifiques en matiére d’apprenti O oui Oz mom
- contraintes de la vie collective s oui sz mom
- NSF Qs

D3. Comment jugez-vous la qualité de I'accueil recn par votre enfant an sein de 1’établissement ?
Q1 rrés sarisfaisan: Q2 sarisfaisant 3 peu sarisfaisant ¢ pas sarisfaisant s cela dépendait des années

D9. Avez-vous été amené a changer votre enfant d'établissement suite a des difficultés rencontrées an cours de la scolarisation 7
Q4 oui Oz nom

D10. Si oui, pour quelles raisons ?

- mangque d écoute de la part des enseignants O oui 2 nom
- mangue de formation des enseignants O+ oui D2 nom
- mangue de formarion des AVI/EVS O oui Q2 nom
- accompagnement insuffisant ou absent 01 oui Q2 nem
- elasses surchargées 1 oui 2 mom
- difficultés avec les aurres éléves ou leurs parents 01 oui 2 nom
- pedagegie inadaprée aux besoins spécifigues de mon enfant 01 oui 2 nom
- locaux inadaptés O+ oui D2 nom
- vos propres difficultés & expliciter la siruation de votre enfant i oui Q2 nom
- autres Q1 oui Oz nom

D11. Considérez-vons la coordination entre les différents intervenants (direction. éducatenrs. psvchiatres. psychologues, services de soins...)

an sein de 1'établissement conume :
Qi trés satisfaisante  O: satisfai: s peu sarisfai:

Qs pas satisfaisante
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Scolarisation des enfants avec autisme ou autres troubles envahissants du développement
1. L'opinion des parents

COLLEGE, v compris SEGPA, LYCEE, enseignement général et professionnel

Remplir autant de fiches que d’établissements différents

Questionnaire : QF ( Idemt: L1 1 1 |

EL Combien d'année votre enfant a-t-il bénéficié d'une
scolarisation en (v compris celle en conrs)

Q sixiéme L1 O cinguieme L O guarriéme L1
QArroisiéme L d SEGPA L
A seconde, enseignement général

QA premiére, enseignement général

QA terminale, enseignement général

Q seconde, enseignement professionnel

QA premiére, enseignement professionnel

CCCCCC

Q terminale, enseignement professionnel

E2.Votre enfant a-t-il été scolarisé i temps plein 7
Q1 owi Oz mon Qi cela dépendair des années

E3. 5i femps parfiel, combien d"heures en moyenne par semaine 7
Q1 moins de 3 heures A2 Iamomsdel3h
Q; 13 amoins de 24 h

CONDITIONS DE SCOLARISATION

Ed4. Avez-vous en des échanges directs avec les enseignants

concernant :
- les troubles et/ou le handicap de veotre enfant Qi oui Oz nen
- les rythmes scolaires Ot ouwi Oz non
- 'aménagement des locaux Ot owi D2 nom
- ses besoins spécifiques en mariére d'app
Qi owi Oz non
- les contraimtes de la vie collective Ot owi Oz nom

E3.Des aménagements spécifignes an sein de 1*établissement ont-ils
été mis en ceuvre pour faciliter sa scolarisation, en termes de ...
- rythmes scolaires Qi oui Q2 nom
- aménagement des locanx Qi oui Q2 nom
- besoins spécifiques en matiére d'apprentissage
i oui 2 nom

- contraintes de la vie collective Qi owi Q2 nom
E6. Comment jugez-vous la qualité de I'accueil recn par votre
enfant au sein de I"établissement 7
Q1 wrés sarisfat. Q: satisfai O: peu sarisfaisant
Qs pas satisfaisant Qs cela dépendait des années

E7. Aver-vons été amené i changer votre enfant de classe om
d’établissement suite 4 des difficultés rencontrées an cours de
la scolarisation 7 Q1 oui Q2 nom

ES. Si oni, pour quelles raisons ?
- manque d'écoute de la part des enseignants v oui T nom

- mangue de formarion des enseignants Q1 oui Q2 nom
- manque de formation des AVS/EVS Q1 oui Q2 nom
- accompagnement insuffisant ou absent Q1 oui Oz nom
- elasses surchargées 1 oui D2 nom

- difficultés avec les autres éléves ou leurs parents
Qi oui Q2 nom

- péd ic inadaptée aux besoins spécifiques de mon enfant
O oui Oz nom
- locaux inadaptés Qi oui Dz nom
- vos propres difficultés & expliciter la siniarion de vorre enfant
Qi oui  z nom
- autres Qi oui Q2 nom

Numéro d°établissement (X1, X2): L1 1 |
Statut établissement :

Qi public  Qaprivé

E9.Pendant sa scolarisation an collége, votre enfant a-t-il
bénéficié d un sontien spécifique
31 auxiliaire de vie scolaire {AVS, EV5)
Az service de soins (SESSAD)
3 autres soutiens

E10. 51 omi, cela a-t-il représenté une aide pour les
apprentissages de votre enfant 7 2y owi 2 non

E1l. Votre enfant a-t-il bénéficié d'un programme personnalisé
de scolarisation (PPS) [y oui 2 non O3 ne sair pas

E12. La coordination an sein de 1’établissement entre les
enseignants et les AVS/EVS vons semble-t-elle :
Qi 17és sarisfaisanze Dz satisfaisante
Qs peu satisfai Q: pas satisfai:
s cela dépendair des années

E13. La coordination entre 1'école et les professionnels des
services médico-socianx vons semble-t-elle :
1 wrés sarisfaisante Az savisfaizanie
A o
23 peu risfaisante :Iugas arisf
s cela dépendait des années

ORIENTATION

E14. Quelle décision a été prise en matiére d’orientation scolaire
et/on professionnelle i la fin du cvele 7
Q1 il est toujours seolarisé au collége
Q:z il est toujours seolarisé au lyeée
3 autres

E15. Comment jugez-vous la procédure d’orientation mise en
euvre pour votre enfant i cette occasion 7
Qi trés sarisfa Q: sarisfai Qi peu
Qs pas sarisfaisante O pas concerné ou ne sait pas

f
Els. 5ivous jugez cette procédure pen on pas satisfaisante, pour

quelles raisons ?
- ourils d’évaluation nsuffisamment adaptés Q1 oui Oz non

- défaur de dination entre les p s Oy oui Q2 nem
- défaut de coordination entre les p ires et les parents

Qi oui Q2 nem
- absence d'une personme référente repérée [ oui z non
- autres D1 oui Q2 nom




Scolarisation des enfants avec autisme ou autres troubles envahissants du développement
1. L'opinion des parents

Questionnaire : Q6 / Ident: L1 1 | | Numéro d’é
Statut établissement :

F1.

QAlicence LI Qmaitrise L1 Qeclasses préparatoires L
Qapprentissage L1 Qautres L1

Fl.

TUniversité, classes préparatoires, BTS, DUT, apprentissage

Remplir autant de fiches que d’établissements différents
(YL Y2Zi: L

Q1 public

Qz privé

Combien d'années votre enfant a-t-il béneficié d une scolarisation en ... (v compris 1'année en conrs)

QDuT L1

QABETS L

Dans guelles disciplines :

CONDITIONS DE FORMATION

F3. Avez-vous eu des échanges directs avec le on les enseignants concernant :
- les troubles etfou le handicap de vorre enfant Q1 oui 2 nem
- les rythmes d apprentissage Q1 oui 2 nem
- Uaménagement des locaux Q1 oui 2 nem
- ses besoins spécifiques en mariére d'apprentissage Qs oui Qz nen
- les contraintes de la vie collective Qs oui Qz nen
F4. Des aménagements spécifigues ont-ils &té mis en ceuvre pour faciliter sa prise en charge, en termes de ...
- rythmes d'apprentissage Qs oui Qz nen
- aménagement des locaux Qs oui Qz nen
- besoins spécifiques en mariére d'apprentissage Qs oui Qz nen
- contraintes de la vie collective Qs oui Qz nen

F5.

Qi rés satisfaisant Q2 satisfaisant O3 peu satisfaisant O pas satisfaisant

Comment jugez-vous la qualité de I'accueil recu par votre enfant an sein de 1'établissement ?
s cela dépendait des années

F6. Avez-vous été amené i changer votre enfant détablissement suite i des difficultés rencontrées an cours de la
scolarisation ? Qi oui Oz non
F7. Sioul pour guelles raisons 7
- mangue d'écoute de la part des enseignants Qi oui  Qz non
- mangue de formarion des enseignants Qi oui  Qz non
- mangue de formarion des AVS/EVS Qi oui  Qz non
- accompagnement insuffisant ou absent Qi oui  Qz non
- classes surchargées Qi oui  Qz non
- difficultés avee les aurres éléves ou leurs parents Q1 oui 2 non
- pédagogie inadaptée aux besoins spécifiques de mon enfant Q1 oui 2 non
- locaux inadaptés Q1 oui 2 non
- vos propres difficultés a expliciter la simuation de votre enfant Oy oui Oz nom
- QUITES Qi oui  Qz non
F8. Létmdiant a-t-il hénéficié d'un soutien spécifique 1 oni D2 non
F9.  Siowul par gui?
F10. Sioul, cela a-t-il représenté une aide pour ses apprentissages 7 i oui 2 non
Fil. La coordination au sein de 1'établi entre les etles AVS/EVS vous semble-t-elle :
Qi rrés sarisfaisante Q: satisfai: O: peu satisfai. Qs pas sarisfaisante Qs cela dépendair des années
F11. La coordination entre 1'école et les professionnels des services médico-socianx vous semble-t-lle :
Qi rrés sarisfaisante Q: satisfai: O: peu satisfai. Qs pas sarisfaisante Qs cela dépendair des années
ORIENTATION
F13. Quelle orientation a-t-il choisi i la fin de ses études 7

Q1 il est toujours en formation

Q: il occupe un emploi

Qs il est au chémage

Qs autres ...
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Scolarisation des enfants avec autisme ou autres troubles envahissants du développement
1. L'opinion des parents

SIGLES

ARS : Agence régionale de santé

ABA : Applied behavior anamysis (analyse appliquée du comportement)

AEEH : Allocation éducation pour enfant handicapé

AVS (AVS-i, AVS-co) : Auxiliaire de vie scolaire (individuelle, collective)

BEP : Brevet d'études professionnelles

BTS : Brevet de technicien supérieur

CAP : Certificat d'aptitude professionnelle

CDAPH : Commission des droits et de I'autonomie des personnes handicapées

CDES : Commission départementale de I'éducation spéciale (remplacées par les CDAPH
par la loi r la loi n® 2005-102 du 11 février 2005)

CDOEA : Commission départementale d’orientation vers les enseignements adaptés
CFTMEA : Classification francaise des troubles mentaux de I'enfant et de I'adolescent
CHU : Centre hospitalo-universitaire

CLIS : Classe pour l'inclusion scolaire

CMPP : Centre médico-psycho-pédagogique

CRA : Centre ressources pour l'autisme

CRERA : Centre régional d'études et de ressources pour I'autisme

CTRA : Comité technique régional autisme

DRASS : Direction régionale de I'action sanitaire et sociale

DREES : Direction de la recherche, des études, de |'évaluation et des statistiques
EMP : Etablissement médico-pédagogique

ESS : Equipe de suivi de la scolarisation

HdJ : Hopital de jour

IME : Institut médico-éducatif

ITEP : Institut thérapeutique, éducatif et pédagogique

MDPH : Maison départementale des personnes handicapées

MFR : Maison familiale rurale

ORS : Observatoire régional de la santé

PECS : Pictures exchange communication system (Systeme de communication par
échange d'images)

PPS : Projet personnalisé de scolarisation

RASED : Réseau d’aides spécialisées aux éleves en difficulté

SEGPA : Section d’enseignement général et professionnel adapté

SESSAD : Service d’éducation et de soins spécialisés a domicile

TEACCH : Treatment and education of autistic and related communication
handicapped children (Traitement et éducation des enfants autistes ou atteints de
troubles de la communication associés)

TED : Troubles envahissants du développement

TSA : Troubles du spectre autistique

UPI : Unité pédagogique d'intégration (devenue en 2010 : ULIS, unité localisée pour
I'inclusion scolaire)

URAPEI : Union régionale des associations de parents et amis de personnes
handicapées mentales






Cette étude sur les conditions de scolarisation des enfants avec autisme
ou autres troubles envahissants du développement (TED) repose sur
trois enquétes menées aupres de :

“ parents,
“ professionnels de 'accompagnement médico-éducatif,
© enseignants.

Ce rapport présente les résultats de la premiére enquéte réalisée
en 2009 aupres de parents.

ARS

Agence régionale de santé Pays de la Loire
CS 56233 - 44262 Nantes Cedex 2

Tél. 02 49 10 40 00
ars-pdl-contact@ars.sante.fr

CRERA

Centre régional d’études et de ressources
pour 'autisme des Pays de la Loire

CHU - 4 rue Larrey - 49933 Angers Cedex 9
Tél. 02 41 35 31 21
autisme.crera@chu-angers.fr

ORS

Observatoire régional de la santé
des Pays de la Loire

Hotel de la région - 1 rue de la Loire
44966 Nantes Cedex 9

Tél. 02 51 86 05 60
accueil@orspaysdelaloire.com

Ces rapports sont disponibles sur :
“ www.santepaysdelaloire.com
© www.ars.paysdelaloire.sante.fr
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