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RESUME 
Le Trouble du Spectre de l’Autisme (TSA) a actuellement une prévalence d’environ  
1/150 et se caractérise principalement par des difficultés d’interaction sociale 
et de communication et par des intérêts restreints et des comportements répétitifs.  
Ces symptômes doivent être présents dans la petite enfance. Son étiologie est multi- 
factorielle, avec une grande variété de facteurs génétiques. Il s’accompagne  
souvent de comorbidités, la plus fréquente étant la déficience intellectuelle.

En Belgique, les centres de référence mis en place par l’Institut National d’Assurance  
Maladie-Invalidité (INAMI) pour établir le diagnostic de TSA ont des difficultés à 
remplir leur mission dans des délais acceptables1. Une fois le diagnostic posé, les 
familles ont aussi du mal à se retrouver dans les prises en charges proposées, qui 
relèvent d’autorités et de secteurs différents (Fédéral, Communautés, Régions, 
secteurs de la petite enfance, du handicap, de la santé, de l’enseignement, etc.).  
Par ailleurs, les institutions de prise en charge ne connaissent pas toujours suffisamment  
les pratiques les plus « evidence based » liées à ce trouble.

Les familles sont les premières victimes de ces difficultés, car elles doivent faire 
face à la complexité du quotidien pour éduquer un enfant avec un TSA et aux 
nombreux obstacles pour trouver la prise en charge la plus adéquate. Or, une 
intervention adéquate diminue le risque que d’autres comorbidités, notamment 
des troubles du comportement, se développent chez ces enfants et augmente 
les opportunités de développement.

Devant ces constats, le Conseil Supérieur de la Santé (CSS) a décidé de proposer  
des recommandations à l’intention des différents partenaires concernés, afin 
d’améliorer la qualité de vie des jeunes enfants avec autisme, et de leur famille. 

Pour faire ce travail, le CSS a mené un vaste travail d’auditions (autorités compé- 
tentes, fédération des structures psycho-socio-thérapeutiques, président du groupe  
de travail de la Haute Autorité de Santé (HAS) et Agence Nationale de l’Evaluation  
et de la Qualité des Etablissements et services Sociaux et Médico-sociaux (ANESM) )  
et a mené une enquête par courrier auprès des services prenant en charge des 
enfants avec un TSA. Il a également contacté par courrier le Délégué Général 
aux Droits de l’Enfant, le Kinderrechtencommissariaat et le Centre pour l’Egalité 
des Chances. Enfin, il a aussi pris connaissance de différentes recommandations de 
bonnes pratiques (Centre Fédéral d’Expertise des Soins de Santé (KCE), Gezond- 
heidsraad, The National Autism Center’s (NAC), NICE, etc.). Le CSS fait donc dans 
ce rapport le tour des différents aspects de la prise en charge des jeunes enfants 
ayant un TSA.

1 	 A l’heure actuelle, les délais avant le diagnostic et la prise en charge dans ces centres sont variables  
	 d’un centre à l’autre, mais sont souvent de l’ordre de plusieurs mois.	
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Ce rapport souligne en premier, l’importance de l’accompagnement des familles,  
qui doit se faire dès que celles-ci manifestent des inquiétudes, parfois dès l’âge 
de 12 mois, à propos du développement de leur enfant. Dès le départ, les familles  
(parents et fratrie) doivent en effet être soutenues, accompagnées dans la recherche  
de moyens pour éduquer leur enfant, et impliquées en tant que partenaires dans 
sa prise en charge.

L’avis présente ensuite l’importance de la détection et du dépistage précoces  
(et discute de l’intérêt d’un système de dépistage systématique) et donne des 
directives de qualité pour le diagnostic. Il recommande notamment que les pro-
fessionnels de la petite enfance soient mieux formés aux signes d’alerte et que 
les centres de référence en autisme, en collaboration avec d’autres centres de 
diagnostic, puissent établir les diagnostics de ces jeunes enfants dans un délai de 
3 mois.

Une fois le diagnostic posé, il faut aussi pouvoir orienter les familles vers des inter- 
ventions adaptées. Le CSS essaie donc d’abord de définir ce que sont des « bonnes  
pratiques », ou des pratiques « evidence based » en autisme, et s’appuie pour 
cela notamment sur le récent rapport de la HAS et de l’ANESM. Il présente ensuite 
les différents types d’institutions de prise en charge pré- et extrascolaires disponibles  
en Belgique (crèches, services d’aide précoce ou d’accompagnement, centres 
de revalidation ambulatoire, centres de rééducation, services d’accueil), ainsi 
que les interventions disponibles dans ces services, détaillées grâce à l’enquête 
menée auprès des institutions. Ce travail a notamment mis en évidence que le 
système actuel manque surtout de services pour l’accompagnement des familles et 
l’intervention à domicile, et de coordination et de collaboration entre les différents  
niveaux de pouvoir et les secteurs. L’accueil inclusif pourrait également être renforcé  
par une meilleure formation des professionnels de l’accueil de la petite enfance.
Par ailleurs, les centres existants n’ont pas toujours une quantité de prestations 
disponibles suffisante afin d’assurer une prise en charge intensive. 
Enfin, ils ne sont pas toujours transparents concernant les méthodes employées et  
il n’y a pas suffisamment de garantie de qualité : les prises en charge ne sont pas  
souvent évaluées, et certaines méthodes utilisées manquent de preuve scientifique  
d’efficacité. Les organismes de subventionnement devraient davantage diffuser 
les bonnes pratiques et pratiques evidence based auprès de leurs institutions, afin 
de garantir à la fois la liberté thérapeutique et la liberté de choix des parents.  
En effet, chaque enfant devrait pouvoir bénéficier d’une prise en charge individu- 
alisée multidisciplinaire validée par la recherche, quelle que soit sa région. Par ailleurs,  
l’intérêt d’une intervention précoce et intensive pour les enfants présentant un 
Trouble du Spectre de l’Autisme (TSA) a été mis en évidence ces dernières années  
dans la littérature.

De plus, l’enseignement fait l’objet d’un chapitre spécifique. Le droit à l’éducation  
pour tous les enfants est en effet un droit fondamental, également pour les enfants  
avec un TSA. Ceux-ci doivent pouvoir bénéficier d’une méthode d’éducation adaptée,  
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fortement individualisée, qui tient compte de leurs besoins éducatifs spécifiques. 
Plusieurs programmes de formation pour les enfants avec un TSA ont d’ailleurs 
été développés ces dernières années (par exemple le TEACCH - Treatment and 
Education of Autistic and related Communication Handicapped Children). En 
Belgique, les enfants avec un TSA se retrouvent aussi bien dans l’enseignement 
normal que spécialisé de différents types. Ici aussi, une meilleure collaboration 
devrait permettre à plus d’enfants d’être intégrés dans l’enseignement normal, 
en bénéficiant de moyens spécifiques. Les enseignants devraient également être 
formés à cet accueil inclusif. Le CSS souligne également la problématique des 
enfants avec un TSA (surtout en-dessous de 6 ans, et particulièrement en Région 
Bruxelloise) qui ne sont pas scolarisés.

Ce point rejoint le dernier aspect traité par le CSS, qui est celui des droits des enfants  
avec autisme. Ceux-ci sont en effet bien définis (notamment, dans les Droits de 
l’enfant ou les Droits des personnes handicapées ainsi que dans la Convention  
relative aux droits des personnes handicapées de l’ONU) mais ne sont pas  
suffisamment connus et il est encore difficile pour les familles de les faire valoir. 
Les institutions prévues à cet effet doivent les informer et les aider dans leurs  
démarches.

Finalement, le CSS conclut ce rapport par des recommandations d’ordre général,  
structurées en trois points essentiels : faciliter davantage l’implication des parents 
dans la prise en charge de leur enfant et l’élaboration et le suivi du programme 
d’intervention ; améliorer l’organisation du système de services ; et enfin  garantir la 
qualité des services et la formation des professionnels concernés. Il recommande 
par ailleurs pour la recherche de mieux connaître le paysage de la recherche et les 
liens entre équipes et de créer des « centres collaboratifs d’expertise » tout en 
proposant quelques thèmes de recherche prioritaires.
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* MeSH (Medical Subject Headings) is the NLM controlled vocabulary thesaurus used for indexing  
	 articles for PubMed.
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1. INTRODUCTION & question

Si le thème de la Qualité de Vie concerne beaucoup de personnes et fait partie de 
nombreux discours, articulés autour du « vivre ensemble », il touche particulièrement  
les enfants de moins de 6 ans présentant un trouble du spectre de l’autisme (TSA). 
Le manque actuel d’accessibilité à des techniques reconnues engendre en effet 
de grandes difficultés de développement de ces jeunes enfants, qui se traduisent 
aussi par l’apparition de troubles du comportement. Ces troubles sont notamment  
en relation avec leur incompréhension de l’environnement, en particulier de 
l’environnement social, et leurs difficultés de communication et de résistance au  
changement. De plus, cette situation engendre des sur-handicaps et une augmentation  
des stress psycho-sociaux des familles et de leur sentiment « d’incompétence » ou 
« d’impuissance » vis-à-vis de la situation de leur enfant.

Depuis une vingtaine d’années, les recherches (Dawson et al., 2010 ; Reichow, 2011)  
ont en effet mis en évidence l’intérêt d’assurer une intervention précoce (à partir  
de l’âge de 2-3 ans), intensive (minimum 20-25 h/semaine) et durant une période 
de 2-3 ans afin de changer radicalement l’avenir de ces enfants et de leur famille. 

Ces travaux s’intègrent par ailleurs davantage dans un mouvement international 
de reconnaissance des « pratiques validées par la recherche » (evidence-based 
practice) et des « bonnes pratiques » (voir par exemple, Fuentes et al., 2006 ; Bureau  
des Services Intégrés pour enfants de l’Ontario, 2003 ; National Research Council, 
2001 ; NICE 2011). Ils ont fait l’objet récemment de plusieurs publications sur  
l’implantation de ces pratiques validées par la recherche dans des services intégrés  
dans la cité (« communautaires »).

D’autre part, l’Institut National d’Assurance Maladie-Invalidité (INAMI)1a reconnu 
en 2005 la nécessité de mettre en place 7 centres de référence en autisme (et un 8e  
en 2008), avec comme principale mission d’établir le diagnostic multidisciplinaire 
avec les meilleurs outils et des professionnels au fait des derniers travaux et d’établir le  
premier projet thérapeutique. Cependant, des difficultés importantes sont apparues  
dans la mise en place d’un suivi de qualité de ces projets, essentiellement à charge  
des Régions et Communautés2. Or celles-ci ne paraissent pas en mesure de 
mettre à disposition de ces familles les services adéquats en terme de personnel  
suffisant et formé. De plus, l’Office de la Naissance et de l’Enfance (ONE) et Kind 
en Gezin devraient également se sentir concernés par cette problématique 
concernant les très jeunes enfants et leur famille. Enfin, l’INAMI intervient aussi dans  
le financement de Centres de réadaptation ambulatoire (nouvelle dénomination  
pour les Centres de réadaptation fonctionnelle) et des Centres de rééducation  
pédopsychiatriques.

	2	 Personne Handicapée Autonomie Recherchée (PHARE) et Commission communautaire française  
	 (COCOF) à Bruxelles ; Agence Wallonne pour l’Intégration des Personnes Handicapées (AWIPH)  
	 en Région Wallonne ; Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap (VAPH) en Flandre et 
	 le Dienstelle für Personen mit Behinderung en Communauté Germanophone
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Enfin, ces dernières années, on a assisté à une augmentation de la prévalence 
de ce trouble, qui est passée de 4-5/10.000 à 6/10.000 (1 pour 150) (Elsabbagh et 
al, 2012). En Belgique, aucune étude ne peut nous renseigner sur le nombre de 
jeunes enfants concernés.

Ce rapport contient d’abord une mise au point concernant l’état actuel des 
connaissances sur l’autisme (classifications, étiologie, comorbidités, etc.). Il discute  
ensuite du dépistage et du diagnostic, présente les politiques menées en Belgique  
en la matière, et fait quelques recommandations à ce sujet. Il présente de la  
même façon les pratiques d’intervention (scolaires et extra-scolaires, ambulatoires  
et résidentielles), telles que recommandées par la littérature scientifique (« evidence  
based practice »), donne un aperçu de l’organisation des services en Belgique, 
et fait également des recommandations pour améliorer celle-ci. Enfin, il relève  
également l’importance de l’accompagnement des familles, en précisant les  
objectifs de celui-ci, et explicite le cadre législatif qui garantit des droits aux 
enfants avec autisme. Enfin, il propose des recommandations à l’intention des 
diverses partenaires et autorités en charge des différents secteurs concernés.

A cette fin, le CSS a mis en place un groupe de travail ad hoc au sein duquel 
des expertises en psychologie, orthopédagogie, pédopsychiatrie, neuropédiatrie 
étaient représentées.
 
Ces experts scientifiques, bien au fait des développements récents, ont d’abord 
entendu les premiers intéressés, les parents d’un enfant avec autisme et ensuite 
les divers pouvoirs publics concernés. Le groupe de travail a aussi procédé à une 
brève analyse des pratiques utilisées en autisme sur base d’une enquête, ainsi 
que de la rencontre de quelques praticiens. Il a également pris connaissance 
des travaux entrepris dans deux pays voisins sur ce sujet, la France et les Pays-Bas.
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2.	 ELABORATION ET ARGUMENTATION

2.1.	 Méthodologie
L’avis est basé sur une large revue de la littérature scientifique et de la littérature 
grise ainsi que sur l’opinion des experts.

Le groupe de travail a également procédé à l’audition des parents d’enfants  
autistiques via l’Association de Parents pour l’Epanouissement des Personnes 
avec Autisme (APEPA - Mr Hanot, Président) et la Vlaamse Vereniging Autisme 
(VVA - Mmes Schelstraete et Schiltmans). Il a aussi reçu un document de l’association  
de parents d’enfants avec autisme Infor-autisme, sollicitant une recommandation  
de bonnes pratiques.

Il a ensuite procédé à l’audition des Administrations en charge du subventionnement  
de services pour jeunes enfants avec autisme :

	 -	 l’Office de la Naissance et de l’Enfance (ONE - Dr Mauroy) et Kind en Gezin   
		  (Monsieur De Greef) ;
	 -	 les Administrations en charge du secteur « Handicaps » : la COCOF (Mme  
		  Donnay, Commission communautaire française) ; le VAPH (Mr Theunis, Vlaams  
		  Agentschap voor Personen met een handicap) ; l’AWIPH (Mme Goffelli,  
		  Agence Wallonne pour l’Intégration des Personnes Handicapées) ; Dienstelle  
		  für Personen mit Behinderung (Mr Ponkalo) ;
	 -	 l’enseignement francophone et néerlandophone : le Ministère de l’Ensei- 
		  gnement (Mr Delsarte) et le Ministerie voor Onderwijs en Vorming (Mr Mardulier) ; 
		  Mr Mardullier nous a également fait parvenir un texte sur « Conceptnota  
		  multifunctionele  centra » ;
	 -	 l’INAMI (Mr Fourez).

Le groupe de travail a aussi invité à une réunion des représentants de la fédération  
des structures psycho-socio-thérapeutiques (Dr Poolen, Mr Tona, Mr Turine).

Il a également procédé à une analyse des résultats de deux enquêtes par courrier/ 
courriel auprès des services néerlandophones et francophones compétents en 
autisme : Van der Paelt, Warreyn, & Roeyers : “Interventie bij jonge kinderen met 
een autismespectrumstoornis : inventarisatie van praktijkkennis in Vlaanderen” et  
Mme Gérard sur la situation en Wallonie et à Bruxelles : « Intervention précoce :  
troubles envahissants du développement (TED) en Communauté française ».

Le Centre pour l’Egalité des chances et de lutte contre le racisme, le Délégué 
général aux droits de l’enfant et le Kinderrechtencommissariaat ont également 
été consultés par courrier.



elaboration & argumentation16

 
Les experts ont également rencontré le Dr Evrard, président du groupe de pilotage  
de la Recommandation de Bonne Pratique « Autisme et autres troubles envahissants  
du développement : Interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées 
chez l’enfant et l’adolescent » (mars 2012), assuré par la HAS et l’Association  
Nationale de l’Evaluation et de la qualité des Etablissements sociaux et médico-
sociaux (Paris, France ) et pris connaissance de deux rapports du Gezondheidsraad  
des Pays-Bas (Health Council of the Netherlands) : « Autism Spectrum disorders : a 
lifetime of difference » (2009) et «Kennisinfrastructuur Autismspectrumstoornissen 
» (2012).

Ils ont aussi pris connaissance de plusieurs recommandations de bonnes pratiques :  
notamment : Agency for healthcare research and quality – National Autisme 
Center (NAC) - Guide de bonne pratique (Fuentes et al.) - Autisme Europe.

Enfin, les membres du groupe de travail ont aussi tiré parti de leur expérience de 
clinicien tant dans le cadre de leurs activités cliniques au sein des Centres 
de référence en autisme, que de leurs enseignements et recherches dans les  
Universités belges.

2.2.	 Elaboration
Cet avis s’est inspiré de sources bibliographiques récentes, de données disponibles  
dans la littérature scientifique et dans les recommandations nationales et interna-
tionales. Il s’est également basé sur l’opinion des experts.

2.2.1.	 Introduction	
2.2.1.1.	 Définition

Depuis sa description originale par Leo Kanner en 1943, les critères et les définitions  
de l’autisme ont évolué (Kanner, 1943).

Pour définir ce syndrome clinique hétérogène, il est important de tenir compte à la 
fois des connaissances scientifiques (et des besoins de la recherche scientifique)  
et de la nécessité de développer des services adéquats pour les personnes 
concernées. 

La définition opérationnelle la plus utilisée actuellement est celle du Diagnostic 
and Statistical Manual of Mental Disorders, 4th Edition, Text Revision (DSM-IV-TR ; 
APA, 2000). 

Le DSM-IV-TR replace l’autisme dans la catégorie psychiatrique diagnostique des  
« troubles envahissants du développement » (TED), incluant 5 sous-catégories. Ces 
catégories, dont les troubles doivent être présents avant l’âge de trois ans, sont :
	 1)	 le trouble autistique, dont les patients portant ce diagnostic présentent des  
		  difficultés très significatives dans les domaines de l’interaction sociale, de la  
		  communication et l’observation de comportements atypiques, des intérêts  
		  restreints (triade de l’autisme) ;
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	 2) 	 le syndrome d’Asperger, différant du trouble autistique par le développement  
		  normal du langage ;
	 3) 	 le trouble envahissant du développement non spécifié, reprenant les enfants  
		  développant des troubles du développement similaires (dans la triade) à  
		  l’autisme mais n’en atteignant pas le seuil de sévérité ;
	 4) 	 le syndrome de Rett (maladie génétique bien définie) ;
	 5) 	 le trouble désintégratif de l’enfance caractérisé par une régression des  
		  acquis. 

L’usage de cette classification pose néanmoins certains problèmes, notamment en  
termes de fidélité de l’identification des sous-catégories, particulièrement chez 
les jeunes enfants (Wing et al., 2010). Il est particulièrement difficile de tracer des  
frontières sûres entre ces différents sous-groupes. A titre d’exemple, si un évaluateur  
peut aisément conclure qu’une personne a un TED, il a dans certains cas davantage  
de difficulté à préciser quel trouble spécifique elle présente. Il s’agit donc d’une 
question de fidélité du diagnostic. De plus, l’identification de certains comportements  
(par exemple, l’absence du contact visuel) comme relevant de la communication  
ou de la socialisation n’est pas aisée. D’où l’intérêt d’adopter une démarche 
dimensionnelle plutôt que catégorielle.

Cette définition a par ailleurs été récemment revue dans le nouveau DSM-5, publié  
en mai 2013 (APA, 2013). C’est cette définition du DSM-5 qui sera utilisée tout au 
long ce rapport3. 
L’autisme y est présenté comme un spectre de troubles. On n’y définit plus les 
diagnostics par sous-catégorie comme dans le DSM-IV-TR mais plutôt par une 
catégorie large formée par les « troubles du spectre de l’autisme » reprenant un 
continuum de sévérité.

La triade symptomatologique est réduite à deux domaines :
	 1)	 un domaine intégrant l’ensemble des difficultés d’interaction sociale et de  
		  communication ;
	 2)	 un second domaine reprendrait les intérêts restreints et les comportements  
		  répétitifs avec une attention particulière pour les comportements sensoriels  
		  typiquement observés dans les troubles du spectre de l’autisme.
Enfin,  les symptômes doivent être présents durant la petite enfance mais il n’existe 
plus de critère strict quant à l’âge. 
Les catégories présentes dans le DSM-IV-TR de syndrome d’Asperger, de trouble 
envahissant du développement non spécifié et de trouble désintégratif de l’enfance  
ne sont plus mentionnées tels quels dans la nouvelle version (Zwaigenbaum, 2012).  
Par ailleurs, le syndrome de Rett est considéré comme ne faisant plus partie des 
catégories du trouble envahissant du développement.

3 	 Le CSS a choisi de parler de TSA plutôt que de TED pour être en phase avec l’évolution des classifications.  
	 Il faut noter cependant que la plupart des études de référence mentionnées dans l’avis ont porté sur  
	 les TED	
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Les personnes ayant un syndrome d’Asperger sont d’ailleurs très préoccupées 
par l’abandon de cette dénomination. Si elles admettent qu’elles font partie des 
TSA, elles se sont fait reconnaître en tant que porteuses du syndrome d’Asperger  
et elles s’interrogent sur leur possibilité d’encore bénéficier de services. Il faudra 
donc être attentif à continuer à les inclure. 

Les centres de référence en autisme auront donc comme mission d’analyser 
avec attention les commentaires qui entoureront cette nouvelle dénomination 
du DSM-5 et les implications pour les professionnels responsables du diagnostic, 
notamment quant à la signification à apporter aux dénominations des sous- 
catégories et à leur usage (pour une discussion plus générale, voir aussi Lord C.  
& Jones, R.M., 2012).

Par ailleurs, en matière de  diagnostic, l’Organisation Mondiale  de la Santé (OMS) 
a également développé une classification des maladies et des problèmes de 
santé dont la dernière version (International Classification of Diseases, tenth revision,  
1993, ICD10) reprend les différentes catégories reprises sous le terme général de  
« troubles envahissant du développement ». On y distingue 8 catégories dont 4 sont  
assez similaires à celles reprises dans le DSM IV, à savoir « autisme infantile », « syndrome  
de Rett », « autre trouble désintégratif de l’enfance » et « syndrome d’Asperger ». 
On y retrouve par ailleurs les trois catégories « autisme atypique », « autres troubles  
envahissants du développement » et « troubles envahissants du développement, 
sans précision », toutes trois reprises sous le vocable général de « troubles envahissants  
du développement non spécifiés (TED-NOS ) » dans le DSM-IV. Une catégorie 
supplémentaire est mentionnée, à savoir « l’hyperactivité associée à un retard 
mental et à des mouvements stéréotypés ».

Sur le plan méthodologique et tentant de synthétiser les différences entre ces 
deux classifications, on peut dire que l’ICD 10 présente un focus plus international 
et qu’il utilise comme point de départ des définitions conceptuelles alors que le  
DSM IV fut développé avec un point de vue de recherche. La persistance au sein  
de la communauté scientifique et médicale de ces deux classifications assez 
proches de façon générale souligne le caractère encore mouvant des définitions à 
donner aux TSA et qui font toujours actuellement l’objet d’une révision. De façon 
générale, l’ICD 10 est probablement moins utilisée en Belgique. Une nouvelle 
version de l’ICD, l’ICD11, est également en préparation mais le contenu et les 
modifications sont actuellement peu communiquées. Le concept de syndrome 
d’Asperger y serait maintenu, ce qui est donc fort différent du DSM-5.

Il faut réaliser que si ces définitions présentent l’autisme comme un large spectre 
de sévérité et de présentations, elles ne proposent pas de critères comporte-
mentaux suffisamment spécifiques pour identifier des sous-groupes homogènes. 
Le DSM s’appuie essentiellement sur des aspects comportementaux, et ni des 
déficits cognitifs, sensoriels ou moteurs, ni l’épilepsie, ni une étiologie spécifique 
ne constituent des critères d’exclusion du diagnostic.
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Critères diagnostiques du spectre du trouble de l’autisme (DSM-5 ; APA, 2013):

	 A.	 Persistent deficits in social communication and social interaction across  
		  multiple contexts, as manifested by the following, currently or by history  
		  (examples are illustrative, not exhaustive, see text):	 	 						    
	 	 1.	 Deficitis in social-emotional reciprocity, ranging, for example, from abnormal  
			   social approach and failure of normal back-and-forth conversation;  
			   to reduced sharing of interests, emotions, or affect; to failure to initiate or  
			   respond to social interactions. 
		  2. 	Deficits in nonverbal communicative behaviors used for social interaction,  
			   ranging, for example, from poorly integrated verbal and nonverbal commu- 
			   nication; to abnormalities in eye contact and body language or deficits in  
			   understanding and use of gestures; to a total lack of facial expressions and  
			   nonverbal communication.
		  3.	 Deficits in developing, maintaining, and understanding relationships, ranging 
			   for example, from difficulties adjusting behavior to suit various social contexts; 
			   to difficulties in sharing imaginative paly or in making friends; to absence of  
			   interest in peers.

	 B.	 Restricted, repetitive patterns of behavior, interests, or activities, as manifested  
		  by at least two of the following, currently or by history (examples are illustrative,  
		  not exhaustive; see text):

		  1.	 Stereotyped or repetitive motor movements, use of objects, or speech  
			   (e.g., simple motor stereotypies, lining up toys or flipping objects, echolalia,  
			   idiosyncratic phrases).
		  2.	 Insistence on sameness, inflexible adherence to routines, or ritualized patterns  
			   or verbal nonverbal behavior (e.g., extreme distress at small changes, diffi- 
			   culties with transitions, rigid thinking patterns, greeting rituals, need to take  
			   same route or eat food every day).
		  3.	 Highly restricted, fixated interests that are abnormal in intensity or focus  
			   (e.g, strong attachment to or preoccupation with unusual objects, exces- 
			   sively circumscribed or perseverative interest).
		  4.	 Hyper- or hyporeactivity to sensory input or unusual interests in sensory  
			   aspects of the environment (e.g., apparent indifference to pain/tempe- 
			   rature, adverse response to specific sounds or textures, excessive smelling  
			   or touching of objects, visual fascination with lights or movement).

	 C.	 Symptoms must be present in the early developmental period (but may not  
		  become fully manifest until social demands exceed limited capacities, or  
		  may be masked by learned strategies in later life).

	 D.	 Symptoms cause clinically significant impairment in social, occupational, or  
		  other important areas of current functioning.
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	 E.	 These disturbances are not better explained by intellectual disability (intel- 
		  lectual developmental disorder) or global developmental delay. Intellectual  
		  disability and autism spectrum disorder frequently co-occur; to make comorbid  
		  diagnoses of autism spectrum disorder and intellectual disability, social  
		  communication should be below that expected for general developmental  
		  level.

En conclusion, le CSS recommande de se référer à l’avenir à la définition du DSM-5  
pour les TSA, tout en faisant attention à ne pas exclure des services les jeunes 
enfants ayant le syndrome d’Asperger.

2.2.1.2.	 Epidémiologie
On constate ces dernières années une augmentation de la prévalence des TSA.

Alors que la prévalence du trouble autistique (sous-catégorie du DSM-IV-TR) était 
de 1/1000 aux USA à la fin des années 1980, celle-ci est actuellement de 1/500, 
avec un ratio homme / femme de 4/1. 
Pour l’ensemble des TED, les taux seraient, selon des études récentes (Chakrabarti et 
al., 2005; Kogan, 2009), de 1/160 en Australie, 1/100 au Royaume-Uni et 1/85 aux 
USA (Elsabbagh et al., 2012).

Les raisons de cette augmentation sont multiples et encore débattues. D’abord, il 
existe une meilleure connaissance de ce type de trouble dans le public et auprès 
des professionnels de la santé, ainsi que des instruments d’évaluation plus effi-
caces et une meilleure organisation des services de diagnostic, ce qui implique 
une meilleure identification. Enfin, la définition de l’autisme s’est étendue à un 
concept plus large.
La prévalence de l’autisme, et maintenant des TSA, est donc étroitement liée à la 
meilleure reconnaissance du syndrome et à l’histoire des changements récents 
quant aux critères et catégories diagnostiques.  

2.2.1.3	 Etiologie
Aucune cause unique et systématique n’a été mise en évidence à ce jour. Il est  
cependant de plus en plus évident que l’étiologie des TSA est multifactorielle avec  
une grande variété de facteurs génétiques (Folstein et al., 2001 ; Connors et al., 2005 ;  
Berg & Geschwind, 2012, Noh et al., 2013) et, dans une moindre mesure, environne- 
mentaux.

Facteurs génétiques 
Le caractère héréditaire de l’autisme est bien documenté. L’hypothèse que des 
facteurs génétiques interviennent dans la physiopathologie des TSA s’appuie depuis  
très longtemps sur des données épidémiologiques. Tout d’abord, le risque de 
récidive de TSA dans la fratrie d’un sujet atteint s’élève entre 2 et 8%, ce qui est 
bien plus élevé que le taux de prévalence des TSA dans la population générale  
(Chudley et al., 1998 ; Chakrabarti et al., 2001). Ensuite, sur base d’études effec- 
tuées chez des jumeaux, plusieurs auteurs ont montré que plus de 60 % des jumeaux  
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monozygotes sont concordants pour l’autisme, pour seulement 10 % chez les 
jumeaux dizygotes (Bailey et al., 1995; Folstein et al., 2001). De plus, la prévalence  
des TSA étant plus élevée dans la population de sexe masculin (sexe ratio homme/
femme = 3/1), l’influence de facteurs génétiques liés au chromosome X a rapidement  
été suspectée (Fombonne et al., 2003). Enfin, le fait qu’un âge paternel avancé 
semble augmenter le risque de TSA dans la descendance (Frans et al., 2013) laisse 
supposer que des mutations de novo, dont l’incidence augmente en fonction de 
l’âge paternel, puissent également contribuer à la survenue de TSA.

Un certain nombre de syndromes neurogénétiques monogéniques peuvent être 
associés aux TSA, comme la phénylcétonurie, la sclérose tubéreuse de Bourneville,  
le syndrome de Rett ou encore le syndrome du X fragile (Smalley et al., 1992 ; 
Rogers et al., 2001 ; Bailey et al., 2001). Ils s’accompagnent le plus souvent d’une 
déficience intellectuelle, parfois sévère. Plus récemment, de nouveaux gènes  
impliqués dans les TSA ont été identifiés, comme le gène PTEN (Goffin et al., 2001) ou 
les gènes de la neuroligine 3 et 4 (Jamain et al., 2003). Cependant, ces étiologies  
ne concernent qu’une minorité de patients présentant un TSA. 

Dans la plupart des cas de TSA, les données disponibles ne soutiennent pas un 
modèle monogénique pour l’autisme. Au contraire, un grand nombre de méca-
nismes génétiques plus complexes peuvent être impliqués dans le développement  
de TSA, faisant intervenir les notions de facteurs de susceptibilité et de maladie 
multifactorielle (Bonnet-Brilhaut, 2011).
D’une part, des micro-remaniements chromosomiques, c’est-à-dire la délétion ou  
la duplication de régions chromosomiques comprenant plusieurs gènes impliqués 
dans le développement cérébral, sont de plus en plus reconnus comme des facteurs  
de susceptibilité qui augmentent le risque de survenue de TSA par rapport à la popu- 
lation générale (Merikangas et al., 2009 ; Stankiewicz et al., 2010). Ils concernent 
de très nombreuses régions chromosomiques (1q21, 7q11, 15q11q13, 16p11, 16p13,  
22q13,…) (Sanders et al., 2011). D’autre part, grâce aux nouvelles techniques de 
séquençage haut-débit du génome humain, de nombreux gènes de susceptibilité,  
c‘est à dire associés à un plus grand risque de développer des TSA, ont été identifiés  
au travers de diverses études réalisées sur de très larges cohortes de patients  
(The Autism Genome Project Consortium, 2007 ; Sanders et al., 2012 ; Michaelson 
et al., 2012).

Ainsi, l’amélioration des techniques d’analyse des chromosomes et du génome 
humain nous permettent de progresser chaque jour dans la compréhension des 
mécanismes physiopathologiques génétiques impliqués dans la survenue des 
TSA. Un bilan génétique et une consultation de conseil génétique devraient d’ail-
leurs être envisagés pour tout patient présentant des TSA. Cependant, bien que 
d’importants progrès aient été réalisés, la cause génétique exacte de l’autisme 
n’est identifiée que chez environ 20 à 30% des patients (Noh et al., 2013) et de 
nombreux facteurs génétiques doivent donc encore être découverts.  
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Facteurs  obstétriques et néonataux
Bien que les TSA soient supposés être principalement d’origine génétique, les facteurs  
environnementaux peuvent moduler l’expression phénotypique, et ce dès la période  
prénatale.

Une plus grande prévalence de TSA a ainsi été associée à des facteurs obstétriques  
et néonataux. Une exposition à certains tératogènes durant les périodes de dévelop- 
pement embryonnaire et fœtal peut augmenter le risque de survenue de TSA 
après la naissance. Par exemple, l’administration d’acide valproïque (traitement 
antiépileptique) en cours de grossesse semble de plus en plus clairement associée  
à un risque augmenté de TSA chez le futur enfant (Williams et al., 2001 ;  Christensen  
et al., 2013). Des auteurs ont également suggéré un lien entre TSA et un plus petit 
poids de naissance et/ou une prématurité (Schendel et al., 2008). 

Il y a également eu un débat sur l’association possible entre les TSA et l’utilisation 
de la vaccination rougeole, rubéole, et oreillons (RRO), mais cette hypothèse a 
été cependant largement contredite par des études épidémiologiques récentes 
bien conduites (Horning et al., 2008) qui ont montré qu’il n’y avait pas de preuve 
d’un lien causal entre le vaccin et l’autisme.

2.2.1.4.	 Comorbidités
La comorbidité est très fréquente chez les enfants avec un TSA (Matson & Nebel-
Schwalm, 2007), et l’évaluation de celle-ci est donc essentielle pour le diagnostic 
et l’élaboration du plan de traitement.

Cette comorbidité peut être de différentes natures (Levy, 2009).
Ainsi, une comorbidité d’ordre comportemental ou développemental peut être 
présente. La plus fréquente est la déficience intellectuelle (25 à 70 % des cas selon 
les études (Fombonne, 2001 ; Chakrabarti et Fombonne, 2001), mais on peut aussi 
retrouver des problèmes d’attention (également, le trouble déficitaire de l’atten- 
tion avec ou sans hyperactivité - TDAH), des angoisses, une dépression, des troubles  
du comportement, des comportements obsessionnels et compulsifs, des troubles 
du sommeil ou de l’alimentation.

Des troubles d’ordre neurologique peuvent également être présents, comme 
l’épilepsie, et, plus rarement, des troubles sensoriels (surdité, cécité).

Enfin, il faut également noter la possibilité d’une comorbidité génétique, dont la 
plus fréquente est le syndrome de l’X fragile.

Chez les jeunes enfants, la comorbodité n’est pas référencée de manière systéma-
tique mais la pratique clinique montre une association avec un retard global de  
développement, un retard de langage, des troubles du comportement, du sommeil  
et de l’alimentation.



elaboration & argumentation 23

2.2.2.	 Les familles
2.2.2.1.	 L’accompagnement des familles

Vivre avec un enfant qui a de l’autisme est un véritable défi qui engendre un  
stress parental beaucoup plus important que d’autres types de problématiques 
(Lee et al., 2008), et ce dès le plus jeune âge (Ornstein et al., 2008). Les préoccupa-
tions parentales concernant l’enfant pèsent sur la qualité de vie des deux parents,  
sur leur ouverture vers l’extérieur et sur leurs professions (Lee et al., 2008 cité dans  
Wintgens 2008). La présence de l’enfant avec autisme au sein de la famille entraîne  
inévitablement des changements dans la vie au quotidien et implique des réamé-
nagements dans l’organisation et la dynamique familiale. L’accompagnement  
des parents et des familles d’enfants avec autisme est un accompagnement  
spécifique, qui doit pouvoir tenir compte des particularités de l’enfant avec  
autisme et de son contexte familial.

1) Pose du diagnostic et soutien précoce
Il existe un consensus au niveau de la littérature scientifique concernant l’impor-
tance d’un diagnostic précoce qui permet de mettre en place une prise en  
charge précoce de ces enfants (Bagdhadli, 2006; Deconinck et al., 2013).  
Les enfants présentant des signes autistiques doivent bénéficier d’une évaluation 
multidisciplinaire le plus précocement possible et avec un délai d’attente le plus 
court possible, afin de les orienter au mieux, le plus tôt possible.

L’accompagnement des parents doit donc débuter dès les premiers signes  
d’inquiétude à propos du développement de leur enfant. Ils doivent être guidés 
vers des professionnels qui peuvent répondre à leurs interrogations ou les orienter 
vers des centres spécialisés.

Les parents doivent aussi participer à l’établissement du diagnostic, et recevoir 
toutes les informations concernant le diagnostic d’autisme ou d’autres troubles 
envahissants du développement.

La pose d’un diagnostic de TSA suscite souvent de fortes réactions émotionnelles 
chez les parents de l’enfant diagnostiqué. Les parents décrivent la pose d’un 
diagnostic chez leur enfant comme un événement qui intervient profondément 
dans la vie. Un bon suivi et un soutien permanent sont d’une importance capitale 
afin d’aider les familles à s’adapter et à satisfaire à leurs propres besoins et ceux  
de leurs enfants (Guralnick etal., 2008). Après que le diagnostic ait été posé,  
de nombreuses questions sont soulevées, notamment les perspectives d’avenir 
de l’enfant et les modifications à apporter par la famille. L’obtention d’un soutien 
émotionnel et d’informations est cruciale pour garantir un avenir positif à l’enfant  
et à sa famille.
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2) La création d’un réseau de soutien
Informer son entourage du diagnostic de son enfant n’est pas toujours une tâche 
aisée. Bien souvent les parents ont besoin d’un temps de réflexion, ils craignent le 
regard et les commentaires d’autrui. Or le soutien des autres joue un rôle important  
dans le processus d’acceptation du diagnostic.
Outre les sessions d’éducation et de formation, les parents peuvent également 
obtenir du soutien par l’intermédiaire des groupes d’entraide. Certains parents 
expriment en effet la demande de rencontrer d’autres parents dans la même 
situation qu’eux. Ils doivent pouvoir entrer en contact avec les différentes asso- 
ciations de parents en Belgique.

Certaines structures organisent des rencontres entre parents encadrées par des  
professionnels, parfois sur des thématiques précises. Ces rencontres sont souvent  
bénéfiques pour les parents mais peuvent parfois aussi les confronter à des probléma-
tiques différentes et à des remises en question quant au traitement ou à l’évolution  
de leur enfant. Il semble important que les organisateurs de tels groupes soient 
attentifs à l’information transmise et aux réflexions des parents.

Au-delà des éléments concrets, les parents doivent aussi avoir la possibilité de  
trouver un lieu pour déposer leurs interrogations, leurs doutes, leurs sentiments 
d’impuissance, leurs moments de découragement, etc. et être soutenus dans leur 
réflexion. Sans compter que ni l’enfant, ni la famille n’est à l’abri d’événements  
de vie perturbants qui peuvent d’une manière ou d’une autre rejaillir sur les  
comportements de l’enfant. Ces demandes de soutien ne concernent pas tous 
les parents et peuvent varier avec le temps et les événements de vie rencontrés. 

3) Fratrie
Les enfants qui grandissent auprès d’un frère ou d’une sœur souffrant de TSA sont 
confrontés à une situation familiale particulière. La fratrie doit pouvoir être intégrée  
dans le processus de diagnostic et bénéficier de l’information spécifique sur 
l’autisme par les professionnels (non seulement au sujet du TSA en général mais 
également de manière spécifique sur les ressources et les faiblesses et sur les com-
portements typiques de leur frère ou sœur souffrant de TSA). Les fratries apportent 
aussi souvent des observations très judicieuses du comportement de l’enfant 
avec autisme et perçoivent très tôt les particularités et l’étrangeté de cet enfant. 
Des études (Roeyers & Mycke, 1995 ; Deconinck, 2013) ont pu mettre en avant 
l’amélioration de la qualité relationnelle fraternelle lorsque la fratrie a bénéficié 
d’une information sur le diagnostic de l’enfant.

Cette information doit, bien entendu, être adaptée à l’âge et au niveau de  
développement des frères et sœurs. Il est souvent nécessaire de réitérer cette 
information à différents moments de la vie de l’enfant. Dans ce contexte, des 
groupes de soutien pour la fratrie peuvent offrir une aide.



elaboration & argumentation 25

La fratrie doit aussi pouvoir avoir la possibilité de visiter les différents lieux de prise 
en charge de l’enfant.

4) Les parents comme partenaires
Les parents doivent être complètement impliqués non seulement durant le  
processus diagnostique mais également durant le processus de traitement et 
d’accompagnement.
Les parents doivent pouvoir participer avec les professionnels à l’élaboration d’un 
plan d’accompagnement et de stimulation de leur enfant. Ce plan doit pouvoir 
tenir compte des spécificités de l’enfant, de sa famille et de son environnement. 
Il doit permettre une approche globale de l’enfant et un travail de lien avec les 
différents intervenants du réseau qui entourent l’enfant. Ce plan nécessite une  
approche cohérente et une bonne coordination entre les différents acteurs, parents  
et intervenants. Il est important de définir qui est la personne qui coordonne le 
plan (pédopsychiatre, psychologue, logopède, éducateur, etc.), comment et 
quand les informations circulent entre les différents partenaires du projet pour 
l’enfant (rencontres régulières, cahier de communication, compte-rendu, etc.). 
Ce plan de prise en charge doit également être réévalué en fonction de l’évolution  
de l’enfant et en fonction des changements dans la dynamique familiale. Il est 
aussi important d’évaluer systématiquement les capacités de soutien des parents 
et - si nécessaire - d’adapter le programme de traitement instauré chez les jeunes 
enfants souffrant de TSA.

5) Les parents comme « parents »
Tout en étant partenaire du processus d’intervention, les parents doivent garder 
leur place de parents auprès de l’enfant. Leur rôle d’éducateur de leur jeune 
enfant doit également favoriser des échanges ludiques générateurs de partage 
de plaisir et d’émotions, renforçant ainsi le lien privilégié qu’ils entretiennent avec 
leur enfant. Pour ce faire, il est nécessaire qu’ils trouvent un réseau suffisamment 
étoffé qui peut proposer différentes prises en charge dans la durée.

6) L’accompagnement des parents et de la famille au-delà du diagnostic
L’accompagnement des parents et de la famille doit pouvoir se poursuivre au-delà  
du diagnostic et de la mise en place de la prise en charge. Les parents doivent 
pouvoir trouver un lieu pour y déposer leurs soucis quotidiens engendrés par les  
comportements particuliers de leur enfant. Ils doivent pouvoir réfléchir à des solutions  
concrètes et inventives pour faire face à certaines dérives de comportement.  
Ils doivent être accompagnés et soutenus dans la concrétisation du programme  
d’intervention. Notamment, ils doivent être aidés dans la mise en place d’un environ- 
nement structurant pour l’enfant, utilisant des repères visuels et temporels stables. 
Cet accompagnement contribue à l’évolution de l’enfant, aux réajustements 
des prises en charge et tente de prévenir des difficultés comportementales plus 
conséquentes. Sans compter que l’atténuation de comportements envahissants 
améliore la qualité de vie de l’ensemble de la famille.
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Les parents doivent pouvoir également avoir la possibilité d’être soutenus dans les  
démarches administratives concernant l’enfant avec autisme, de même que dans  
les démarches d’orientation, que ce soit la recherche d’une école, d’un centre 
multidisciplinaire de prise en charge, etc. Les services d’aide précoce / d’accom- 
pagnement à domicile peuvent être impliqués dans ce double processus.

7) Lieux de répit et de loisirs
Il est important que les parents puissent bénéficier de structures de répit de proximité,  
qui leur offrent un temps pour se consacrer à eux-mêmes, à leur couple ou au 
reste de la fratrie.

Lorsque les enfants sont intégrés dans des structures scolaires, le temps des vacances  
est aussi souvent abordé avec beaucoup d’appréhension par certains parents. 
En effet, les habitudes et les repères de l’enfant changent, le rythme de la journée  
et de la semaine est perturbé. Les parents doivent faire face aux difficultés 
d’adaptation de l’enfant et à ses intérêts restreints et/ou répétitifs. Sans compter  
que les parents qui travaillent doivent souvent adapter leur temps de travail aux  
vacances scolaires ou chercher des ressources intra et extra familiales pour s’oc-
cuper de leur enfant.

Pour soutenir les parents, il est important qu’ils puissent bénéficier des informations  
concernant l’intégration des enfants dans des activités de loisirs pendant les 
week-ends et les vacances.

2.2.2.2	 Recommandations
Il est clair que s’occuper d’un enfant atteint de TSA induit un stress supplémentaire 
pour les familles. Il existe non seulement une nécessité à développer la détection 
et l’intervention précoces mais également la nécessité de créer des dispositifs 
permettant de soutenir les familles chez elles et les accompagner dans la société. 
De plus, il est important d’impliquer de manière explicite les frères et sœurs dans le 
processus de diagnostic et de prise en charge. Des trajets cliniques et des trajets 
de soins peuvent être mis en place dans ce contexte.

Pour améliorer l’accompagnement des familles, le CSS recommande de :
	 1)	 Améliorer la formation des professionnels aux signes précoces : les professionnels  
		  de la petite enfance devraient être mieux formés aux signes précoces d’autisme  
		  et aux démarches à entreprendre afin de pouvoir aider les parents dès qu’ils  
		  font part de leurs inquiétudes quant au développement de leur enfant.
	 2)	 Améliorer la disponibilité des services d’accompagnement / d’aide précoce :  
		  un enfant devrait pouvoir bénéficier d’un service d’aide précoce et d’accom- 
		  pagnement à domicile dès qu’il est diagnostiqué. Ces services devraient  
		  être d’une intensité suffisante pour répondre aux besoins spécifiques de  
		  l’enfant, de l’école et de la famille. Actuellement, les listes d’attentes pour  
		  le suivi à domicile sont trop longues, et cette aide est limitée dans le temps. 
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	 3)	 Améliorer la formation des professionnels à l’accompagnement des parents  
		  d’enfants présentant un TSA, et les sensibiliser à la prise en compte des  
		  ressources des parents dans le processus de soins.
	 4)	 Mieux informer les familles sur les TSA, et notamment sur les signes précoces  
		  et les manières d’agir. Les parents doivent aussi pouvoir être guidés dans  
		  les multiples possibilités d’aide. Ils doivent être informés sur les différentes  
		  modalités de prise en charge existantes ainsi que celles qui se pratiquent  
		  en Belgique. Ils doivent être informés de la manière de vérifier la fiabilité  
		  des informations trouvées sur internet de manière à pouvoir se guider dans  
		  le panel des offres de prises en charge qui y sont proposées (voir par exemple,  
		  Morar, 2004). Pour cela, les professionnels des centres de référence et des  
		  services d’accompagnement et les associations de parents peuvent jouer  
		  un rôle important en diffusant les bonnes pratiques et les bonnes adresses. 
	 5)	 Augmenter la disponibilité des prises en charge afin de garantir la liberté de  
		  choix des parents concernant les modalités d’accueil les plus adaptées pour  
		  leur enfant, et éviter qu’ils pallient eux-mêmes au manque d’intervenants.

2.2.3.	 Dépistage précoce et diagnostic
2.2.3.1.	 Introduction

L’âge auquel le diagnostic de TSA est posé a fortement diminué au cours des 
dernières décennies. Dès l’âge de deux ans, un diagnostic fiable peut être posé 
dans la majorité des cas, même si le diagnostic différentiel avec un trouble du 
langage ou un retard du développement n’est pas toujours facile à cet âge 
(Chawarska et al., 2009; Turner et al., 2006).

Le dépistage de l’autisme et le fait d’en suspecter le diagnostic constituent en 
principe les conditions de base pour pouvoir élaborer et implémenter un traitement  
judicieux pour l’enfant. Le diagnostic de l’autisme est essentiellement de nature 
clinique : il n’existe pas de test (médical) concluant afin d’identifier un TSA chez 
l’enfant. Une attention particulière est accordée ci-après à la manière dont le 
diagnostic d’autisme peut contribuer à la qualité de vie du jeune enfant. 

Pour ce faire, nous prenons d’abord en compte les directives de qualité d’application  
au niveau international. Le déroulement souhaitable du diagnostic précoce de  
l’autisme peut se résumer dans un plan par étapes (voir également Nederlandse 
Vereniging Psychiatrie, 2009). Ce plan par étapes commence avec le dépistage 
de l’autisme, suivi du diagnostic descriptif classifiant et de l’évaluation des forces et 
des défis dans le processus de développement qui sont pertinents dans l’amélio- 
ration de la qualité de vie de l’enfant. Pour cela, on utilise les observations, les 
conversations ainsi que des instruments spécifiques (Roeyers, 2008; Barton et al., 
2012; Celestin-Westreich & Celestin, 2012; Ryan & Salisbury, 2012).

Ensuite, nous considérons la situation à cet égard en Belgique comme il ressort de 
l’examen réalisé par le groupe de travail. Enfin, nous formulons un certain nombre 
de recommandations en vue d’optimaliser le diagnostic précoce afin de favoriser  
la qualité de vie des jeunes enfants atteints d’autisme.



elaboration & argumentation28

2.2.3.2.	 Détection et dépistage précoces

	 2.2.3.2.1. Directives de qualité

	 1) Dépistage
	 Le dépistage consiste à identifier les jeunes enfants susceptibles de  
	 présenter un TSA à l’aide de tests, d’examens ou d’autres techniques  
	 susceptibles d’une application rapide. Les tests de dépistage doivent  
	 permettre de faire le partage entre les personnes apparemment en  
	 bonne santé mais qui sont probablement atteintes d’une maladie  
	 donnée, et celles qui en sont probablement exemptes. Ils n’ont pas  
	 pour objet de poser un diagnostic. Les personnes pour lesquelles les  
	 résultats sont positifs ou douteux, doivent être envoyées dans un service  
	 de diagnostic pour faire le diagnostic et, si besoin est, mettre en place  
	 une intervention.

	 Le dépistage nécessite aussi l’utilisation d’outils adaptés, idéalement  
	 simples à manipuler, rapides et bon marché et ce en toute connais- 
	 sance de la sensibilité et de la spécificité propres à chacun. De tels  
	 outils de dépistage (par exemple, le SCQ, le CHAT, le CAST, l’ESAT,  
	 CESDD etc.) existent et ont fait l’objet de nombreuses publications  
	 scientifiques (Baron-Cohen et al., 1992; Baird et al., 2000 ; Robins et al.,  
	 2001 ; Wong et al., 2004; Swinkels et al., 2006; Dietz et al., 2006, Dereu  
	 et al., 2010). Ces différents outils font appel au témoignage des parents  
	 et/ou à l’observation des professionnels. Ils ne peuvent évidemment  
	 se substituer à une évaluation diagnostique complète mais ils doivent  
	 permettre d’orienter les situations suspectes vers des services spécialisés. 

	 Dans le domaine des TSA, la pertinence d’un tel programme de dépis- 
	 tage est supportée par un nombre croissant de données scientifiques  
	 en faveur d’une prise en charge spécialisée et précoce (Reichow et  
	 al., 2012).

	 2) Détection précoce
	 On sait aussi que bien souvent les parents manifestent des inquiétudes  
	 précocement auxquelles il faut pouvoir répondre et que des différences  
	 en termes d’interactions peuvent être détectées dès 12 mois (Ozonoff  
	 et al., 2010). 

	 Parmi ces signaux d’alerte, on retrouve par exemple une absence de  
	 sourire en réponse au sourire parental, une fuite du regard, une absence  
	 de réaction aux sons ou à l’appel du prénom, un défaut de vocalisa- 
	 tions, l’absence de jeux de faire semblant, de pointage déclaratif,  
	 ou encore la présence de mouvements répétitifs (balancements, piano- 
	 tage des doigts). 
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	 La Fédération française de psychiatrie (2005) propose par exemple  
	 comme signes d’alerte absolue :
		  -	 l’absence de babillage, de pointage ou d’autres gestes sociaux  
			   à 12 mois ;
		  -	 l’absence de mots à 18 mois ;
		  -	 l’absence d’association de mots (non écholaliques) à 24 mois ; 
		  -	 perte de langage ou de compétences sociales quel que soit l’âge. 

	 Lorsque les parents d’un jeune enfant suspectent ces difficultés de  
	 développement de leur jeune enfant, soit en famille, soit également  
	 dans leurs contacts avec les services de l’ONE/Kind en Gezin, ils cherchent  
	 une réponse auprès d’un médecin (généraliste, pédiatre ou pédopsy- 
	 chiatre), d’un psychologue ou auprès d’un service.

	 2.2.3.2.2. Situation actuelle en Belgique

	 Actuellement, aucun programme de dépistage n’existe en  Belgique,  
	 ni dans les pays voisins, à l’exception de quelques programmes-pilotes  
	 régionaux (Pays-Bas, France), et cette question n’est pas à l’ordre du jour.

	 De façon pratique, un tel programme ne pourrait s’organiser qu’avec  
	 la collaboration de l’ONE (Communauté française et Communauté  
	 germanophone) et de Kind & Gezin (Communauté flamande), acteurs  
	 incontournables de prévention dans la petite enfance.

	 L’ONE et K&G remplissent des missions d’accompagnement (suivi médico- 
	 social pré- et post-natal) notamment par le biais de consultations gratuites,  
	 ainsi que des missions d’accueil en subventionnant et en agréant de  
	 nombreux milieux d’accueil entre 0 et 3 ans.

	 L’ONE s’est clairement opposé à la mise en place d’un dépistage des  
	 TSA ou d’autres troubles développementaux. Les arguments avancés  
	 sont la variété individuelle du développement et du comportement  
	 « normal » des enfants avant 3 ans, les difficultés à distinguer des signes  
	 spécifiques et donc le risque de faux-positifs, et en conséquence le  
	 risque de susciter inutilement une inquiétude chez les parents. Kind &  
	 Gezin ne fait pas non plus de dépistage précoce, mais oriente vers le  
	 médecin traitant s’il y a suspicion d’autisme. L’ONE reconnaît égale- 
	 ment que « la précocité de l’identification des difficultés d’un enfant  
	 peut, grâce à la mise en place d’attitudes psycho-pédagogiques mieux  
	 adaptées à leurs besoins spécifiques, permettre une meilleure évolution  
	 générale de l’enfant. Les consultations de l’ONE et/ou les rencontres  
	 au domicile avec un travailleur médico-social peuvent être un moment  
	 privilégié d’observation de l’enfant, de partage avec les parents, d’écoute  
	 de leurs inquiétudes éventuelles et permettre que la famille soit, le cas  
	 échéant, référée vers un spécialiste ».
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	 Un module de formation des médecins sur les problématiques autis- 
	 tiques a été mis en ligne dans le cadre du projet « Excellensis ONE »,  
	 notamment avec l’aide du projet TedDI (Troubles Envahissants du  
	 Développement – Information), issu d’une collaboration entre l’AWIPH  
	 et la fondation SUSA (Service Universitaire Spécialisé pour personnes  
	 avec Autisme) et ayant comme mission d’informer les services de la petite  
	 enfance des stimulations précoces utiles aux enfants dont le dévelop- 
	 pement précoce est perturbé. Ce projet est un des neuf projets retenus  
	 en initiative spécifique « Accueil de la petite enfance » visant à soutenir  
	 les équipes quant à l’inclusion en crèche d’un enfant en situation de  
	 handicap.

	 De son côté, Kind & Gezin a une politique visant à la prise en charge de la  
	 diversité en milieux d’accueil. Il n’y a donc pas de formation spécifique  
	 pour la prise en charge de l’autisme, mais plutôt une sensibilisation à  
	 la diversité.

	 Actuellement, la détection précoce se fait donc par le biais des parents,  
	 des médecins de première ligne, généralistes et pédiatres.

	 Mais, comme rappelé plus haut, la détection précoce ne peut évidem- 
	 ment pas être dissociée du diagnostic et de l’accompagnement des  
	 familles et des enfants qui ont suscité des inquiétudes. En effet, si l’on  
	 détecte des difficultés de développement et notamment un TSA, il faut  
	 impérativement pouvoir proposer à l’enfant et à sa famille un diagnostic  
	 et une prise en charge adaptée et rapide.

2.2.3.3.	 Diagnostic

	 2.2.3.3.1. Directives de qualité

	 Partant d’une perspective bio-psychosociale evidence-based, le diag- 
	 nostic des jeunes enfants atteints de TSA peut s’analyser sur le plan du  
	 contenu en deux niveaux, à savoir un niveau classifiant et un niveau  
	 axé sur l’action (Achenbach & Rescorla, 2007; Celestin-Westreich  
	 & Celestin, 2010; Cummings, Davies & Cambell, 2002; Nederlandse  
	 Vereniging Psychiatrie, 2009; World Health Organisation, 2005). Les deux  
	 niveaux sont complémentaires en ce qui concerne l’amélioration de  
	 la qualité de vie de l’enfant avec autisme, comme discuté ci-après. 
	
	 A un niveau classifiant descriptif, la constatation précoce d’un TSA chez  
	 l’enfant constitue une première étape dans l’amélioration de la qualité  
	 de vie. La reconnaissance précoce d’un TSA, à savoir à partir de l’âge  
	 de 2 ans environ, aide à en limiter les conséquences fonctionnelles  
	 pour l’enfant et son entourage (Nederlanse Vereniging Psychiatrie, 2009;  
	 Roeyers, 2008). Un diagnostic précoce de l’autisme stimule également  
	 l’énergie de l’enfant à plus long terme parce qu’il augmente ses chances  
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	 de bénéficier d’un accompagnement adéquat à un stade précoce 
	 de son développement (Vermeulen et al., 2005 ; Dawson et al., 2012).

	 Le diagnostic classifiant du TSA est posé après détection. Pour ce faire, 
	 on applique en premier lieu les critères diagnostiques des classifications 
	 internationales. Ceux-ci ont fait l’objet d’une introduction au début du  
	 présent rapport. Pour soutenir dans la pratique l’élaboration d’un  
	 diagnostic formel, on dispose en outre d’un certain nombre d’instru- 
	 ments fiables et valides (par exemple, l’ADI-R, l’ADOS, le DISCO, etc.).  
	 Cette étape du diagnostic formel est habituellement nécessaire à la  
	 famille afin de demander l’accès à un soutien (subsidié) spécifiquement 
	 axé sur l’autisme, par exemple en matière d’enseignement (régulier  
	 ou non) ou au niveau de l’accompagnement à domicile.

	 Le manque de délimitation claire des difficultés dans les interactions 
	 sociales liées à l’autisme constitue un point noir dans cette étape clas- 
	 sifiante (Nederlandse Vereniging Psychiatrie, 2009). Cela génère des  
	 difficultés pratiques afin de reconnaître le spectre plus large du TSA.  
	 Les enfants présentant des symptômes du spectre de l’autisme et des  
	 limites fonctionnelles y afférentes ne sont par exemple pas toujours  
	 reconnus comme autistes par les instruments considérés comme la  
	 meilleure norme pour établir un diagnostic d’autisme.

	 A un niveau axé sur l’action, la détermination de la portée dévelop- 
	 pementale comporte d’importants leviers afin d’améliorer plus avant  
	 la qualité de vie de l’enfant (Celestin-Westreich & Celestin, 2010;  
	 Nederlandse Vereniging Psychiatrie, 2009).

	 C’est ainsi que la description plus détaillée du type spécifique, de  
	 l’intensité et de la configuration concrète de l’autisme et des symptômes  
	 associés mais également des points forts de l’enfant contribuera à  
	 l’élaboration d’un accompagnement précoce qui corresponde à ses  
	 besoins individuels et à ses forces. Il est important de faire le constat  
	 du niveau d’intelligence de l’enfant en vue de l’accompagnement,  
	 notamment en ce qui concerne l’offre d’enseignement qui doit lui être  
	 proposée (Baghdadli et al., 2012; Vermeulen et al., 2005). Dans le même  
	 ordre d’idée, la comorbidité qui apparaît fréquemment en cas d’autisme  
	 doit être constatée étant donné qu’une telle comorbidité détermine  
	 fortement la qualité de vie de même que les interventions recomman- 
	 dables pour l’enfant et son entourage. Comme proposé au point 2.2.1.4.,  
	 la comorbidité concerne, outre l’éventuel faible niveau intellectuel,  
	 également des troubles de la communication et de l’apprentissage,  
	 un comportement oppositionnel avec provocation, de la dépression  
	 et de l’angoisse, des problèmes de coordination motrice, des tics, des  
	 TDAH, et éventuellement un comportement obsessionnel compulsif  
	 qui va plus loin que les caractéristiques du TSA (Nederlandse Vereniging  
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	 Psychiatrie, 2009; Roeyers, 2008). Une telle évaluation s’effectue  
	 principalement sur base d’instruments standardisés.

	 Il faut souligner à cet égard que l’âge compris entre trois et cinq ans  
	 constitue souvent la période au cours de laquelle des problèmes potentiels  
	 comportementaux et/ou émotionnels comorbides commencent à se  
	 développer. Le diagnostic précoce permet par conséquent aussi offrir  
	 la possibilité d’empêcher l’ancrage des problèmes associés dans une  
	 certaine mesure ou à tout le moins de l’endiguer.

	 En outre, il est conseillé d’inventorier les autres sources de soutien de  
	 l’entourage de l’enfant. Les parents d’enfants avec autisme doivent  
	 faire face à des défis particuliers au niveau de l’éducation (Estes et al.,  
	 2013). Il est dès lors important de se forger une idée de leur pression  
	 personnelle et commune et de leur capacité à y faire face. Le diagnostic  
	 doit de ce fait mettre en évidence les modes de penser et de sentir  
	 des parents au sujet de la situation de l’enfant ainsi que le comporte- 
	 ment éducationnel, la réalité matérielle et logistique de la famille (Barton,  
	 Dumont-Mathieu & Fein, 2012; Celestin-Westreich & Celestin, 2010, 2012;  
	 Cummings et al, 2002; Estes et al., 2012). Des conversations informelles et  
	 des observations de même que des instruments formels peuvent ici  
	 aussi être mis en œuvre. Tous ces éléments contribuent d’ailleurs de  
	 manière très concrète aux limites et possibilités à partir desquelles  
	 l’intervention précoce chez l’enfant peut être mise en place.

	 Un diagnostic axé sur l’action contribue ce faisant à une utilisation  
	 optimale des sources de soutien dans l’environnement de l’enfant et  
	 à l’élaboration de solutions adéquates dans les domaines où l’enfant  
	 et ses parents ont besoin d’un soutien supplémentaire.

	 Les exigences de qualité précitées quant au contenu pour le diagnostic  
	 de l’autisme chez les jeunes enfants se traduisent par un certain nombre  
	 de lignes directrices au niveau du modus operandi diagnostique.

	 D’abord, le diagnostic de l’autisme doit se faire de manière multidisci- 
	 plinaire, et en multipliant les moments et les endroits d’observation.  
	 Ce n’est qu’en croisant les regards, les moments, les contenus observés  
	 qu’un diagnostic pourra être établi. Par ailleurs, les évaluations des  
	 enfants présentant des signes de TSA doivent répondre à certaines  
	 exigences propres à ce groupe cible : par exemple, l’environnement de  
	 l’examen doit être suffisamment organisé, il faut éliminer les sources de  
	 distraction, il faut faire attention aux épreuves à temps limité, inclure des  
	 tests non verbaux, etc.
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	 2.2.3.3.2. La méthode de travail en Belgique

	 Bien qu’aucun chiffre récent fiable pour la Belgique ne soit disponible,  
	 on peut considérer, sur la base des données d’il y a quelques années  
	 (Renty & Roeyers, 2006), qu’un diagnostic est établi pour un groupe  
	 relativement important d’enfants avant l’âge de 6 ans. Des diagnostics  
	 sont de plus en plus fréquemment posés chez les enfants de 2 à 3 ans. 

	 Le diagnostic officiel formel constitue en effet actuellement une condition  
	 pour l’attribution d’un soutien scolaire et familial pour l’enfant et son  
	 environnement. La pose du diagnostic ne suit cependant pas toujours  
	 la procédure pluridisciplinaire conseillée et ne fait pas entièrement l’objet  
	 d’un protocole. La surveillance de qualité du processus diagnostique  
	 reste de ce fait un point à travailler nécessitant de l’attention pour une  
	 protocolisation suffisante mais également le maintien d’une marge pour  
	 une mise en concordance du diagnostic et des besoins individuels de  
	 l’enfant et de la famille. Dans ce contexte, une réflexion doit avoir lieu  
	 au sujet des possibilités de monitoring de la qualité diagnostique.

	 Le diagnostic de l’autisme est en Belgique réalisé par différents services  
	 (par exemple les services de pédopsychiatrie, les centres de revalidation  
	 ambulatoire, les « Centra voor ontwikkelingsstoornissen » (COS – unique- 
	 ment disponibles en Flandre), et également des centres privés, des  
	 pédopsychiatres privés, et il est facilité par la présence de huit centres  
	 de diagnostic multidisciplinaire (voir liste en annexe D). L’INAMI a mis  
	 ceux-ci en place entre 2005 et 2008, suite aux difficultés d’obtenir un  
	 diagnostic exprimées par de nombreux parents. Ces centres de référence  
	 sont chargés de réduire à moins d’un an le délai entre les premières  
	 plaintes et la pose du diagnostic, et de réduire à moins de 3 mois le temps  
	 entre la pose du diagnostic et la première prise en charge appropriée  
	 en s’appuyant sur les classifications internationales. L’existence des  
	 centres de référence constitue une base importante en Belgique pour  
	 la mise en pratique des directives internationales de qualité lors du  
	 diagnostic de l’autisme.

	 Ces centres sont formés d’équipes pluridisciplinaires spécialisées (compo- 
	 sées d’un médecin spécialiste, un psychologue ou un orthopédagogue,  
	 un logopède, un psychomotricien ou un kinésithérapeute, un infirmier,  
	 un ergothérapeute, un assistant social) qui disposent de moyens humains,  
	 financiers et d’outils afin de permettre de rassembler des informations  
	 contribuant à établir un diagnostic descriptif formel ainsi que le profil  
	 des faiblesses et forces de l’enfant et de son environnement, de mettre  
	 au point un premier projet d’intervention et de coordonner un programme  
	 d’accompagnement.
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	 Lors d’une prise de contact avec un centre de référence à la suite d’une  
	 suspicion d’autisme, un dossier administratif est établi. Lors d’un premier  
	 entretien, on évalue si le programme de diagnostic doit être lancé.  
	 Ensuite, le processus diagnostique comporte différents examens composés  
	 d’un maximum de 8 modules (de 4 heures de prestation chacun).  
	 Durant ces modules se déroule l’examen principal recommandé par  
	 les directives internationales comprenant :

	 -	 un entretien préliminaire avec les parents au sujet de l’anamnèse  
		  développementale et familiale et l’inventorisation des demandes  
		  d’aide et des attentes ; 
	 -	 des observations de l’enfant (dans l’environnement naturel et dans  
		  des situations-tests) ;
	 -	 une évaluation du comportement à partir de questionnaires ;
	 -	 un examen psychodiagnostique comprenant un examen du dévelop- 
		  pement et de l’intelligence, un examen socio-cognitif, éventuellement  
		  un examen neuropsychologique ;
	 -	 un examen logopédique du langage, de la parole et des capacités  
		  de communication ;
	 -	 un examen de psychomotricité ;
	 -	 des examens médicaux (évaluation neuropédiatrique, analyse géné- 
		  tique et bilan complémentaire neurologique, etc.).

	 A partir de cet examen pluridisciplinaire sont établis le diagnostic formel  
	 ainsi que le profil des forces et faiblesses de l’enfant.

	 Les principaux points noirs semblent cependant se situer au niveau des  
	 listes d’attente auprès des centres spécialisés, la faisabilité pratique d’un  
	 diagnostic complet des problèmes et des forces au niveau familial qui,  
	 en fin de compte, contribue dans une plus large mesure à la qualité  
	 de la vie que le label diagnostique individuel, ainsi que l’accession à  
	 un accompagnement adéquat dès que le diagnostic d’autisme est posé. 

	 Les délais avant d’avoir accès à une évaluation dans un Centre de  
	 Référence sont en effet souvent trop longs. A l’heure actuelle, les délais  
	 avant le diagnostic et la prise en charge dans ces centres sont variables  
	 d’un centre à l’autre, mais sont souvent de l’ordre de plusieurs mois. 
	 Le diagnostic des enfants de moins de 3 ans devrait pouvoir se faire  
	 dans les 3 mois. En Flandre, les COS facilitent cette gestion primaire.  
	 Les listes d’attente restent néanmoins un point noir auquel les COS  
	 n’échappent pas complètement bien qu’ils soient axés sur un diagnostic  
	 rapide à un âge précoce.
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	 Les centres de référence n’ont d’ailleurs ni la capacité, ni la prétention  
	 d’évaluer tous les enfants à risque, ce qui représenterait un travail  
	 considérable. Leur positionnement correspond davantage à des centres  
	 de seconde ou de troisième ligne. Dans ce sens, des missions de colla- 
	 boration avec le réseau de santé, de formation, de partage de pratiques,  
	 leur ont également été confiées. Ils doivent ainsi travailler à fédérer un  
	 réseau de compétences et de services susceptibles de détecter, évaluer,  
	 diagnostiquer et accompagner les familles et les enfants présentant  
	 un TSA.
	 Par ailleurs, certains centres (surtout francophones) restent en-dessous  
	 du nombre de prestations remboursables autorisé par la convention  
	 avec l’INAMI, pour des raisons difficiles à déterminer (peut-être notamment  
	 une difficulté à recruter du personnel suffisamment expérimenté et  
	 compétent).

2.2.3.4.	 Recommandations
1.	Si un dépistage systématique par le biais d’outils structurés n’est pas recommandé  
	 actuellement, la détection précoce doit être facilitée.

	 Pour cela, les professionnels (crèches, ONE/K&G, écoles, CLB/PMS) et les médecins  
	 (notamment des  généralistes et des pédiatres) doivent être formés aux signes  
	 d’alerte. Une attention particulière devrait aussi être accordée à certains groupes  
	 à plus haut risque, comme la fratrie ou les enfants extrêmement prématurés.

	 Le personnel des milieux d’accueil et les accueillant(e)s doivent également  
	 être mieux formés à l’accueil spécifique des enfants avec TSA.

	 Cette formation implique les universités, les écoles supérieures, les organismes  
	 de formation continuée, mais également l’ONE et Kind & Gezin, particulièrement  
	 pour l’information donnée aux professionnels de la petite enfance (personnel  
	 des crèches, institutrices maternelles, etc.) et aux parents.

2.	Un diagnostic rapide, multidisdisciplinaire et répondant aux exigences de qualité  
	 doit pouvoir être assuré, via notamment une meilleure collaboration des centres  
	 de référence avec les autres centres de diagnostic (formation, partage des  
	 pratiques, etc.).

3.	Les centres de référence doivent poursuivre leurs efforts afin d’utiliser de manière  
	 optimale les ressources disponibles dont ils disposent pour réaliser leurs missions,  
	 et en particulier diminuer le temps d’attente d’un diagnostic, particulièrement chez  
	 les jeunes enfants.
	 Vu les listes d’attente, les centres de référence devraient donner une information  
	 claire aux parents de jeunes enfants, notamment quant aux délais de l’examen.
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4.	Les possibilités de prise en charge après le diagnostic doivent être augmentées.  
	 La détection et le diagnostic précoce perdent en effet une grande partie de  
	 leur intérêt si une prise en charge spécialisée ne peut être proposée, ce qui est  
	 loin d’être le cas actuellement. 

	 Pour les parents qui ont reçu le diagnostic mais qui sont en attente de service  
	 ou qui n’ont pas de service, le site www.participate-autisme.be peut être indiqué  
	 pour accéder aux informations nécessaires.

2.2.4.	 Interventions
2.2.4.1.	 Guide de bonnes pratiques

	 2.2.4.1.1. Introduction

		  Pouvoir poser un diagnostic précoce, dès l’âge de 2-3 ans, et en tous cas  
		  avant 6 ans, est positif si on peut également offrir un accompagne- 
		  ment et une intervention précoces à l’enfant et à son environnement,  
		  et de cette façon, stimuler de manière optimale le développement  
		  de l’enfant et augmenter la qualité de vie de l’enfant et des autres  
		  membres de la famille. Il ressort en effet de plusieurs études qu’un âge  
		  précoce en début de traitement est un important prédicteur de la  
		  grandeur de l’effet du traitement (National Research Council, 2001;  
		  Rogers & Vismara, 2008; Wetherby & Woods, 2006).

		  Pour cela, il y a une grande variété de méthodes de traitement possibles,  
		  avec comme objectifs principaux la stimulation du langage et de la com- 
		  munication, des compétences sociales et de jeu, des compétences  
		  cognitives et scolaires, de la motricité, de l’autonomie et la diminution  
		  de problèmes de comportements secondaires (Vismara & Rogers, 2010). 
		  Il y a cependant encore des incertitudes concernant la meilleure  
		  méthode de traitement. Des revues récentes (Dawson & Burner, 2011;  
		  Vismara & Rogers, 2010; Warren et al., 2011) montrent en effet d’impor- 
		  tantes limites méthodologiques dans la plupart des études concernant  
		  l’évaluation des traitements.

		  Le CSS a donc cherché à s’informer des travaux concernant les « evidence- 
		  based practice » (EBP ou pratiques basées sur les preuves) et les « bonnes  
		  pratiques » en autisme. Rappelons d’abord brièvement la signification  
		  de ces deux termes (Magerotte, 2009).

	 2.2.4.1.2. Evidence-based practice et bonnes pratiques

		  Si la notion d’ « EBP » elle-même est relativement nouvelle dans le domaine  
		  de l’autisme, elle s’appuie aussi sur des travaux plus anciens en médecine  
		  (on parle d’Evidence-Based Medicine). L’American Psychological Asso- 
		  ciation (APA), dans une mise au point (Levant, 2005 ; APA Presidential  
		  Task Force on Evidence-Based Practice, 2006), a fait état de deux  
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		  approches. Les pratiques validées par la recherche ou pratiques basées  
		  sur les résultats ou les preuves se référent à la littérature scientifique  
		  (« evidence-based practices » ou EBP, ou research-based practices -  
		  pour notamment tenir compte des différents types de recherche).  
		  Les « bonnes pratiques » quant à elles sont mises en œuvre sur le terrain,  
		  par les praticiens du terrain, dans des services n’assurant pas de la  
		  recherche et confrontés à des préoccupations de terrain.

		  Une « evidence-based practice » est donc une pratique validée par la  
		  recherche. Il est classique de distinguer différents types de recherche : 
		  -	 la recherche expérimentale avec un dessein de groupe (groupe expé- 
			   rimental et groupe contrôle – avec une répartition au hasard entre  
			   les groupes de façon à s’assurer de la plus parfaite équivalence  
			   entre les groupes et une répartition en double aveugle), 
		  -	 la recherche expérimentale à cas unique, 
		  -	 la recherche quasi-expérimentale de groupe (dans laquelle les groupes  
			   ne sont pas répartis au hasard mais où on veille à s’assurer de leur  
			   équivalence par rapport à des dimensions considérées comme  
			   essentielles et vérifiées par des procédés statistiques), 
		  -	 la recherche corrélationnelle,
		  -	 les recherches qualitatives (études de cas, recherches-action, recher- 
			   ches ethnographiques, etc.).

		  Les classements établis dans les guides internationaux de bonnes pratiques  
		  considèrent que l’idéal est représenté par les études expérimentales  
		  de groupe ; viennent habituellement les études quasi-expérimentales  
		  de groupe, et enfin, les autres études. Par contre jusque récemment,  
		  les études expérimentales à cas unique trouvaient difficilement leur place.  
		  Or depuis quelques années, des chercheurs soulignent l’intérêt de ces  
		  études, moyennant le respect de certaines conditions. Ainsi, Horner et  
		  al. (2005) dans un numéro de la revue Exceptional Children consacré  
		  aux différents types d’études scientifiques, considèrent que l’on peut  
		  parler d’evidence-based practice si l’on dispose :  
			   a)	 d’un minimum de cinq études à cas unique ; 
			   b) 	réalisées par au moins trois chercheurs différents travaillant dans  
				    des contextes géographiques différents ; 
			   c) 	comprenant un total d’au moins 20 participants. 
			   Plus récemment encore, le National Autism Center a mis au point une  
			   grille d’évaluation de la qualité scientifique des études via une « grille  
			   d’évaluation du mérite scientifique » tant des études de groupe que  
			   des études expérimentales à cas unique, et propose des catégories  
			   « Unestablished Treatment », « Established Treatment » et « Emerging  
			   Treatment ».
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		  Quant à la « Bonne pratique », elle tient compte des trois critères sui- 
		  vants : d’abord elle doit s’appuyer sur des données fournies par la  
		  recherche, selon les critères définis plus haut. Ensuite, elle doit être utilisée  
		  par un intervenant disposant d’une expertise clinique (celle de préparer  
		  un plan d’intervention et de le mettre en œuvre, d’évaluer l’évolution  
		  de l’enfant avec des observations et/ou des outils valides et fidèles, de  
		  disposer d’une expertise interpersonnelle, notamment pour conclure  
		  une alliance avec la personne, de continuer à se former, d’évaluer et  
		  utiliser les résultats de la recherche, de comprendre l’influence des  
		  différences individuelles, culturelles et contextuelles sur l’intervention,  
		  d’identifier et de chercher les ressources complémentaires et enfin  
		  d’avoir un « rationnel » pour choisir les stratégies [APA, 2005]), et enfin,  
		  elle doit tenir compte des caractéristiques de la personne, de sa culture,  
		  de ses préférences et de ses contextes de vie (culturel, familial, écono- 
		  mique, social, etc.). De plus, il est important de tenir compte des valeurs  
		  et dimensions éthiques s’imposant à tous les partenaires (chercheurs,  
		  cliniciens et personnes/familles), notamment d’égalité des chances pour  
		  tous, d’inclusion, de respect des droits (notamment la Convention relative  
		  aux droits des personnes handicapées de l’ONU, 2006).

	 2.2.4.1.3. « Evidence-based practice » et « bonnes pratiques » en autisme

		  En autisme, ce mouvement des « evidence-based practice » et des  
		  « bonnes pratiques » s’est particulièrement développé depuis les années  
		  90, suite notamment à la publication de Lovaas (1987) sur l’efficacité  
		  de l’intervention précoce intensive Applied Behavior Analysis (ABA) et  
		  les discussions qui s’en sont suivies. Ce qui a incité différents organismes  
		  à mettre au point des guides de bonnes pratiques, aux USA d’abord  
		  (California Departments of Education and Developmental Services,  
		  1997 ; New York State Department of Health Early Intervention Program,  
		  1999, par exemple), au Canada (Santé mentale pour enfants Ontario,  
		  2003) et en Europe (Fuentes-Biggi et al., 2006). Des travaux plus récents  
		  ont été publiés ces dernières années ; mentionnons l’Agency for health- 
		  care research and quality, et le National Autism Center qui a, entre autres,  
		  la particularité de proposer ces bonnes pratiques aux parents et au  
		  secteur de l’école.

		  L’état des pratiques en Belgique a été au cœur des préoccupations  
		  du groupe de travail « autisme » du CSS. Il a pris connaissance d’une  
		  enquête réalisée en Flandre à l’initiative de Roeyers et al. et il a procédé  
		  à une enquête similaire dans la Communauté française, en l’adaptant  
		  aux spécificités des services.

		  Le CSS a également pris connaissance des recommandations interna- 
		  tionales et tenant compte des systèmes différents existants dans ces  
		  divers pays, il s’est informé sur la situation en Belgique et dans deux pays  
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		  voisins, proches de leurs systèmes de santé, de scolarité et de l’aide  
		  sociale, à savoir les Pays-Bas et la France.

		  En Belgique, dans le cadre d’une étude sur les Centres de Réadaptation  
		  Fonctionnelle appelés récemment Centres de Réadaptation Ambu- 
		  latoire, le Centre Fédéral d’Expertise des Soins de Santé (KCE, 2008)  
		  a analysé les travaux scientifiques de 1997 à 2007 et en a tiré trois con- 
		  clusions insistant sur le caractère « prometteur » de certains principes  
		  de la réadaptation psycho-sociale : « Primo, les difficultés complexes  
		  inhérentes aux TSA requièrent une prise en charge multimodale com- 
		  prenant un soutien aux parents, leur implication et une composante  
		  axée sur l’enfant. Les interventions comportementales et pédago- 
		  giques, notamment l’analyse du comportement, ont prouvé leur  
		  efficacité dans le programme d’intervention pour le TSA. Secundo,  
		  il paraît important d’identifier les enfants atteints de TSA le plus rapidement  
		  possible afin d’entreprendre au plus vite les interventions adéquates.  
		  Toutefois, aucune étude n’a, à ce jour, comparé les résultats entre le  
		  diagnostic et le traitement précoce versus un diagnostic et une prise  
		  en charge plus tardifs. Tertio, des preuves tangibles indiquent que les  
		  interventions devraient être personnalisées et fondées sur les points forts  
		  et les besoins de l’enfant et de sa famille. Des recommandations  
		  récentes confirment ce point de vue. »

		  Le Gezondheidsraad (Conseil de Santé des Pays-Bas), dans une étude,  
		  « Autism spectrum disorders : a lifetime of difference » (2009), recense  
		  dans son chapitre 4 les pratiques de traitement sur base d’une analyse  
		  de la littérature scientifique couvrant les recherches portant sur les per- 
		  sonnes avec autisme jusqu’à l’âge de 27 ans. La pratique considérée  
		  comme la plus efficace est l’intervention précoce intensive comporte- 
		  mentale. De plus, il y a consensus sur cinq types d’intervention : la psycho- 
		  éducation (diffusion d’informations concernant l’autisme et comment  
		  elle affecte le fonctionnement de l’individu dans les différents aspects  
		  de leur vie), le traitement de la comorbidité, les interventions psycho- 
		  sociales, le soutien aux familles, les interventions à l’école.

		  Quant à la France, la HAS et l’ANESM viennent de publier en mars 2012  
		  leurs recommandations de bonnes pratiques, « Autisme et autres troubles  
		  envahissants du développement : interventions éducatives et théra- 
		  peutiques chez l’enfant et l’adolescent » basées sur un relevé aussi  
		  exhaustif que possible de la littérature scientifique de janvier 2000 à  
		  septembre 2011. Une des particularités de la méthodologie utilisée est  
		  celle du consensus formalisé impliquant donc, selon certaines règles,  
		  tous les partenaires concernés, non seulement les scientifiques, mais aussi  
		  les associations de parents d’enfants avec TED, les parents et enfants/ 
		  adolescents, les professionnels et leurs associations. Les documents  
		  comprennent un « argumentaire scientifique » et des « recommandations ».  
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		  Nous nous focaliserons particulièrement sur les outils et stratégies à  
		  mettre en place ayant un impact direct sur les pratiques d’intervention.

		A  ) Les interventions recommandées
		  D’abord, le « Projet Personnalisé d’Intervention » (PPI) est l’outil majeur  
		  de coordination des interventions entre les professionnels bien sûr mais  
		  aussi avec la famille. Il faut associer à cela l’importance du coordinateur  
		  professionnel, et le  partenariat étroit avec les parents.

		  Ensuite, les pratiques recommandées pour les jeunes enfants de moins  
		  de 4 ans sont « les interventions éducatives, comportementales et  
		  développementales » (par exemple, ABA et Treatment and Education  
		  of Autistic and related Communication Handicapped Children 
		  (TEACCH)) d’une durée d’au moins 25 h/semaine par des professionnels  
		  formés ou de 20h /semaine + 5 h/semaine par les parents avec un taux  
		  d’encadrement 1/1 – y compris les temps de scolarisation avec un  
		  accompagnement individuel adapté et les activités en petit groupe,  
		  organisées dans un environnement structuré adapté aux particularités  
		  de l’enfant.

		  L’analyse comportementale appliquée, ou Applied Behavior Analysis  
		  (ABA) est la méthode de traitement la plus détaillée et évaluée.  
		  Quand cette méthode est appliquée de manière très intensive (20 à  
		  40 heures par semaine ; on parle alors d’Intervention Comportementale  
		  Intensive Précoce (ICIP)) il semble que les jeunes enfants avec un TSA  
		  évoluent plus positivement que si on applique des traitements éclec- 
		  tiques plus conventionnels (Reichow, 2012). Ces interventions intensives  
		  sont cependant encore difficiles à mettre en application en Belgique.  
		  L’accompagnement à domicile et la revalidation sont en effet limités  
		  à quelques heures par semaine.

		  La HAS et l’ANESM mettent aussi l’accent sur le projet d’établissement  
		  devant informer les parents des stratégies utilisées, ainsi que les modalités  
		  de fonctionnement de l’équipe. Par exemple, « il est recommandé de  
		  définir les modalités de mise en œuvre du projet personnalisé dans le 
		  projet d’établissement ou du service et de mettre en évidence les  
		  apports et contributions de chacun des professionnels et leurs articulations  
		  nécessaires ». Il est aussi mentionné l’intérêt de l’approche transdisci- 
		  plinaire permettant à un professionnel d’aller « au-delà de sa discipline »  
		  et de faire des observations et/ou des interventions qui dépassent le  
		  strict cadre de sa discipline, et donc la description de sa fonction – à la  
		  condition évidemment que l’équipe se porte garante des choix des  
		  intervenants compétents.
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		B  ) Les interventions non consensuelles 
		  Par contre, « l’absence de données sur leur efficacité et la divergence  
		  des avis exprimés ne permettent pas de conclure à la pertinence des  
		  interventions fondées sur la psychanalyse et la psychothérapie institu- 
		  tionnelle » (HAS & ANESM, 2012).

		  D’autres types d’intervention n’ont pas fait l’objet d’évaluation, notam- 
		  ment les 3i utilisés par quelques parents en Communauté française.  
		  D’autres traitements, notamment certains régimes alimentaires (par  
		  exemple, régimes sans gluten) ont été évalués et n’ont pas fait preuve  
		  de leur efficacité.

		  C) Les interventions médicamenteuses
		  Concernant les interventions médicales, la HAS et l’ANESM rappellent  
		  qu’aucun traitement médicamenteux ne guérit les TSA. Il est cependant  
		  recommandé pour contribuer à la prise en charge de la douleur,  
		  de l’épilepsie, et des comorbidités somatiques. Un avis médical à la  
		  recherche d’une cause somatique est aussi fortement recommandé  
		  en cas de changement de comportement, brutal ou inexpliqué, ce  
		  changement pouvant être le signe d’une douleur sous-jacente.

		  Les psychotropes quant à eux doivent être prescrits de manière excep- 
		  tionnelle et leur prescription doit être temporaire.

		  Les traitements médicamenteux peuvent ainsi être considérés en seconde  
		  intention en cas de dépression ou d’anxiété associée aux TSA, de troubles  
		  sévères du comportement, de troubles du comportement ou de troubles  
		  du sommeil, « en l’absence ou insuffisance d’efficacité des interven- 
		  tions alternatives non médicamenteuses et si ces troubles retentissent  
		  sévèrement sur les capacités d’apprentissage de l’enfant/adolescent  
		  et sa qualité de vie ou celle de son entourage ». Ces interventions  
		  médicamenteuses doivent toujours s’inscrire dans un projet personnalisé  
		  comprenant parallèlement la recherche des facteurs qui contribuent  
		  à leur survenue ou leur maintien (dont les facteurs environnementaux)  
		  et des interventions éducatives et thérapeutiques non médicamen- 
		  teuses.

		  Enfin, tous les guides de bonne pratique insistent sur la nécessité de  
		  poursuivre des recherches d’évaluation des pratiques. Relevons la  
		  proposition originale du Gezondheidsraad (Pays-Bas), qui propose un  
		  rapprochement des structures universitaires de recherche et des services  
		  de pratiques, via la mise en place d’un « Centre collaboratif d’expertise »  
		  dont le rôle serait d’intégrer les recherches dans un contexte tant de  
		  proximité qu’international et d’améliorer les pratiques des services.  
		  Nous ajouterions l’intérêt d’associer les associations de parents à une  
		  telle initiative.
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2.2.4.2.	 Interventions pré- et extra-scolaires

	 2.2.4.2.1. Organisation des services en Belgique

		  En Belgique, les centres de référence ont également comme mission,  
		  une fois le diagnostic multidisciplinaire posé, d’« établir sur base du  
		  diagnostic et du bilan fonctionnel un plan d’intervention susceptible  
		  de fonder, à chaque stade de la vie du bénéficiaire et à chaque stade  
		  de l’évolution de ses troubles, son orientation vers les modalités de prise  
		  en charge les plus appropriées ; et de suivre l’évolution de ses troubles  
		  et, si nécessaire, de mettre à jour son diagnostic ». Il faut donc que les  
		  services, en collaboration avec les parents, identifient les services et  
		  pratiques susceptibles de répondre au mieux aux besoins de cette  
		  famille et de cet enfant .

		  Or, l’organisation des services en Belgique est particulièrement complexe.  
		  Pour mieux comprendre celle-ci, le groupe de travail « autisme » du  
		  CSS a entendu les différentes autorités impliquées dans la prise en  
		  charge des enfants avec un TSA, et a pris connaissance d’une enquête  
		  réalisée en région flamande afin d’identifier les pratiques en usage  
		  dans les services accueillant des jeunes enfants avec autisme. De même,  
		  le CSS a également lancé une enquête sur le même schéma en  
		  l’adaptant aux spécificités francophones. Ce travail a permis d’identifier  
		  les possibilités de prise en charge d’un TSA suivantes :

		  A) Crèches
		  L’accueil des enfants avec un TSA dans les crèches ou chez les accueil- 
		  lant(e)s est souvent problématique. Il existe quelques initiatives qui  
		  facilitent l’inclusion de ces enfants, mais celles-ci impliquent cependant  
		  souvent de longs déplacements pour l’enfant.

		  En Communauté Française, l’ONE mène depuis plusieurs années une  
		  réflexion sur l’accueil des enfants porteurs de handicap, ce qui a abouti  
		  à la mise sur pied d’une « Task Force Handicap », dont le but est de  
		  déterminer une politique d’ensemble en matière de handicap et  
		  d’accompagner les professionnels confrontés aux enfants en situation  
		  de handicap et leur famille.

		  Ces objectifs se traduisent de différentes manières :
		  -	 en dotant les agents en soutien aux familles de supports / procédures  
			   de référence et moyens spécifiques pour gérer les situations de  
			   handicap;
		  -	 en établissant des partenariats de collaboration avec les autres  
			   niveaux de pouvoir en matière de handicap (AWIPH, Phare);
		  -	 en communiquant à propos des options et décisions prises par l’ONE. 
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		  En Région wallonne, neuf projets ont aussi été mis en place dans le  
		  cadre du programme d’initiatives spécifiques « Accueil de la petite  
		  enfance » (dont le projet TedDi, qui a élaboré des fiches informatives  
		  à destination du personnel des crèches, par exemple sur l’attention  
		  visuelle, l’imitation, le langage, la communication, etc.). Ces projets  
		  s’inscrivent également dans une collaboration plus large formalisée  
		  par un protocole d’accord entre l’AWIPH et l’ONE (un protocole d’accord  
		  existe également entre l’ONE et le service PHARE).

		  B)	Services d’aide précoce (services d’accompagnement) / 
			   thuis begeleldingsdienst (AWIPH, PHARE, VAPH)
	 	 En Communauté française, l’accompagnement précoce est fourni par  
		  des services d’aide précoce (ou d’accompagnement). Un seul est  
		  spécialisé en autisme en Wallonie, et un autre à Bruxelles. Il a pour mission  
		  de venir en support des services d’aide précoce locaux et génériques.  
		  Pour que cette perspective soit efficace, il s’agirait que les services  
		  locaux disposent d’une formation de base qui rendrait ce support plus  
		  performant et une intervention familiale et éducative plus adaptée. 
		  De manière palliative, le service spécialisé intervient en première ligne  
		  pour offrir un soutien aux enfants, aux familles et professionnels impliqués.  
		  Il offre un support à l’éducation familiale mais également à l’intégration  
		  scolaire. 
		  Les moyens humains de services d’aide précoce de la Région wallonne  
		  sont de 1 ETP/20 dossiers. Les équipes sont multidisciplinaires mais surtout  
		  composées de psychologues ou psycho-pédagogues, éducateurs ou  
		  enseignants, logopèdes, psychomotriciens.
	
		  La Communauté germanophone  quant à elle a une convention de  
		  collaboration avec la Fondation SUSA pour assurer le diagnostic, l’accom- 
		  pagnement des familles et la formation du personnel de la Communauté  
		  germanophone pour que celui-ci puisse assurer l’accompagnement  
		  des familles après la phase intensive.

		  En Flandre existent les « thuisbegeleidingsdiensten ». Chaque province  
		  flamande possède son « thuisbegeleidingsdienst » TSA qui couvre toute  
		  la province.  Le but est d’apporter un soutien psychosocial et pédago- 
		  gique à la famille, de donner sa vision de la problématique, d’apporter  
		  un soutien au niveau de l’éducation, éventuellement de rechercher  
		  un accueil.

		  C) Services  de soins (INAMI)
		  Outre les centres de référence, l’INAMI finance deux types de services qui  
		  prennent en charge les enfants avec un TSA : les centres de revalida- 
		  tion ambulatoire (CRA) et les centres de rééducation pédo-psychiatrique.
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		  Les centres de revalidation ambulatoire fournissent une aide pluridis- 
		  ciplinaire (équipe d’un CRA : médecins spécialistes (en fonction des  
		  groupes cibles), psychologues, audiologues, logopèdes, kinésithéra- 
		  peutes, psychomotriciens, éducateurs, travailleurs sociaux, etc.). En termes  
		  de moyens humains, l’INAMI parle d’un ratio de 1ETP/4 enfants (O. Fourez,  
		  présentation 11.05.12). Dans notre système de soins de santé, ces centres  
		  sont les endroits idéaux pour mettre en place de façon précoce,  
		  intensive et prolongée une prise en charge multidisciplinaire.

		  Pour la tranche d’âge 0-6 ans, le nombre de séances n’est pas régulé.  
		  Les CRA font des séances de bilan et de rééducation (en individuel ou  
		  en groupe). La convention conclue avec l’INAMI ne précise pas les  
		  référentiels théoriques.

		  Ces services doivent, en fonction de l’évolution des exigences de  
		  l’INAMI, orienter leur action vers différents groupes-cibles dont l’autisme  
		  (Groupe 3). Cependant, l’INAMI exige depuis 2012 un seuil d’activité  
		  minimal (à atteindre en 2015) avec des enfants présentant un TSA,  
		  nécessaire afin de conserver un agrément pour la prise en charge de  
		  cette population.
		  De l’avis du CSS, cette décision peut malheureusement entraîner une  
		  importante diminution de l’offre de soins, surtout en Wallonie où les  
		  centres de petite capacité sont nombreux et où les distances pour  
		  avoir accès à une équipe pluridisciplinaire étaient déjà grandes. 
		  Il y a par ailleurs une différence d’offre de service entre la Flandre et  
		  la Communauté française (au bénéfice de la première). Les centres de  
		  revalidation ambulatoire ne sont pas non plus répartis de manière  
		  équitable dans toute la Flandre. La plupart des centres se trouvent  
		  dans les provinces de Flandre orientale et occidentale. 

		  Les centres qui ont une convention dite de centre de rééducation  
		  pédopsychiatrique (ces centres font partie de la fédération des struc- 
		  tures psycho-socio-thérapeutiques) offrent quant à eux un accueil de  
		  jour ou résidentiel aux enfants avec autisme, parmi d’autres troubles  
		  pédopsychiatriques. Quatorze centres sur 16 se trouvent en Communauté  
		  française, donc une différence considérable vis-à-vis des structures en  
		  Flandre, peut-être dans une inversion d’offre en rapport avec les Centres  
		  de revalidation ambulatoire.

		  La convention signée avec l’INAMI suppose l’élaboration d’un pro- 
		  gramme détaillé. Comme l’indique aussi la plaquette de présentation  
		  fournie au CSS, ces centres décrivent leur pratique comme se fondant  
		  sur la psychothérapie institutionnelle et les approches psycho-dyna- 
		  miques (psychanalyse, théorie systémique, etc.), pratique qui s’est  
		  progressivement ouverte aux théories cognitivo-comportementales et  
		  neuropsychologiques. L’enquête relève une prévalence des premières  
		  sur les secondes.



elaboration & argumentation 45

		
		  La fédération décrit recevoir 288 enfants avec TED (âges non-précisés),  
		  dont la moitié présente de l’autisme et l’autre moitié un TED-NS. Ces  
		  enfants sont d’habitude envoyés par d’autres centres et présentent  
		  souvent des comorbidités (troubles du comportement, déficience mentale).  
		  Des évaluations sont envoyées à l’INAMI.

		  Un autre de ces services (de jour), bénéficiant également d’une con- 
		  vention INAMI (mais ne faisant pas partie de la Fédération), propose  
		  une thérapie à orientation comportementale. Les références théoriques  
		  sont explicites : ABA, TEACCH, PECS, etc. Une évaluation est réalisée tous 
		  les 2 mois (ciblée) – tous les ans (complète) avec une équipe extérieure.  
		  Les parents et enseignants sont associés à la rééducation.

		  D) Services d’accueil (AWIPH, PHARE, VAPH)
		  Des Services d’accueil de jour pour jeunes non scolarisés existent en  
		  Wallonie. Des Centres de jour pour enfants (non) scolarisés existent  
		  également à Bruxelles. Ils accueillent un faible pourcentage d’enfants  
		  en-dessous de 6 ans. On ne connait cependant pas le nombre d’enfants  
		  avec TSA.
		  Pour les jeunes enfants, l’AWIPH préconise par ailleurs un continuum  
		  de prestations et un soutien personnalisé aux personnes en situation de  
		  handicap : « permettre aux parents et aidants proches d’assurer leurs  
		  rôles parentaux et familiaux » et « favoriser la participation des enfants  
		  handicapés dans les milieux d’accueil de la petite enfance et d’accueil  
		  extrascolaire ».  L’AWIPH finance ainsi 23 services dans le cadre des  
		  initiatives spécifiques « répit ». Cinq services s’adressent aux jeunes en  
		  situation de handicap de moins de 18 ans, mais seulement deux services  
		  en répit résidentiel accueillent des personnes présentant principalement  
		  des TSA.

		  En Flandre, il existe aussi 7 « Centra voor observatie, oriëntatie en behan- 
		  deling » qui proposent un accueil de jour et de nuit de courte durée,  
		  ainsi que des semi-internats pour l’accueil des enfants en-dehors des  
		  périodes scolaires.
		  La Flandre dispose quant à elle également de services résidentiels de  
		  longue durée, dont certains sont spécialisés pour les TSA. Face à l’allon- 
		  gement des listes d’attente, la VAPH a par ailleurs démarré en janvier  
		  2012 un projet de « centres multifonctionnels » qui associe les ressources  
		  des internats, semi-internats et services d’accompagnement à domicile  
		  et permet de réduire les durées des séjours résidentiels en augmentant  
		  l’accompagnement à domicile.

		  La Communauté germanophone dispose également de services pour  
		  les loisirs et le répit des familles.
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		E  ) Formation – information
		  Pour les familles qui viennent de recevoir un diagnostic et qui ne reçoivent  
		  pas encore de service, une initiative privée (Participate! asbl) a été  
		  développée afin de leur venir en aide, par l’entremise de brochures mises  
		  à disposition des services ainsi que via un site WEB (www.participate- 
		  autisme.be). Ce site fournit une information sur l’autisme et ses consé- 
		  quences, sur différents moyens éducatifs pour aider l’enfant à se  
		  développer dans son milieu familial et, enfin, sur les ressources sociales  
		  dont un enfant ou une famille peut disposer. Le site permet également  
		  l’élaboration d’un dossier individualisé.
	
		  Certaines universités font également un effort de formation des profes- 
		  sionnels, notamment de la petite enfance, comme par exemple l’Université  
		  de Mons qui organise un « Certificat d’Université - Spécialisation en  
		  intervention auprès des personnes ayant de l’autisme et des troubles  
		  envahissants du développement ». Plusieurs Hautes Ecoles organisent  
		  également des post-graduats spécialisés en autisme (par exemple, la  
		  Provinciale Hogeschool Limburg, ou l’Erasmus Hogeschool Brussel).

		  Plusieurs initiatives privées de formation existent également : en Commu- 
		  nauté flamande, mentionnons notamment les activités de formation  
		  assurées par Autisme Centraal, ou l’association de parents Vlaamse  
		  Vereniging Autisme. En Communauté française, des initiatives privées  
		  se font également jour dans le domaine de la formation : la Fondation  
		  SUSA, l’association ABA Engie asbl sur l’ABA, l’association Fun-en-Bulle  
		  sur les principes de Son-Rise. Enfin, l’APEPA assure aussi des activités de  
		  formation.

	 2.2.4.2.2. Interventions proposées par les services

		  Van der Paelt, Warreyn, et Roeyers (2012) ont réalisé pour le compte  
		  du « Steunpunt Expertisenetwerken » (SEN) un examen exploratoire des  
		  institutions offrant un traitement spécifique pour les jeunes enfants pré- 
		  sentant un trouble du spectre de l’autisme en Flandre. Afin d’avoir une  
		  vue détaillée de l’offre des services sur l’ensemble du territoire belge,  
		  la même enquête a été menée dans la partie francophone du pays par  
		  le CSS. Les rapports détaillés de ces enquêtes se retrouvent en annexe. 

		  Au total, 47 dispositifs non scolaires ont signalé proposer une offre pour  
		  les enfants jusqu’à 5 ans en Flandre et 63 en Communauté française.

		  En Flandre, il s’agit surtout de centres de revalidation ambulatoire  
		  (environ 60 %), ainsi que de quelques « thuisbegeleidingsdiensten »,  
		  de centres de soins de santé mentale, de services de pédiatrie infantile,  
		  d’instituts médico-pédagogiques, de crèches thérapeutiques et de  
		  quelques initiatives privées. En Communauté française, en-dehors des  
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		  écoles, les services de santé mentale étaient les services les plus repré- 
		  sentées (26 %), suivis par les centres de revalidation ambulatoire et les  
		  centres de rééducation pédopsychiatrique (17 % chacun), et les services  
		  d’aide précoce (14 %). Il y avait également des centres de jour pour  
		  enfants non scolarisables et les deux services universitaires spécialisés  
		  pour personnes avec autisme (SUSA).
 
		  Les « thuisbegeleidingsdiensten » en Flandre accompagnent des groupes  
		  relativement grands de jeunes enfants souffrant de TSA et leurs parents 
		  (jusqu’à 70 enfants dans un même service), les autres dispositifs traitent  
		  en moyenne 7 enfants atteints de TSA entre 2 et 5 ans. En  Communauté  
		  française, les institutions accueillent chacune en moyenne 5 enfants,  
		  les SUSA en accueillant plus (23 en moyenne chacun). Les services de  
		  santé mentale accueillent 22 % des enfants, les centres de revalidation  
		  ambulatoire 17 %, et les services d’aide précoce (AWIPH – CoCoF),  
		  26 % (les données reçues ne permettent évidemment pas d’établir si  
		  des enfants bénéficient de plusieurs services de manière simultanée,  
		  Aide précoce et revalidation, par exemple.

		  Il faut à cet égard souligner que la plupart des enfants ont déjà atteints  
		  l’âge de 4 ans. Près de 90 % des structures interrogées indiquent que  
		  leur approche chez les très jeunes enfants diffère de celle des enfants  
		  de plus de 5 ans (dans les deux enquêtes).
 
		  Ces structures utilisent un ou plusieurs des programmes d’intervention  
		  suivants :

Programme d’intervention % d’utilisation 
en Flandre

% d’utilisation
en Communauté
française

ABA et/ou PRT

ABA = analyse appliquée du comportement ou 
travailler avec incitation, renforcement, etc.
PRT = pivotal response training ou appliquer une 
thérapie comportementale dans des conditions 
naturelles, avec des renforçateurs naturels etc.

50 % 21 %

PECS (picture exchange communication system)
ou autres systèmes à pictogrammes

61 % 65 %

Psychoéducation des parents 
(informer les parents sur le TSA)

92 % 60 %

Accompagnement des parents 
(apprendre aux parents des capacités spécifiques)

79 % 92 %

TEACCH
(e.a. expliciter l’environnement par visualisation)

72 % 44 %

Entraînement aux aptitudes sociales 76 % 38 %
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		  Un tiers environ des structures utilise également des programmes axés  
		  sur le développement (49 % en Communauté française) et un programme  
		  axé sur la stimulation de l’imitation, appelé « joint-attention » (44 % en  
		  Communauté française). Enfin, une vingtaine d’autres programmes sont  
		  encore mentionnés mais ne sont souvent appliqués que dans une ou  
		  quelques structures.

		  En Communauté française, les techniques les plus utilisées sont la gui- 
		  dance et la psychoéducation des parents (en particulier dans les SAP  
		  et centres de revalidation); la psychomotricité « relationnelle » est plus  
		  utilisée dans les centres de revalidation ambulatoire, services de santé  
		  mentale et les centres de rééducation.

		  Dans les deux enquêtes, les principaux objectifs énumérés sont l’action  
		  sur les symptômes de base, principalement la stimulation des aptitudes  
		  sociales et de communication et dans une moindre mesure le langage  
		  et le jeu. Le traitement des problèmes secondaires et la stimulation  
		  générale du développement constituent également pour de nom- 
		  breuses structures des points importants d’attention.

		  Il est positif de constater une importante concordance entre les objectifs  
		  sur lesquels la pratique travaille et ceux qui sont considérés comme im- 
		  portants dans la littérature scientifique. Nous constatons également que  
		  l’implication des parents est importante (Karst & Van Hecke, 2012).

		  Dans la  plupart des structures en Flandre, un psychologue et/ou un ortho- 
		  pédagogue et un ou plusieurs praticiens paramédicaux sont impliqués  
		  dans la thérapie des jeunes enfants atteints de TSA. Par ailleurs, dans environ  
		  un tiers des structures, au moins un médecin (pédopsychiatre, pédiatre,  
		  neuropsychiatre, ORL) est impliqué dans la thérapie.

		  En Communauté française, les disciplines les plus souvent impliquées  
		  dans la prise en charge des enfants sont la logopédie (49 % des institutions  
		  y font appel) et la psychologie (47 %), suivies de la  psychomotricité (35 %). 

		  Ces enquêtes ne permettent cependant pas de savoir comment les  
		  méthodes décrites sont effectivement mises en pratique, durant combien  
		  de temps, ni si le personnel y est suffisamment formé. Il reste donc à  
		  faire un important travail d’évaluation des pratiques mises en œuvre  
		  dans ces institutions.

		  Ces données ne permettent pas non plus de dire si la couverture du  
		  territoire est suffisante pour les différents types de services.
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	 2.2.4.2.3. Recommandations4 

		  A l’issue du travail d’audition des différents partenaires (ONE, Kind &  
		  Gezin, AWIPH, PHARE, VAPH, INAMI, Communauté germanophone)  
		  impliqués dans le soutien précoce et extra-scolaire auprès des jeunes  
		  enfants avec autisme et de leur famille et de l’analyse des résultats  
		  des enquêtes, il apparaît bien difficile de dessiner un tableau global  
		  de la situation et des carences éventuelles.

		  En effet, le pays n’apparaît pas à proprement parler démuni de services.  
		  Il semble qu’il existe effectivement une offre de traitement pour les jeunes  
		  enfants avec TSA. La plupart des enfants et leurs parents sont accom- 
		  pagnés et traités par des services d’accompagnement à domicile et/ 
		  ou des centres de revalidation ambulatoire et/ou des centres de réédu- 
		  cation pédo-psychiatriques. On ne sait cependant pas de quelle intensité  
		  est ce suivi, et, d’après les résultats de l’enquête en Communauté  
		  française, il ne correspond pas toujours aux recommandations de la  
		  littérature scientifique internationale.

		  La majorité des jeunes enfants avec TSA ayant accès à une structure  
		  sont âgés d’au moins 4 ans. Les familles dont l’enfant est plus jeune  
		  trouvent manifestement moins facilement le chemin de l’assistance.  
		  Il ne ressort pas clairement dans quelle mesure la problématique de la  
		  liste d’attente joue un rôle à cet égard.

		  La question repose donc surtout dans la coordination des services, afin  
		  de fournir une offre généralisée sur l’ensemble du territoire, dans le suivi  
		  de leur qualité et dans l’intensité des prestations fournies.

		  1) Organisation des services
		  D’abord, il ne semble pas y avoir de répartition claire des rôles de  
		  chaque pouvoir subsidiant. Peut-être faut-il chercher la solution dans  
		  une réelle coordination et complémentarité individualisée ?

		  L’organisation des services devrait ainsi être optimalisée afin d’améliorer : 

		  -	 L’orientation : les familles avec de jeunes enfants (en particulier, de  
			   2-3 ans) doivent être mieux orientées vers le système de services.

		  -	 L’accueil de la petite enfance : il faut continuer les efforts visant à un  
			   accueil inclusif dans les différentes structures de la petite enfance.  
			   Les crèches adaptées pour les enfants avec un TSA doivent être plus  
			   accessibles. Pour former le personnel de celles-ci, voir notamment  
			   Bricker (2012) et le programme EIS (Evaluation, intervention et suivi).

4	 partiellement basées sur Scheiris et al., 2008; HAS et ANESM, 2012 et les présentations de Kind en  
	 Gezin et de VVAc (17/02/2012)
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		  -	 La prise en charge : l’implémentation effective du soutien souhaitable  
			   à la famille qui ressort de l’examen diagnostique reste un point noir  
			   en raison du manque généralisé de capacités (Theunis, présentation  
			   VVA 02/12). Les parents de jeunes enfants avec autisme ressentent  
			   par exemple un important besoin de soutien pratique même si des  
			   formes moins « lourdes » de traitement sont d’application pour leur  
			   enfant. Le lancement expérimental de centres multifonctionnels qui  
			   doivent faciliter la transition entre des interventions de différentes  
			   intensités représente peut-être un pas dans le sens de l’optimisation  
			   de la mise en concordance de l’offre de soins avec la qualité de vie  
			   du (jeune) enfant avec autisme. 
			   Il faut en effet mettre l’accent sur les programmes globaux et mettre  
			   en place une coordination centrale de la prise en charge, entre les  
			   différents contextes (maison, école, crèche, institutions, etc.). Il faut  
			   également offrir une prise en charge individualisée intensive et multi- 
			   disciplinaire validée par la recherche (voir les rapports du HAS et  
			   l’ANESM, du KCE, du GR) à tous les jeunes enfants, même dans les  
			   régions où il n’y a pas de centre de revalidation.
			   Le CSS recommande que dans le cadre du transfert de compétences  
			   vers les régions une attention particulière soit apportée à une meilleure  
			   répartition de services sur tout le territoire, tout en veillant au respect  
			   de critères de qualité (notamment l’application des bonnes pratiques). 

		  -	 Le suivi des familles : l’accompagnement à domicile doit être renforcé  
			   ainsi que les interventions à domicile : cela permet en effet d’impliquer  
			   les parents (en développant leurs compétences et en les soutenant  
			   dans leurs activités quotidiennes avec les enfants), favorise la géné- 
			   ralisation des acquis, et résout partiellement les problèmes de coût  
			   et d’intensité des interventions intensives (or, actuellement, ces services  
			   se limitent souvent à l’accompagnement). 

		  -	 L’accueil : les familles doivent aussi pouvoir bénéficier de plus de  
			   possibilités d’accueil pour le répit des familles, et les formes informelles  
			   d’aide doivent être promues.

		  -	 L’évaluation individuelle : la coordination de la prise en charge doit  
			   aussi se faire de manière longitudinale, en évaluant régulièrement  
			   l’évolution de la demande de soins et en faisant des ajustements  
			   réguliers.

		  2) Formation et qualité des services
		  La question de la formation des services, et du contenu de celle-ci, se  
		  pose également.

		  A l’exception du secteur de l’enseignement (décret, circulaire et forma- 
		  tion) et du diagnostic, les services disposent en effet du principe de la  
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		  liberté thérapeutique vis-à-vis de laquelle les pouvoirs subsidiants  
		  semblent se positionner en tant qu’observateurs. Ainsi, les professionnels  
		  et services, encore aujourd’hui, « décident des pratiques à utiliser en  
		  autisme ». Cette liberté thérapeutique devrait être contrebalancée par  
		  la liberté de choix des parents pour la prise en charge de leur enfant,  
		  qui est souvent limitée dans les faits.

		  En pratique, si l’efficacité de certaines pratiques utilisées par les services  
		  est soutenue par la recherche scientifique, il y a en effet aussi beaucoup  
		  d’autres méthodes utilisées pour lesquelles il y a peu de preuve scien- 
		  tifique d’efficacité.

		  Les professionnels et les services devraient donc s’approprier les pratiques  
		  « evidence-based » et les bonnes pratiques. Les professionnels qui  
		  travaillent avec de jeunes enfants avec un TSA doivent ainsi être régu- 
		  lièrement formés, avec une attention particulière pour les pratiques  
		  evidence-based. Les dispositions suggérées dans le rapport de la HAS  
		  et de l’ANESM pourraient servir aux orientations de ces formations dans  
		  les services.

		  C’est notamment aux organismes de subventionnement d’attirer l’atten- 
		  tion des services qu’ils subventionnent sur ces guides de bonnes pratiques,  
		  et d’encourager les services à s’y former. D’autres formules devront sans  
		  doute être mises en place, notamment les budgets personnalisés et les  
		  budgets d’assistance personnelle.

		  La société civile est également concernée par cette problématique,  
		  notamment en période de restrictions financières ou de croissance  
		  limitée, vu l’absence de services dans certaines régions. La question se  
		  pose notamment lors des campagnes de collectes de Fonds ainsi que  
		  dans l’octroi d’un soutien financier par des Fondations et Organismes  
		  privés, dont le but est de suppléer aux carences des organismes publics. 

		  3) Evaluation des services
		  L’évaluation de la qualité des services, bien qu’évidente, est aussi  
		  encore actuellement peu présente. Les services devraient ainsi s’engager  
		  à préciser les référentiels théoriques qu’ils utilisent, et à évaluer les pra- 
		  tiques mises en place, surtout si celles-ci ne sont pas validées. L’évaluation  
		  devrait prioritairement porter sur ce qui est annoncé dans le projet  
		  d’établissement ou de service. En parallèle, les établissements ou services  
		  devraient développer des programmes de formation qui contribuent  
		  à atteindre leurs objectifs.

		  La recherche scientifique a donc également un rôle à jouer : il faudrait  
		  en effet favoriser les recherches d’évaluation de l’efficacité des  
		  programmes d’intervention précoce, tant dans les institutions que ceux  
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		  en collaboration avec les familles, en apportant une attention parti- 
		  culière à l’importance de l’intensité, et à d’autres variables qui font  
		  qu’une intervention fonctionne (sous-groupes d’âge, degré de déficience  
		  intellectuelle associée, etc.)

		  Il faudrait également mener des recherches sur la qualité de vie des  
		  parents des jeunes enfants avec un TSA.

		  Le rapport coût-efficacité de l’investissement dans la prise en charge  
		  précoce devrait également être évalué, comme cela se fait actuellement  
		  aux Pays-Bas (Peters-Scheffer et al., 2012).

		  Finalement, il faut accorder une attention particulière à la collaboration  
		  entre la pratique et la science.

		  D’après l’enquête menée, la plupart des institutions se déclarent par  
		  ailleurs intéressées à participer à une recherche sur l’évaluation de  
		  l’efficacité des interventions.

2.2.4.3.	 Interventions scolaires (enseignement) 

2.2.4.3.1. Principes généraux

		  Le droit à l’éducation pour tous les enfants, quel que soit leur handicap,  
		  est un droit fondamental reconnu par la législation belge. Pour garantir  
		  ce droit à l’éducation, il existe une obligation scolaire de six à dix-huit  
		  ans. En pratique, la très grande majorité des jeunes enfants fréquente  
		  l’enseignement fondamental. La Constitution garantit la liberté de choix  
		  des parents. Les parents et les enfants doivent pouvoir disposer d’une  
		  école de leur choix à une distance raisonnable de leur domicile.

		  Ainsi en est-il pour les personnes ayant un TSA et plus particulièrement  
		  les jeunes enfants. Ceux-ci doivent pouvoir jouir d’une méthode  
		  d’éducation adaptée, fortement individualisée, afin d’apprendre de  
		  façon systématique ce qu’un enfant normal apprend plus sponta- 
		  nément de lui-même ou par imitation ou dans un cursus scolaire  
		  ordinaire. Les enfants avec TSA ont en effet des besoins spécifiques  
		  qui nécessitent une adaptation des méthodes d’enseignement. Ces  
		  besoins spécifiques traduisent à la fois les deux caractéristiques cen- 
		  trales des TSA (déficit dans la communication sociale et les interactions  
		  sociales ainsi que le caractère restreint et répétitif des comportements)  
		  et les particularités de leur style d’apprentissage/de développement  
		  caractérisé notamment par des difficultés de cohérence centrale  
		  (difficultés particulières à mettre ensemble des éléments divers pour  
		  en tirer une signification générale, intérêt pour les détails), de théorie  
		  de l’esprit (difficulté à attribuer à autrui et à soi-même des états mentaux,  
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		  compétence essentielle pour la vie sociale de l’enfant avec autisme)  
		  et enfin par des déficits des fonctions exécutives liées à des difficultés  
		  de planifier des actions, de gestion de l’attention, de mémorisation  
		  et d’exécution des activités, ce qui nécessite donc de planifier et  
		  structurer des actions, en particulier visuellement.

		  Le type d’enseignement, les ressources et les méthodes pédagogiques  
		  à mettre  en  place varieront en fonction de la sévérité des difficultés  
		  d’interaction sociale et de communication mais également des comorbi- 
		  dités associées aux TSA dont la plus importante en matière d’orientation  
		  scolaire est probablement la présence de troubles cognitifs associés. 

		  Au cours des dernières décennies, des méthodes et des programmes  
		  de formation pour les enfants avec autisme et des troubles apparentés  
		  ont été spécifiquement développés. Le programme le plus répandu à  
		  l’heure actuelle s’appelle le programme TEACCH (Treatment and  
		  Education of Autistic and related Communication Handicapped Children). 

		  Cette méthode élaborée dans les années 70, en Caroline du Nord  par  
		  le professeur E. Schopler à Chapel Hill vise à améliorer de la qualité de  
		  vie des personnes ayant un TSA, l’environnement familial et scolaire et  
		  une intégration de ces personnes dans la communauté sociale. Disposant  
		  d’un recul de plusieurs années, cette méthodologie pédagogique  
		  s’avère adaptée et ce au travers de nombreuses expériences à travers  
		  le monde (Japon, Scandinavie, Espagne, Corée, Suisse, Amérique du  
		  Sud, etc.). La HAS et l’ANESM (2012) ont classé cette méthode en  
		  grade C (« Faible niveau de preuve - Fondée sur des études de moindre  
		  niveau de preuve, comme des études cas témoins (niveau de preuve 3),  
		  des études rétrospectives, des séries de cas, des études comparatives  
		  comportant des biais importants (niveau de preuve 4).

		  Enfin tout enfant avec TSA bénéficiant de l’enseignement individualisé  
		  doit pouvoir bénéficier d’un Plan Individuel d’Apprentissage (PIA). Le PIA  
		  est un outil méthodologique élaboré pour chaque élève, avec sa colla- 
		  boration et celle de ses parents, et ajusté durant toute sa scolarité  
		  par le Conseil de classe, sur la base des observations fournies par ses  
		  différents membres et des données communiquées par l’organisme  
		  de guidance des élèves. Il énumère des objectifs particuliers à atteindre  
		  durant une période déterminée, les moyens à mettre en place et les  
		  échéances.
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2.2.4.3.2. Organisation en Belgique5 

	 Les enfants présentant un trouble du spectre de l’autisme (TSA)  
	 peuvent fréquenter aussi bien l’enseignement ordinaire que l’ensei- 
	 gnement spécialisé.

	 Enseignement ordinaire
	 Certains enfants avec un diagnostic de TSA bénéficient de possibilités  
	 cognitives leur permettant de suivre le rythme et le programme scolaire  
	 de l’enseignement normal, bien qu’ils aient besoin d’approches péda- 
	 gogiques adaptées à leurs difficultés de communication. Ces enfants  
	 sont communément repris sous le vocable d’autisme de « haut niveau »  
	 ou de syndrome d’« Asperger ».

	 En Communauté française, l’intégration de ces enfants en enseignement  
	 ordinaire, encore probablement trop rare, est rendue possible au cas  
	 par cas, avec des variations d’une école à l’autre, et nécessite une  
	 bonne collaboration entre le centre PMS, l’équipe éducative et le  
	 pouvoir organisateur de l’école, et les parents des enfants. Il n’existe  
	 cependant pas actuellement de programme pédagogique officiel  
	 favorisant l’intégration de ces enfants.

	 La Communauté française  a adopté un décret (03/03/2004, modifié  
	 le 05/02/2009) en faveur de l’intégration en enseignement ordinaire.  
	 En pratique, une collaboration entre un établissement d’enseignement  
	 normal (école d’accueil de l’enfant) et un établissement scolaire spé- 
	 cialisé (école détachant du personnel spécialisé) est organisée pour  
	 les enfants relevant de tous les types d’enseignement, et sous la forme  
	 d’une double inscription. Ce décret permettra probablement à terme  
	 de mieux organiser ces programmes, nécessairement plus individualisés  
	 et requérant la présence dans les classes de personnel spécialisé  
	 détaché et ce pour un certain nombre de périodes hebdomadaires. 

	 Par ailleurs, la Communauté française et la Région wallonne sont liées  
	 depuis 2003 par un accord de coopération pour aider dans leur sco- 
	 larité les jeunes qui présentent un handicap. Par ce nouvel accord, les  
	 services agréés (services d’accompagnement soutenus par Phare ou  
	 les services d’aide précoce, d’aide à l’intégration et d’accompagnement  
	 subventionnés par l’AWIPH) peuvent intervenir auprès des jeunes pendant  
	 le temps scolaire, en collaboration avec les établissements scolaires.

	

5	 Bien que cet avis concerne principalement les enfants de moins de 6 ans, la question de l’enseignement  
	 a paru devoir être prise en compte de manière plus large (enseignement maternel et primaire),  
	 notamment pour aborder la question du passage des enfants vers l’enseignement primaire.	
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	 En Communauté germanophone, la plupart des enfants de moins de  
	 6 ans sont scolarisés en enseignement ordinaire. Il existe des accords de  
	 coopération qui assurent la coordination entre l’enseignement et les  
	 services à domicile.

	 En Flandre, depuis le milieu des années 90, les enfants avec TSA font  
	 de plus en plus fréquemment appel au Geïntegreerd Onderwijs (GOn).  
	 Il s’agit d’une collaboration structurelle entre l’enseignement ordinaire  
	 et l’enseignement spécialisé: les enfants présentant un handicap ou  
	 des difficultés d’apprentissage et/ou d’éducation suivent les cours ou  
	 les activités dans une école d’enseignement ordinaire (l’école hôte)  
	 et reçoivent en outre un soutien de l’enseignement spécialisé (l’école  
	 prestataire de services). Le GOn-onderwijs a augmenté de manière  
	 exponentielle, passant de 1.500 (en 1999-2000) à plus de 13.000 enfants  
	 pris en charge (en 2009-2010). Au cours de l’année scolaire 2010-2011,  
	 la population totale du GOn était composée pour plus de la moitié  
	 d’enfants avec TSA (cf. Vlaams Ministerie Onderwijs en Vorming, pré- 
	 sentation CSS 20/04/2012).

	 Le GOn n’est en principe accessible qu’aux enfants avec TSA et une  
	 intelligence normale durant deux années scolaires par cycle d’ensei- 
	 gnement (maternel, primaire, secondaire, supérieur). Il faut satisfaire aux  
	 conditions d’inscription pour l’enseignement spécialisé et le diagnostic  
	 de TSA doit avoir été officiellement posé par un pédopsychiatre. Pour  
	 les types 3 et 8 (voir plus loin sous enseignement spécialisé), l’accom- 
	 pagnement se limite à la réintégration dans l’enseignement ordinaire  
	 après l’enseignement spécialisé.

	 Selon les estimations approximatives du Vlaamse Ministerie van Onderwijs,  
	 le nombre d’enfants avec TSA fréquentant en Flandre l’enseignement  
	 spécialisé est plus élevé que ce à quoi on aurait pu s’attendre sur base  
	 des données de prévalence. En outre, les disparités régionales sont  
	 importantes, probablement parce qu’il n’existe pas de GOn pour les  
	 enfants présentant divers autres problèmes et que certains enfants se  
	 voient attribuer le diagnostic de TSA de manière peut-être trop extensive,  
	 sans doute pour garantir ainsi un soutien au niveau de l’enseignement. 

	 D’autres points noirs sont encore cités pour le GOn : ainsi, l’aide est  
	 souvent fortement axée sur l’enfant et trop peu sur l’équipe (travail  
	 pas suffisamment articulé au contexte de manière à réaliser un travail  
	 d’équipe); la durée (2 ans) de l’accompagnement n’est pas toujours  
	 adaptée aux besoins; les accompagnateurs du GOn perdent beau- 
	 coup de temps et de moyens dans les déplacements, etc.
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	 Enseignement spécialisé
	 L’enseignement spécialisé s’adresse aux enfants nécessitant une aide  
	 spécifique de manière temporaire ou permanente. Cela peut être dû  
	 à une déficience physique ou intellectuelle, à de graves problèmes com- 
	 portementaux ou émotionnels ou à de graves troubles d’apprentissage.  
	 Il existe huit types6 d’enseignement spécialisé de base, adaptés aux besoins  
	 d’éducation et d’enseignement d’un certain groupe d’enfants :

	 Type 1	 enfants avec un retard mental léger
	 Type 2	 enfants avec un retard mental modéré ou sévère
	 Type 3 	 enfants avec des troubles du comportement
	 Type 4	 enfants avec des déficiences physiques
	 Type 5	 enfants hospitalisés (maladies ou convalescences)
	 Type 6	 enfants avec déficiences visuelles
	 Type 7 	 enfants avec déficiences auditives
	 Type 8	 enfants avec des troubles des apprentissages

	 Il n’existe actuellement pas de type distinct pour les enfants avec TSA.  
	 Ils peuvent en principe se retrouver dans chacun des types précités, en  
	 fonction de leurs caractéristiques personnelles et de problèmes pratiques  
	 (comme l’éloignement d’un établissement adapté).

	 En Flandre, ils se retrouvent surtout dans les types 2, 3, 4 et 7. Les enfants  
	 avec TSA sont le plus représentés dans le type 7. On ne dispose pas de  
	 données chiffrées exactes quant au nombre d’enfants avec TSA dans  
	 l’enseignement spécialisé. Beaucoup de ces enfants sont par ailleurs  
	 intégrés dans l’enseignement ordinaire (via le GON).  

	 En Communauté française, une majorité des enfants rejoignent l’ensei- 
	 gnement spécialisé, principalement du type 2 (67 %) et du type 3 (28 %).  
	 Les enfants ayant un TSA présentent en effet pour une large majorité  
	 d’entre eux un retard cognitif souvent important qui fait la spécificité  
	 du type 2. Par ailleurs le type 2 bénéficie d’un subventionnement plus  
	 important, et donc d’un encadrement paramédical très favorable (3,9  
	 périodes par jour pour l’enfant) par rapport aux autres types d’ensei- 
	 gnement comme le type 1 et le type 3 (0,7 période par jour). En principe  
	 une meilleure formation des enseignants devrait pouvoir y être organisée. 

	 En Communauté française, le programme TEACCH a été adapté à  
	 l’environnement de l’enseignement individualisé. Un projet expérimental  
	 a vu le jour en 1988 (au sein du département d’Orthopédagogie de  
	 l’Université de Mons- Hainaut). Par la suite, un certain nombre de classes  
	 « TEACCH » dites « expérimentales » se sont progressivement développées.  
	

6	 les types 1 et 8 n’étant pas disponibles dans l’enseignement maternel
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	 Depuis, une législation récente (décret du 05/02/2009) reconnaît de  
	 manière organique les besoins spécifiques / pédagogiques des enfants  
	 ayant un TSA au travers d’un enseignement spécialisé adapté aux élèves  
	 avec autisme : la circulaire 2876 demande le respect de ces principes  
	 dans le projet d’établissement des écoles concernées. Actuellement,  
	 79 implantations proposent une pédagogie TEACCH réparties dans  
	 l’enseignement maternel, primaire et secondaire dans respectivement  
	 23, 34 et 22 implantations qui émanent essentiellement de l’enseignement  
	 de type 2 (n= 800 élèves). Ces classes sont reconnues et « institutionna- 
	 lisées », et ont donc perdu leur statut « expérimental ».

	 En Communauté germanophone, il existe un enseignement spécialisé  
	 en intégration en enseignement ordinaire (inscription en enseignement  
	 spécialisé et intégration en enseignement ordinaire, avec du personnel  
	 de la Communauté germanophone détaché).

	 La non scolarisation d’un certain nombre d’enfants ayant un TSA 
	 Un aspect important de la problématique de l’enseignement concerne  
	 des enfants qui ne fréquentent pas d’établissement scolaire mais sont  
	 suivis dans d’autres structures, comme des centres thérapeutiques, des   
	 hôpitaux psychiatriques qui accueillent en journée les enfants de 3 à  
	 18 ans (enseignement spécialisé de type 5b). Les enfants sont intégrés  
	 dans des groupes thérapeutiques ou « ateliers » encadrés par des éduca- 
	 teurs, psychologues, logopèdes, psychomotriciens ou infirmiers spécialisés.  
	 Certaines institutions disposent aussi de classes intégrées avec la présence  
	 d’enseignants. D’autres institutions collaborent directement avec des  
	 écoles proches, les enfants sont dès lors intégrés dans des classes  
	 d’enseignement spécialisé à temps variable.

	 Par ailleurs un certain nombre d’enfants ne bénéficient pas d’un accueil  
	 organisé et restent pris en charge exclusivement dans l’environnement  
	 familial, en particulier dans la région bruxelloise. Cette problématique  
	 est particulièrement présente pour les enfants de moins de 6 ans, pour  
	 qui l’enseignement n’est pas encore obligatoire, et qui se retrouvent  
	 confrontés à des refus d’inscription ou des renvois de l’établissement.  
	 Ce manque de places en enseignement spécialisé est en contradiction  
	 avec la nécessité bien documentée de prendre en charge précocement  
	 les TSA.

	 Les jeunes enfants intégrés en maternelle se retrouvent aussi confrontés,  
	 surtout en Région Bruxelloise, à un manque de places quand ils arrivent  
	 dans l’enseignement primaire, s’ils doivent à ce moment-là être orientés  
	 en enseignement spécialisé. Il faut donc prendre en compte cet aspect  
	 et être attentif à la transition.
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2.2.4.3.3. Recommandations

	 1)	La typologie actuelle de l’enseignement spécialisé date de 30 ans  
		  et est remise en question depuis un certain temps. Nombreux sont  
		  ceux qui plaident pour une subdivision en fonction du besoin de  
		  soutien plutôt qu’en fonction de la catégorie de trouble ou complé- 
		  mentairement à celle-ci. Des réflexions ont notamment mené à  
		  s’interroger et à proposer un nouveau système d’enseignement pour  
		  les élèves présentant des besoins spécifiques en matière d’enseignement  
		  et d’apprentissage. Au centre d’une proposition de la Communauté  
		  flamande, se trouve le cadre de soins en matière d’apprentissage,  
		  une matrice de niveaux de soins et de clusters. Jusqu’à présent, le cadre  
		  de soins en matière d’apprentissage n’a toutefois pas encore été  
		  implémenté en raison d’un soutien insuffisant.

		  Il n’existe actuellement pas de type spécifique pour l’autisme : ceci  
		  n’est pas nécessaire, tant que les besoins spécifiques de l’enfant et  
		  un programme adapté (adaptations de l’environnement et adap- 
		  tations en fonction des besoins spécifiques de l’enfant) sont bien  
		  définis.
	
		  Une pédagogie inspirée de TEACCH par exemple peut donc être  
		  organisée au travers des différents types mais avec des normes d’enca- 
		  drement variable en fonction des écoles. Ce type de pédagogie pourrait  
		  d’ailleurs aussi, comme cela se fait déjà dans d’autres pays, être appli- 
		  quée dans l’enseignement normal. Un de ses piliers fondamentaux  
		  est la nécessité de collaboration avec les parents, et l’individualisation  
		  de l’approche avec un périmètre d’application probablement plus  
		  large que celui strict de l’école. L’introduction d’une méthodologie  
		  adaptée aux TSA devrait avoir des effets sur l’ensemble de l’école  
		  (voir le rapport de la NAC sur « Pratiques fondées sur la preuve et  
		  autisme dans les écoles – Evidence-based practice and Autism in  
		  the schools. » Educator Manual, 2011).

	 2)	En Communauté française, malgré la mise en place du décret « inté- 
		  gration » (05/02/20009), l’intégration de jeunes enfants ayant un TSA  
		  reste peu appliquée en Communauté française. Le secteur du handicap  
		  devrait pouvoir bénéficier davantage des services d’aide précoce  
		  et des CRA pour soutenir les enfants intégrés. Trop souvent l’intégration  
		  se fait grâce à la bonne volonté des enseignants. Il faut encourager  
		  la collaboration entre l’enseignement normal et spécialisé, pour que  
		  l’intégration se fasse plus souvent via une inscription dans l’enseigne- 
		  ment spécialisé, de manière à bénéficier, dans l’enseignement normal,  
		  des moyens spécifiques. Il faut aussi être attentif à la transition avec  
		  le primaire.
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	 3)	Indépendamment des questions d’organisation d’enseignement, la  
		  capacité d’accueil globale de ces enfants est encore insuffisante, en  
		  particulier dans certaines parties de la Communauté française, et  
		  notamment dans la Région bruxelloise. L’offre actuelle d’enseigne- 
		  ment spécialisé n’est pas non plus répartie de manière équilibrée.

	 4)	Les élèves qui n’ont pas accès à l’école ou qui en sont exclus devraient  
		  aussi pouvoir être mieux identifiés. Ils doivent pouvoir impérativement  
		  se voir offrir une opportunité d’accueil.

	 5)	Enfin, il semble important de pouvoir évaluer la qualité des modalités  
		  pédagogiques mises en place dans le cadre des classes adaptées  
		  pour les enfants avec autisme.
		  Par exemple, bien que les discussions soient en cours, il n’existe pas  
		  d’obligation de formation des enseignants ni de contrôle de qualité  
		  des classes TEACCH en Communauté française. Une recherche  
		  financée par le cabinet de la Ministre de l’Enseignement obligatoire  
		  et en collaboration avec la fondation SUSA (projet « TRANSFERT ») est  
		  en cours depuis 3 ans visant à organiser la formation du personnel  
		  des classes à pédagogie adaptée.

2.2.5.	 Droits des enfants avec autisme et de leur famille

L’amélioration de la qualité de vie des enfants avec autisme et de leur famille 
passe par la prise en compte de leurs droits, qui ne sont pas toujours respectés 
alors qu’ils sont bien définis. De ce fait, le CSS a jugé utile de redéfinir ceux-ci et 
de faire quelques recommandations à cet égard.

2.2.5.1.	 Définition des droits

	 La question des droits des enfants avec autisme et de leur famille se pose  
	 dans le contexte d’une double vulnérabilité (CODE, 2008). D’une part, la  
	 situation médicale et sociale de ces enfants et de ces familles leur impose  
	 la nécessité d’une assistance adaptée à leurs besoins individuels qui sont  
	 complexes, spécifiques. D’autre part, ils ont des difficultés particulières à  
	 faire respecter leurs droits fondamentaux. Cette question peut se poser  
	 sur la base d’un certain nombre de textes juridiques qui définissent ces  
	 droits dans des conventions internationales ou de lois nationales. Parmi les  
	 domaines concernés, certains sujets méritent une attention plus particulière  
	 (Latimier & Šiška, 2011), à savoir : la protection contre les abus, le soutien  
	 aux familles et l’institutionnalisation (ou la désinstitutionnalisation), la santé,  
	 l’enseignement et la participation à la société.
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	 Au niveau international, la Belgique adhère à la Convention des Nations  
	 Unies relative aux droits de l’enfant (ONU, 1989). Selon les principes repris  
	 dans celle-ci, et plus particulièrement le principe général de non-discrimi- 
	 nation, les Etats ne peuvent pas établir de différences entre les enfants  
	 sur une base arbitraire telle que le sexe, « le handicap » ou « n’importe quel  
	 autre état ». En principe, la Convention relative aux droits de l’enfant et  
	 les autres traités qui s’y rapportent sont donc applicables sans restriction  
	 pour les enfants avec autisme.

	 En plus, plusieurs dispositions très spécifiques des droits de l’Homme protègent  
	 les droits des enfants les plus vulnérables, qui bénéficient ainsi d’une protection  
	 supplémentaire (Convention des Nations Unies, 2006). Les enfants avec  
	 autisme font partie de cette catégorie.

	 D’autres instruments des Nations Unies relatifs à la privation de liberté existent  
	 en matière de justice des mineurs ou de détention des adultes ; les règles  
	 relatives aux adultes sont aussi valables pour les enfants (CODE, 2008).  
	 Dans ce contexte, les règles spécifiques des droits de l’Homme valables  
	 pour les adultes porteurs d’un « handicap » sont donc aussi applicables  
	 aux enfants avec autisme. Il s’agit notamment de règles définies dans la  
	 Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handica- 
	 pées (2006) et du Commentaire général du Comité des droits de l’enfant  
	 sur les « Children with Disabilities » (CRC) (2006). Il faut souligner qu’il ne s’agit  
	 pas d’un instrument juridiquement contraignant mais bien d’une ligne  
	 directrice pour l’interprétation de la Convention des Nations Unies relative  
	 aux droits de l’enfant.

	 En ce qui concerne la protection contre les abus et les violences, les dispo- 
	 sitions sont définies dans l’Article 19 du CRC, qui couvre « toutes les formes  
	 de violence physique et mentale » tout en reprenant les principaux facteurs  
	 de vulnérabilité. Le Commentaire général de 2011 (ref Commentaire n°13)  
	 rappelle les obligations des Etats à ce sujet. Malheureusement, on peut  
	 noter dans la plupart d’entre eux, dont la Belgique, l’absence de politiques  
	 ou stratégies de prévention et le manque de coordination entre les services  
	 concernés (Latimier & Šiška, 2011).

	 L’implication des familles est décrite de manière générale dans les Articles  
	 7 et 9 du CRC qui assure le droit des enfants à ce que leurs parents s’oc- 
	 cupent d’eux. En ce qui concerne le soutien aux familles, les Articles 18 et  
	 20 du CRC stipulent que les Etats doivent fournir une assistance appropriée  
	 aux parents et assurer le développement de services pour les enfants. Il  
	 reste néanmoins important d’assurer une information de qualité aux familles  
	 au sujet des possibilités de soutien et de suivre la qualité des services.
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	 La question de l’enseignement est régie par le principe de l’égalité des  
	 chances (Article 28 du CRC). Des possibilités existent en Belgique pour l’âge  
	 de l’enseignement maternel ; néanmoins, il faut rappeler que l’enseignement  
	 n’est pas obligatoire avant 6 ans. Dans ce contexte, la problématique du  
	 refus d’inscription en maternelle ou de l’exclusion de l’école, dès la mater- 
	 nelle, est insuffisamment reconnue et la loi sur l’obligation scolaire ne permet  
	 actuellement pas d’assurer le principe de l’égalité des chances.

	 La question de la santé est prise en compte dans les Articles 23 et 24 du CRC,  
	 qui l’abordent sous l’angle du droit à des soins adaptés du plus haut niveau  
	 possible. Ceci doit comprendre le diagnostic et l’intervention précoces.

	 La question de la participation comprend aussi celle de la discrimination.  
	 Il n’existe pas actuellement de guide de bonnes pratiques à ce sujet.

	 Une autre question centrale par rapport à ces droits est de savoir qui les  
	 exerce. La Convention des Nations Unies relative aux droits de l’enfant  
	 est explicite en la matière : les enfants exercent eux-mêmes leurs droits ;  
	 les parents (ou le tuteur) peuvent assister leur enfant dans la mesure où  
	 cet accompagnement est justifié par les capacités de l’enfant (CODE, 2008). 

	 En ce qui concerne la compétence des enfants selon le droit belge, la loi  
	 sur les droits des patients part du principe que, si les enfants sont dans  
	 l’incapacité d’exercer leurs droits, ce sont leurs parents qui en sont respon- 
	 sables. Mais le patient mineur doit être « impliqué » dans l’exercice de ses  
	 droits, et les jeunes « matures » ont le droit d’exercer leurs propres droits.  
	 Dans ce contexte, la maturité est évaluée au cas par cas.

	 Le cadre légal d’application des droits en Belgique peut présenter quelque  
	 équivoque en rapport avec la répartition des pouvoirs en matière de santé. 

	 Le juge de la jeunesse peut invoquer la Loi relative à la protection de la  
	 jeunesse, le Décret relatif à l’aide à la jeunesse dans la Communauté  
	 française ou les Decreten Bijzondere Jeugdbijstand en Communauté  
	 flamande. La loi fédérale relative aux droits du patient règle les relations  
	 entre les patients et leurs soignants individuels. En Communauté flamande,  
	 quelques droits de l’Homme sont repris dans le Decreet betreffende de  
	 kwaliteit van de gezondheids- en welzijnsvoorzieningen.

	 L’asbl Autisme-Europe (www.autismeurope.org), une association interna- 
	 tionale dont les objectifs principaux sont de faire valoir les droits des  
	 personnes autistes et de leurs familles et d’améliorer leur qualité de vie, a  
	 synthétisé les droits des personnes avec autisme qui devraient être pris  
	 en considération (Autisme-Europe, 1992). Ce travail a été effectué sur la  
	 base des déclarations des Nations Unies sur les Droits du déficient mental  
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	 (1971) et sur les Droits des personnes handicapées (1975) ainsi que les autres  
	 déclarations à propos des Droits de l’Homme. L’association a ainsi identifié  
	 19 droits, parmi lesquels par exemple, le droit :

	 -	 à un diagnostic et à une évaluation clinique précise, accessible et sans  
		  parti pris ;
	 -	 de recevoir une éducation appropriée, accessible à tous, en toute  
		  liberté ;
	 -	 de participer (ou leur représentant) à toute décision pouvant affecter  
		  leur avenir ;
	 -	 à l’accès à la culture, aux loisirs, aux activités récréatives et sportives et  
		  d’en jouir pleinement ;
	 -	 de pouvoir utiliser tous les équipements, services et activités mis à la  
		  disposition du reste de la communauté ;
	 -	 de ne pas subir de mauvais traitement physique ;
	 -	 de ne pas souffrir de carence en matière de soins ;
	 -	 de ne recevoir aucune thérapeutique pharmacologique inappropriée  
		  et/ou excessive ;
	 -	 d’avoir accès à leur dossier personnel concernant le domaine médical,  
		  psychologique, psychiatrique et éducatif (pour les personnes autistes  
		  ou leurs représentants).

	 Cette déclaration de droits a été adoptée par le Parlement Européen le  
	 9 mai 1996. 

	 Enfin, la législation belge anti-discrimination s’applique également aux  
	 personnes avec handicap, et précise que le refus de mettre en place des  
	 aménagements raisonnables (matériels mais aussi immatériels) en faveur  
	 d’une personne handicapée constitue une discrimination. Cette loi parle  
	 également de discrimination par association, lorsqu’une personne est  
	 discriminée de par ses liens avec une personne handicapée par exemple.

	 Peu de données permettent cependant de dire si ces droits sont respectés  
	 en Belgique pour les jeunes enfants. En effet, le Délégué Général aux  
	 Droits de l’enfant n’a jamais été saisi pour des situations d’enfants atteints  
	 d’autisme et âgés de moins de 6 ans. Le Kinderrechtencomissariaat a  
	 quant à lui reçu depuis 2001 plus de 70 plaintes concernant des enfants  
	 avec autisme. Ces plaintes relèvent de plusieurs domaines (enseignement,  
	 soins de santé, loisirs, etc.) et portent notamment sur l’accès difficile  
	 à l’enseignement et aux loisirs, ou l’accès difficile aux soins et les longues  
	 listes d’attente. Un rapport a par ailleurs été publié en 2012 concernant  
	 l’autisme et les autres problématiques de santé mentale chez les enfants :  
	 « Recht doen aan kinderen met een label ». Enfin, le Centre pour l’égalité  
	 des chances a reçu 28 plaintes sur 4 ans concernant des personnes avec  
	 autisme, dont 14 étaient des enfants. La moitié de ces plaintes étaient  
	 liées à l’école.
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2.2.5.2.	 Recommandations

	 Il existe donc un cadre clair qui garantit des droits aux enfants autistes et  
	 à leur famille. Malheureusement, ce cadre n’est apparemment pas suffi- 
	 samment connu, ni les manières de faire valoir ses droits.

	 Il faudrait donc promouvoir ces droits et rendre plus claire et plus facile  
	 la manière d’y faire appel. Pour cela, les groupes de soutien, groupes de  
	 parents, peuvent aider et soutenir les parents auprès des organismes en  
	 charge du respect de leurs droits de parents (Centre pour l’égalité des  
	 chances, le Délégué général aux droits de l’enfant, le Kinderrechten- 
	 commissariaat) et mieux faire connaitre ces organismes, par exemple en  
	 les invitant à se présenter.
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3.	 CONCLUSION ET RECOMMANDATIONS

Le CSS a réalisé un aperçu des politiques existantes et à mettre en œuvre pour 
améliorer la qualité de vie des enfants de moins de 6 ans avec un TSA et 
celle de leur famille. Ces troubles ont en effet pour particularité d’avoir un impact 
important, envahissant, dans plusieurs domaines, et sur toute la famille de l’enfant. 
Actuellement ils peuvent être diagnostiqués très tôt et une prise en charge pré-
coce sera déterminante dans le devenir de ces enfants et la qualité de vie de 
leur famille.

Le CSS a réalisé un aperçu général de tous les secteurs concernés : petite enfance,  
soins de santé, enseignement, action sociale, secteur du handicap, et accompagne-
ment des familles par les associations de parents. Le Conseil a pris connaissance  
des initiatives belges existantes dans ces différents secteurs, et des pratiques recom- 
mandées par la recherche scientifique internationale.

Au cours de cette analyse, le CSS constate que l’ensemble des services de prise 
en charge des enfants avec un TSA et l’enseignement ne répondent que très 
partiellement aux besoins des enfants autistes et de leur famille, et ce pour des 
raisons à la fois organisationnelles et financières. Le CSS n’examine que l’aspect 
scientifique. Il s’est donc penché sur les pratiques actuelles et a émis des recom-
mandations afin de les améliorer.

Ces recommandations visent principalement à faciliter davantage l’implication 
des parents, en tenant compte de la situation familiale et en respectant le style 
de vie de chaque famille, dans la prise en charge de leur enfant et l’élaboration 
et le suivi du programme d’intervention. Elles ont par ailleurs pour but de concilier 
le choix des interventions  des établissements et services accueillant de jeunes 
enfants avec un TSA et la liberté de choix des familles (en fonction des besoins de 
soutien, mais également de la distance entre le domicile et les services). 

Pour cela, il faut agir sur trois niveaux : 

-	 l’information aux parents pour faciliter leur implication
-	 l’organisation du système de services
-	 l’évaluation et la qualité des services, et la formation des professionnels concernés  

	 1)	Information aux parents pour faciliter leur implication

		  a.	Les institutions qui prennent en charge les personnes doivent mettre à  
				   jour leur projet de service en y incluant notamment le cadre scientifique  
				   à la base de leurs pratiques, la méthodologie d’individualisation propo- 
				   sée, et les modalités de collaboration avec la famille.
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		  b.	Les « bonnes pratiques » et « pratiques evidence based » doivent être  
				   diffusées auprès des parents, via notamment les centres de référence,  
				   les associations de parents, les associations professionnelles de médecins  
				   généralistes et spécialistes, logopèdes, etc. … afin qu’ils aient accès à une  
				   information fiable. Pour cela, des formations peuvent être organisées.

		  c.		Le DGDE, le Kinderrechtencommissariaat, ou le Centre pour l’égalité des  
				   chances doivent informer les familles de leurs droits et des moyens de les  
				   faire respecter. Les associations de parents peuvent également aider à  
				   promouvoir ces droits, en invitant par exemple ces institutions.

	 2)	Améliorer l’organisation du système de services afin de favoriser une prise  
		  en charge précoce, intensive et individualisée 

		  a.	Dès les premiers signes de l’autisme, les parents doivent être dirigés vers  
				   un centre de référence ou un autre service de diagnostic afin d’obtenir  
				   le plus rapidement possible un diagnostic selon les classifications interna- 
				   tionales. Pour cela, les intervenants de première ligne et les professionnels  
				   de la petite enfance (ONE et Kind & Gezin, centres PMS, psychologues,  
				   personnel paramédical) doivent être mieux formés aux signes précoces  
				   de l’autisme (via les organismes de formations, mais les associations pro- 
				   fessionnelles peuvent aussi jouer un rôle).	

		  b.	Les centres de référence, en collaboration avec les services assurant le  
				   suivi des jeunes enfants (SAP, services d’accompagnement, thuisbegelei- 
				   dingdiensten) doivent pouvoir : 
			   •	assurer pour les jeunes enfants un diagnostic multidisciplinaire qui respecte  
				    les exigences de qualité dans un délai de 3 mois ;
			   •	informer les parents, dès les premiers signes, sur les adaptations à mettre  
				    en place en termes de communication et de fonctionnement, en famille  
				    et dans les autres milieux fréquentés ;
			   •	informer les parents sur les possibilités de prise en charge, et les orienter  
				    dans le système de services.
	
		  c.	 L’accompagnement des familles et l’intervention à domicile doivent être  
				   renforcés, pour informer les parents et les aider dans la concrétisation du  
				   programme d’intervention, les soutenir au quotidien dans l’éducation de  
				   leur enfant, les aider à s’orienter dans le système de prise en charge. 

		  d.	Les possibilités et l’intensité des prises en charge individuelles et pluridisci- 
				   plinaires doivent être augmentées, notamment en favorisant une meilleure  
				   accessibilité des CRA et en facilitant le remboursement des prestations  
				   individuelles en logopédie ou en psycho-éducation. 
				   Pour cela, les Régions devraient revoir les normes de subventionnement  
				   de ces services, afin qu’il soit plus personnalisé et réponde mieux aux besoins  
				   de chaque jeune enfant et de chaque famille et soit de cette manière  
				   plus équitable.
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		  e.		Au niveau de l’enseignement, les Communautés doivent s’assurer que  
				   chaque enfant ait une place dans une école, dès la maternelle, et béné- 
				   ficie d’un programme adapté, en fonction de ses besoins éducatifs  
				   spécifiques. Les centres PMS ou autres organismes habilités doivent préciser  
				   ces besoins dans le rapport d’inscription dans l’enseignement spécialisé. 

		  f.		 Il faut assurer une collaboration formalisée entre l’enseignement ordinaire  
				   et spécialisé, de manière à ce que les enfants puissent si possible être  
				   intégrés en enseignement ordinaire en bénéficiant de moyens spécifiques. 

		  g.	Les Régions doivent également s’assurer que les familles puissent compter  
				   sur l’accueil de leur enfant dans des structures de loisirs et de répit, en   
				   dehors des périodes scolaires, pour leur permettre de retrouver du temps  
				   pour eux. Il faut également continuer les efforts (notamment, de formation)  
				   visant à un accueil inclusif dans les différentes structures de la petite  
				   enfance.

		  h.		Tous les services doivent également mieux se coordonner entre eux,  
				   notamment en faisant un plan d’action visant à réduire les listes d’attente.  
				   Les futurs transferts des compétences peuvent servir d’opportunité pour  
				   améliorer cette organisation des services. Le projet « d’integrale jeugdhulp »  
				   mené en Flandre (voir http://wvg.vlaanderen.be/jeugdhulp/) est ainsi une  
				   initiative intéressante en la matière, dont il faudra évaluer les résultats.

		  i.		 La coordination et la collaboration entre services doit aussi être améliorée  
				   au niveau de chaque enfant et de chaque famille. Pour cela, il est indis- 
				   pensable de mettre en place une fonction de coordinateur.

	 3)	Garantir l’évaluation et la qualité des services:

		  a.	Les professionnels doivent être informés sur les développements récents  
				   dans le diagnostic (DSM-5 et ICD11) et sur le processus diagnostic multi- 
				   disciplinaire, via notamment les centres de référence qui devraient  
				   bénéficier de moyens adaptés pour cette mission.

		  b.	Les « bonnes pratiques » et « evidence-based practices » doivent être  
				   diffusées le plus largement possible auprès des services et des profession- 
				   nels (y compris les enseignants), qui doivent y être formés. Elles doivent  
				   également être diffusées auprès des pouvoirs publics, pour qu’ils puissent  
				   en assurer la diffusion et la bonne application auprès des services/écoles  
				   qu’ils subventionnent, et pour les aider à définir les programmes de forma- 
				   tion. Les rapports de la HAS, de l’ANESM (2012) et du Gezondheidsraad  
				   (2009, 2012) peuvent servir de base à cette diffusion (voir également point  
				   2.2.4.1.3. « Evidence-based practice » et « bonnes pratiques » en autisme).
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		  c.		Les pratiques utilisées dans les services – y compris dans les écoles - doivent  
				   être évaluées, surtout si elles ne sont pas validées par la recherche scien- 
				   tifique (par exemple, par le KCE dans le domaine de la santé ; et par les  
				   Ministères respectifs pour l’éducation et l’action sociale). Un « centre  
				   collaboratif d’expertise », comme recommandé par le Gezondheidsraad  
				   (2012) pourrait être élaboré pour rapprocher les structures universitaires  
				   et services de pratiques, dont le rôle serait d’intégrer les recherches dans  
				   un contexte tant de proximité qu’international et d’améliorer les pratiques  
				   des services, en associant les associations de parents à une telle initiative,  
				   comme le fait déjà actuellement le projet « Participate ».
	
				   Ces recherches d’évaluation de l’efficacité des programmes d’intervention  
				   doivent apporter une attention particulière à l’importance de l’intensité,  
				   et à d’autres variables qui font qu’une intervention fonctionne (sous-groupes  
				   d’âge, degré de déficience intellectuelle associée, etc.).
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5.	 ANNEXE(S)

Les annexes sont fournies à titre informatif et leur contenu n’engage en rien la 
responsabilité du CSS.

ANNEXE  A	: 	 Enquête Intervention précoce « troubles envahissants du dévelop- 
			   pement (TED) en Fédération Wallonie-Bruxelles »

ANNEXE B	 :	 Interventie bij jonge kinderen met een autismespectrumstoornis:  
			   inventarisatie van praktijkkennis in Vlaanderen. Onderzoek in opdracht  
			   van SEN

ANNEXE C	 : 	 Critères diagnostics DSM IV, DSM 5, ICD-10

ANNEXE D	 : 	 Liste des centres de référence
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6.	 RECOMMANDATIONS 
	 POUR LA RECHERCHE

	 -	 Développer une meilleure connaissance du paysage de recherche en  
		  autisme, et particulièrement chez les  jeunes enfants avec TSA, en vue de  
		  leur offrir un service de meilleure qualité ainsi qu’à leur famille. En effet,  
		  quelques activités de recherche se font en Belgique, mais d’une part avec  
		  un lien insuffisant entre les équipes de recherche, et d’autre part, avec des  
		  difficultés majeures d’établir un lien avec la pratique quotidienne des services ;
	
	 -	 Mettre en place un centre de recherche collaborative par Communauté  
		  associant les centres et équipes universitaires de recherche et les milieux de  
		  pratique, dans une optique de collaboration belge et avec des liens inter- 
		  nationaux ;

	 -	 Proposer les thèmes de recherche prioritaires suivants, au vu de la littérature  
		  scientifique internationale et des observations réalisées dans notre groupe  
		  de travail :

	 	 n	 mise au point d’outils de dépistage et de diagnostic (grille d’observation,  
			   guides d’interviews et questionnaires) répondant aux meilleurs critères  
			   psychométriques et tenant compte des changements introduits par le DSM-5  
			   et l’ICD-11. Une attention particulière devrait aussi être accordée à  
			   l’identification des besoins des enfants (notamment ceux qui ont le syndrome  
			   d’Asperger) et la charge de travail ;

	 	 n	 recherches sur l’effectivité (effectiveness / effectiviteit) et l’efficience  
			   (efficiency / efficiëntie) des interventions qui sont appliquées aujourd’hui,  
			   sans suivi d’évaluation et dont plusieurs ne sont pas validées sur le plan  
			   scientifique et/ou dans le contexte belge (question introduite au KCE en  
			   septembre 2012). Ces recherches sont complexes vu l’hétérogénéité de  
			   la population et des prises en charge et exigent donc une grande rigueur,  
 			   notamment dans le diagnostic. Elles sont d’autant plus indispensables que  
				   l’on observe à l’heure actuelle des changements importants dans les sys- 
			   tèmes de services, axés d’une part, sur des valeurs telles que l’inclusion à  
			   tous les âges, dans tous les milieux, en particulier au niveau scolaire, la  
			   protection des droits, la reconnaissance du rôle des familles, d’autre part  
			   pour répondre mieux aux besoins des enfants et des familles figurant sur  
			   les longues listes d’attentes, et enfin vu le transfert des compétences vers  
			   les régions/communautés ;
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	 	 n	 Le rapport coût-efficacité de l’investissement dans la prise en charge  
			   précoce devrait également être évalué, comme cela se fait actuellement  
			   aux Pays-Bas (Peters-Scheffer et al., 2012) ;
	

	 	 n	 une analyse des besoins en terme de capacité d’accueil et de prise en  
			   charge, et plus particulièrement des transitions entre les âges de la vie et  
			   les environnements (par exemple, accueil des jeunes enfants dans les  
			   crèches, passage vers l’enseignement maternel ; ensuite passage dans  
			   l’enseignement primaire).
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7.	 COMPOSITION DU GROUPE DE TRAVAIL

Tous les experts ont participé à titre personnel au groupe de travail. Les noms des 
experts du CSS sont annotés d’un astérisque *. Les experts suivants ont participé 
à l’élaboration de l’avis :

CELESTIN-WESTREICH Smadar* 	 Psychologie 	 VUB
DAN Bernard 	 Neuropédiatrie 	 ULB
DE CONINCK Nicolas 	 Neuropédiatrie 	 ULB
DEFRESNE Pierre 	 Neuropédiatrie 	 UMons
MAGEROTTE Ghislain* 	 Psychologie 	 UMons
NOENS Ilse 		  Orthopédagogie 	 KUL
ROEYERS Herbert 	 Psychologie 	 UGent
VAN WEST Dirk 	 Pédopsychiatrie 	 Universiteit Antwerpen
WILLAYE Eric  	 Psychologie 	 UMons
WINTGENS Anne	 Pédopsychiatrie 	 UCL

Maystadt Isabelle (génétique, IPG) a relu et corrigé la partie « 2.2.1.3 Etiologie ». 

Les personnes suivantes ont été entendues :

HANOT Freddy 	 Président 	 APEPA
SCHELSTRAETE Sarah 	 Coordinatrice 	 VVA
MAUROY Marie-Christine 	 Directeur Médical 	 ONE
DE GREEF Peter 	 Collaborateur service accueil 	 Kind & Gezin
					    (Stafmedewerker Beleid 
					    Toegankelijke Kinderopvang) 

DONNAY Sophie 	 Collaboratrice	 Service PHARE - 
						     COCOF
THEUNIS Jos 		  Chef de service Soins 	 VAPH
					    (Afdelingshoofd Zorg)
GOFFELLI Marina 	 Responsable Direction 	 AWIPH
					    des Services d’Aide 
					    en Milieu de Vie
PONKALO Christophe 	 Collaborateur	 Dienststelle für 
						     Personen mit
						     behinderung
DELSARTE Jean-François 	 Conseiller enseignement	 Cabinet de la Ministre 
					    fondamental et secondaire 	 Marie-Dominique
 					    spécialisé	 Simonet
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MARDULIER Théo 	 Conseiller	 Vlaams Ministerie van 
						     Onderwijs en Vorming
FOUREZ Olivier 	 Attaché	 INAMI
POOLEN Noëlle 	 Directrice médicale	 Centre de Psychiatrie 
 						     Infantile Les Goélands 
TURINE Francis 	 Directeur	 Centre de Psychiatrie 
 						     Infantile Les Goélands
TONA Salvatore 	 Président du secteur «Enfants»	 FSPST

Le groupe de travail a été présidé par Ghislain MAGEROTTE et le secrétariat scien-
tifique a été assuré par Sylvie GERARD.
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Au sujet du Conseil Supérieur de la Santé (CSS)

Le Conseil Supérieur de la Santé est un organe d’avis fédéral dont le secré-
tariat est assuré par le Service Fédéral Santé publique, Sécurité de la Chaîne 
alimentaire et Environnement. Il a été fondé en 1849 et rend des avis scien-
tifiques relatifs à la santé publique aux ministres de la Santé publique et de 
l’Environnement, à leurs administrations et à quelques agences. Ces avis sont 
émis sur demande ou d’initiative. Le CSS s’efforce d’indiquer aux décideurs 
politiques la voie à suivre en matière de santé publique sur base des connais-
sances scientifiques les plus récentes.

Outre son secrétariat interne composé d’environ 25 collaborateurs, le Conseil 
fait appel à un large réseau de plus de 500 experts (professeurs d’université,  
collaborateurs d’institutions scientifiques, acteurs de terrain, etc.), parmi lesquels  
300 sont nommés par arrêté royal au titre d’expert du Conseil. Les experts 
se réunissent au sein de groupes de travail pluridisciplinaires afin d’élaborer 
les avis.

En tant qu’organe officiel, le Conseil Supérieur de la Santé estime fondamental  
de garantir la neutralité et l’impartialité des avis scientifiques qu’il délivre.  
A cette fin, il s’est doté d’une structure, de règles et de procédures permettant  
de répondre efficacement à ces besoins et ce, à chaque étape du chemi-
nement des avis. Les étapes clé dans cette matière sont l’analyse préalable 
de la demande, la désignation des experts au sein des groupes de travail,  
l’application d’un système de gestion des conflits d’intérêts potentiels (reposant  
sur des déclarations d’intérêt, un examen des conflits possibles, et une Com-
mission de Déontologie) et la validation finale des avis par le Collège (organe 
décisionnel du CSS, constitué de 40 membres issus du pool des experts nommés).  
Cet ensemble cohérent doit permettre la délivrance d’avis basés sur l’expertise 
scientifique la plus pointue disponible et ce, dans la plus grande impartialité 
possible.

Après validation par le Collège, les avis sont transmis au requérant et au ministre  
de la Santé publique et sont rendus publics sur le site internet (www.hgr-css.be).  
Un certain nombre d’entre eux sont en outre communiqués à la presse et aux 
groupes cibles concernés (professionnels du secteur des soins de santé, univer- 
sités, monde politique, associations de consommateurs, etc.).

Si vous souhaitez rester informé des activités et publications du CSS, vous pouvez  
envoyer un mail à l’adresse suivante : info.hgr-css@health.belgium.be.
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ANNEXE  A : Enquête Intervention précoce « troubles envahissants 
	 du développement (TED) en Fédération Wallonie-Bruxelles »

Le Conseil Supérieur de la Santé, organe d’avis pour le Ministre de la Santé publique,  
a mis en place, de sa propre initiative, un groupe de travail sur « la qualité de vie 
des jeunes enfants autistes et de leur famille ». Ce groupe d’experts est chargé de 
procéder à une analyse des pratiques utilisées avec les enfants de moins de 6 ans 
et leur famille, d’identifier les pratiques utilisées dans quelques pays européens à 
des fins de comparaison, de procéder à une mise en relation avec les conclusions  
des recherches scientifiques internationales, et de préparer des recommandations  
à l’intention des familles concernées, des professionnels de première et de seconde  
ligne, et des autorités concernées par cette problématique.

Dans ce cadre, le Conseil a tenté de faire l’inventaire de l’offre de services actuel- 
lement disponible pour les jeunes enfants présentant de l’autisme. Un questionnaire  
a été envoyé à toutes les institutions susceptibles de prendre en charge ce public 
cible.

Ce questionnaire a été établi sur base d’une enquête développée à la demande 
du Steunpunt Expertise Center (SEN) par l’Université de Gand sur le même thème. 
Afin d’avoir le même type de données pour la Fédération Wallonie - Bruxelles, le 
questionnaire a été basé sur celui utilisé en Flandre, en ajoutant quelques  items à 
la question « utilisez-vous des éléments des programmes suivants : », et ce afin de 
mieux correspondre à la réalité des services francophones (psychothérapie institu- 
tionnelle, individuelle, psychomotricité relationnelle, logopédie, kinésithérapie).

Il a été envoyé à toutes les institutions francophones susceptibles de prendre en 
charge des enfants de moins de 6 ans présentant de l’autisme, à savoir les centres 
de rééducation pédopsychiatrique (convention INAMI 774), les centres de réfé-
rence en autisme, les centres de revalidation ambulatoire (CRA), les centres de 
jour pour enfants non scolarisables (CJENS et SAJJNS), les services d’aide précoce 
(SAP), les services résidentiels pour jeunes (SRJ), les écoles d’enseignement spé-
cialisé (adresses récoltées via les listes disponibles auprès des différents pouvoirs 
subsidiant : l’INAMI, la Cocof,  l’AWIPH, la fédération Wallonie-Bruxelles).

Au total, près de 300 questionnaires ont ainsi été envoyés.

1. Echantillon

122 questionnaires ont été remplis, dont 72 d’institutions qui accueillent bien des 
enfants de moins de 6 ans présentant de l’autisme.
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Tableau 1 : Données générales
Nombre de questionnaires envoyés 295

Nombre de questionnaires reçus 122

Nombre d’institutions prenant en charge de jeunes enfants 72

Age moyen de début de traitement 27,6 mois

Nombre total d’enfants de - de 2ans pris en charge 10

Nombre total d’enfants de 2-3 ans 112

Nombre total d’enfants de 4 ans 115

Nombre total d’enfants de 5 ans 161

Nombre total d’enfants pris en charge par les institutions ayant répondu 398

Le graphe ci-dessous montre la répartition des différents types d’institution. Les ser-
vices les plus représentés sont les services de santé mentale/centres de guidance 
(SSM) (26 %), suivi des centres de revalidation ambulatoire (anciens « centres de 
rééducation fonctionnelle ») et les centres de rééducation pédopsychiatriques 
(17 %). Les services d’aide précoce (SAP) (14 %) et les écoles d’enseignement 
spécialisé (13 %) sont également bien représentés.

Figure 1 : Répartition des différents types d’institution
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L’âge moyen de début des interventions est de 27.6 mois. 15 % des centres (11) 
accueillent des enfants même en-dessous de 2 ans, 27 % (20) ne les admettent 
pas avant 3 ans, dont 2 pas avant 5 ans.

En moyenne, il y a 3 enfants de 2-3 ans dans les institutions qui accueillent des 
enfants de cet âge, et 4 de 4-5 ans. Ce sont les services de santé mentale qui 
accueillent le plus d’enfants (88), suivis par les centres de rééducation pédopsy-
chiatriques (67) et les écoles (66). Les 2 services universitaires (SUSA) sont ceux qui 
prennent en charge, en moyenne, le plus d’enfants.

Tableau 2 : Nombre d’enfants pris en charge par type d’institution
Nombre d’institutions Nombre total d’enfants 

pris en charge
Moyenne par centre

CJENS 2 4 2

CRA 12 58 4,83

Ecole 9 66 7,33

INAMI 774 12 67 5,58

SAJJNS 5 12 2,40

SAP 10 56 5,60

SSM 19 88 4,63

SUSA 2 46 23

Total général 72 398 5,53

2. Programmes de traitement utilisés

Seules 11 % des institutions (8) ne font pas de différence de traitement pour les plus  
jeunes enfants par rapport aux plus grands.

Pour beaucoup de centres, cette différence se situe principalement dans le fait 
de stimuler de manière générale le développement et la communication, plutôt 
que de viser à acquérir de nouveaux apprentissages (11 centres). L’approche est 
aussi souvent plus corporelle (7 centres) et le soutien aux parents et le travail avec 
la famille est plus intensif (6 centres). Certains centres (4) parlent également des 
attentes, qui sont moindres avec les enfants plus jeunes, les activités sont moins 
structurées, on travaille plus avec le jeu, les dessins (3), ou encore on travaille plus 
à développer l’autonomie (3).

Les techniques les plus utilisées sont la guidance (définie comme « l’accompagne- 
ment et le soutien des parents, l’enseignement de compétences aux parents ») et 
la psychoéducation des parents (définie comme « l’apport de connaissances sur 
les Troubles du Spectre de l’Autisme »), la psychothérapie relationnelle et la logo-
pédie. La technique PECS (ou autre système de communication avec images) 
est utilisée dans 65 % des institutions (58 % si on ne tient pas compte des écoles). 
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On peut voir le pourcentage d’utilisation des différentes techniques dans le tableau  
ci-dessous :

Figure 2 : Pourcentage d’utilisation des différentes techniques 

Dans une question ouverte, les institutions pouvaient également noter quelles 
autres techniques étaient utilisées. Les méthodes suivantes ont été indiquées : 
théories psychanalytiques (6), psychomotricité (4), ergothérapie, (3) psychothérapie  
familiale / systémique (3), asinothérapie/hippothérapie (2), balnéothérapie/ hydro- 
thérapie (2), programme Hanen (2), airtramp, Méthode des 3i, interactions mère 
enfant (Bruner, Stern), Théorie de l’attachement, Snoezelen (Marc Thiry), langue 
des signes (1).

Le questionnaire demandait aussi quels étaient les ouvrages de référence de 
ces autres techniques utilisées afin d’avoir une idée plus concrète de ce qu’elles 
représentent. Les références les plus souvent citées sont les théories psychanaly-
tiques (Freud, Klein, Lacan, Dolto, Winnicott) et la psychothérapie institutionnelle 
(«pratique à plusieurs», de Antonio Di Ciaccia, Alfredo Zenoni, revue «prélimi- 
naire» du Courtil et de l’Antenne 110) ; mais également la neurobiologie (Pierre 
Magistretti, François Ansermet). Sont cités également : texte du RI3, Bruno de Halleux  
«quelque chose à dire à l’enfant autiste».

Sur base de ces informations, on constate que le travail avec les parents est large- 
ment représenté. Les différentes formes de psychothérapie (sauf la psychothérapie  
institutionnelle) sont également bien représentées. Il en va de même des autres  
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formes particulières d’intervention que sont le TEACCH, l’enseignement des com-
pétences sociales et de l’imitation. De même, la communication fait l’objet d’un 
intérêt important, via la participation des logopèdes et la mise au point de l’outil 
PECS. Par contre, l’ABA est la moins utilisée.

Bien qu’il y ait trop peu de données pour parler de différences significatives, on  
peut constater des différences dans l’utilisation des différentes techniques parmi 
les différents types de services (voir tableau 3).

Tableau 3 : Pourcentages d’institutions par catégorie qui utilisent les diverses techniques
CIENS CRA Ecole INAMI

774
SAJJNS SAP SSM SUSA

Nombre de centres 2 12 9 12 5 10 19 2

Nombre d’enfants
suivis (total)

4 58 66 67 12 56 88 76

% des centres qui utilisent :

Thérapie de dév 0,00 75,00 11,11 83,33 20,00 20,00 57,89 0,00

psychoth. Instit 50,00 16,67 0,00 83,33 40,00 0,00 15,79 0,00

psychoth. Indiv. 50,00 75,00 11,11 66,67 20,00 10,00 84,21 0,00

psychoth. Relat. 100,00 91,67 55,56 83,33 80,00 40,00 68,42 0,00

ps-educ parents 0,00 75,00 33,33 41,67 60,00 90,00 63,16 100,00
guid. Parents 50,00 100,00 77,78 91,67 80,00 100,00 94,74 100,00
ABA 0,00 16,67 44,44 8,33 40,00 30,00 5,26 100,00
pecs 100,00 75,00 100,00 66,67 60,00 100,00 15,79 100,00
floortime 100,00 0,00 55,56 25,00 0,00 30,00 15,79 50,00

teacch 50,00 33,33 100,00 50,00 40,00 50,00 10,53 100,00
comp soc 50,00 16,67 66,67 58,33 60,00 30,00 21,05 50,00

imitation 50,00 50,00 66,67 41,67 40,00 50,00 26,32 100,00
logo 100,00 91,67 77,78 91,67 40,00 50,00 47,37 50,00

kiné 50,00 66,67 66,67 58,33 20,00 30,00 10,53 50,00
 
On peut tirer quelques observations sur base des pourcentages les plus élevés.  
D’une part, les services utilisant les différentes formes de thérapies (thérapies de  
développement, institutionnelles, individuelles, relationnelles) sont les CJENS, les CRA  
et l’INAMI 774 et les SSM. Par contre, le travail avec les parents est plus uniformé-
ment réparti au travers des différents services. L’ABA est surtout utilisée au SUSA. 
Quant au PECS, il est utilisé dans les divers services, sans doute parce qu’il se pré-
sente comme une technique de communication (sans doute par les logopèdes 
qui sont très présentes). Le Floortime/Dir Model est surtout utilisé dans les CJENS 
et TEACCH surtout dans les classes et au SUSA. La formation en compétences  



annexes88

sociales est assurée dans les divers services, de même que l’imitation (surtout par 
le SUSA). Enfin, la kiné est aussi présente dans les services.

3. Programmes de prise en charge en termes d’objectifs et de méthodes

Cette question ouverte demandait aux services de préciser comment se présente 
concrètement un programme de prise en charge de jeunes enfants, à savoir les 
objectifs poursuivis, les méthodes employées et les disciplines impliquées.

Objectifs : La communication (28 %) et l’amélioration des contacts sociaux (26 %)  
sont les objectifs de prise en charge les plus souvent cités par les institutions. Les 
autres symptômes clés des TSA font aussi partie des objectifs les plus souvent cités, 
comme les compétences / adaptations sociales (13 %), le développement du  
langage (10 %), l’imitation / l’attention conjointe (7 %), et les stéréotypies (2 %).
Les problèmes secondaires sont également cités comme objectifs, comme la 
stimulation des compétences scolaires et apprentissages cognitifs (18 %), l’auto-
nomie (15 %), la diminution des angoisses (11 %), les problèmes moteurs (7 %), les 
problèmes de comportement (6 %), la structuration de l’espace et du temps (6 %) 
et le bien-être général de l’enfant (4 %).

Pour un certain nombre d’institutions, l’objectif de la prise en charge est d’affiner 
le diagnostic (10 %), de faire un projet personnalisé (10 %) ou de chercher une 
structure adaptée pour l’enfant (7%).

Plusieurs institutions ont également comme objectif d’aider l’entourage à s’adapter  
au TSA de l’enfant (8 %).

Tableau 4 :	Objectifs de la prise en charge (nombre et pourcentage des institutions  
	 qui énoncent les objectifs suivants) :

Communication 20 28%

Contact social (socialisation – interactions) 19 26%

Compétences scolaires / apprentissages cognitifs 13 18%

Autonomie 11 15%

Compétences sociales (adaptation) 9 13%

Diminution des angoisses 8 11%

Langage 7 10%

Préciser le diagnostic / évaluation 7 10%

Projet personnalisé 7 10%

Aider le milieu à s’adapter (parents) 6 8%

Chercher des structures adaptées – orientation 5 7%

Problèmes moteurs 5 7%

Clarification de l’environnement 4 6%



annexes 89

Imitation et attention conjointe 5 7%

Problèmes de comportement (comport. Défis) 4 6%

Structuration de l’espace et du temps 4 6%

Réinsertion scolaire 3 4%

Bien être de l’enfant 3 4%

Comportement répétitif / stéréotypies 2 3%

Développement global 2 3%

Jeux 1 1%

Quant aux méthodes employées, les méthodes les plus souvent citées sont PECS 
(10 centres) et les PICTOS (5), la méthode TEACCH (9), la logopédie (7), la psycho- 
motricité (6), l’approche psychodynamique (5) et la psychothérapie individuelle (5).  
De manière plus générale, beaucoup de centres rapportent faire de l’accompa- 
gnement des parents (11) et travailler avec les familles (9), collaborer avec le réseau (9),  
avec l’école (6) et travailler de manière pluridisciplinaire (8), faire un programme 
individualisé (8), soutenir la communication (6) ou faire les apprentissages scolaires (5). 

Nous envisageons enfin les disciplines impliquées dans les différents types de services. 

Les disciplines les plus souvent impliquées dans la prise en charge des enfants sont 
la logopédie (49 % des institutions y font appel) et les psychologues (47 %), suivi 
des psychomotriciens (35 %).

Figure 3 : Pourcentage d’utilisation des différentes disciplines dans les institutions
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Deux questions complétait ce questionnaire, concernant le souhait de recevoir 
des informations complémentaires sur la prise en charge de ces enfants et l’intérêt  
à participer à une recherche sur les facteurs influençant l’efficacité de la prise en  
charges des jeunes enfants avec TSA. Selon la première question, beaucoup 
de centres (10) n’estiment pas avoir besoin d’informations complémentaires, six 
trouvent qu’ils ont une formation continuée suffisante. Six centres par contre esti-
ment qu’ils ont besoin de plus d’informations, notamment sur les prises en charge. 
D’autres centres pensent qu’ils ont les informations mais qu’elles sont difficiles à 
mettre en œuvre, ou qu’ils ont besoin d’informations mais manquent de temps 
pour se former.

Enfin, pour la deuxième question, la plupart des centres (70 % - 50 centres) se  
disent intéressés à participer à une telle étude. Ceux qui ne le sont pas l’expliquent 
souvent par un manque de temps ou/et de moyens.

4. Discussion des résultats

L’objectif du groupe de travail était d’identifier les pratiques d’intervention utilisées  
en Belgique et de les mettre en relation avec les conclusions des recherches 
scientifiques internationales, et en particulier avec les guides de bonnes pratiques 
mis au point ces 15 dernières années. L’enquête présentée dans ce document 
avait comme objectif de faire l’inventaire des pratiques d’intervention utilisées 
dans la Fédération Wallonie-Bruxelles. Cet inventaire a surtout permis de mettre 
en évidence la diversité des structures qui prennent en charge de jeunes enfants  
avec autisme, et la diversité des méthodes et techniques qui y sont utilisées, 
même si beaucoup d’institutions font part des mêmes objectifs principaux (améliorer  
la communication, les compétences sociales) et des même principes généraux 
(individualisation des soins, stimulation générale du développement pour les plus 
jeunes, importance de l’accompagnement des parents).

Cette enquête présente évidemment des limites. D’abord, ayant été réalisée par 
courrier, seules les réponses des institutions qui ont bien voulu répondre ont pu 
être analysées. L’enquête n’est donc pas exhaustive, et l’échantillon ne permet 
pas de tirer des conclusions statistiquement significatives. Par ailleurs, les réponses 
papiers ne donnent pas d’information sur l’application concrète de ce qui est 
décrit : avec quelle intensité les stratégies sont-elles utilisées dans les services ? 
Sont-elles utilisées avec tous les jeunes enfants avec autisme ? En d’autres mots, 
et à titre d’exemple, à quel rythme sont assurées les thérapies individuelles 
proposées par certains services : une heure/semaine ou plus ou moins? La même 
question peut être posée pour la guidance des parents : combien de services 
par exemple renseignent le site internet de Participate qui est riche en informa-
tions ? Autre préoccupation, inhérente aux développements récents en autisme, 
les interventions sont-elles assurées par des professionnels formés ? C’est le cas 
par exemple dans les classes maternelles appliquant la méthodologie TEACCH, 
notamment la structuration des espaces et du temps (voir par exemple le rapport 
du projet Transfert).
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D’autre part, l’objectif du groupe était aussi de procéder à une mise en relation 
avec les conclusions des recherches scientifiques internationales, notamment via 
les guides de bonnes pratiques. Alors que certains services utilisent des pratiques 
reconnues par cette littérature scientifique, d’autres services emploient des pra-
tiques non reconnues. A titre d’illustrations, le KCE dans une étude sur les Centres 
de Réadaptation Fonctionnelle appelés récemment Centres de Réadaptation 
Ambulatoire (2008), sur base d’une analyse des travaux scientifiques de 1997 à 
2007, a conclu notamment  que « Les interventions comportementales et péda-
gogiques, notamment l’analyse du comportement, ont prouvé leur efficacité 
dans le programme d’intervention pour le TSA ». D’autre part, selon le Guide de 
Bonnes pratiques professionnelles publié en France par la HAS et l’ANESM, seules 
sont reconnues comme « bonnes pratiques » les « approches éducatives, compor-
tementales et développementales » (ABA et le programme développemental  
de Denver au grade B et TEACCH au grade C). Par contre, « l’absence de données  
de recherche sur leur efficacité et la divergence des avis exprimés (lors de la mise 
au point de la recommandation), ne permettent pas de conclure à la pertinence  
des interventions fondées sur les approches psychanalytiques et la psychothérapie 
institutionnelle. » (HAS et ANESM, 2012, p. 27).

En conclusion, vu le mouvement de plus en plus pressant, en particulier des asso- 
ciations de parents et d’associations de professionnels, en faveur d’une meilleure 
application des bonnes pratiques dans les services pour jeunes enfants avec autisme,  
il faudra entamer en Belgique des recherches scientifiques d’évaluation des  
pratiques dans le cadre d’un rapprochement des structures universitaires de  
recherche et des services de pratiques, via la mise en place d’un « Centre colla-
boratif d’expertise » dont le rôle serait d’intégrer les recherches dans un contexte 
tant de proximité qu’international et d’améliorer sur les pratiques des services, et 
en associant les associations de parents à une telle initiative, comme le fait déjà 
actuellement le projet « Participate ».

D’après ce questionnaire, la plupart des institutions se déclarent d’ailleurs prêtes 
et intéressées à participer à une telle étude.
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Achtergrond

Autismespectrumstoornissen (ASS) zijn complexe, levenslange stoornissen die veel 
problemen met zich meebrengen, zowel voor de individuen met deze stoornis als 
voor hun omgeving. De diagnoseleeftijd van ASS is de laatste decennia gedaald. 
Reeds op de leeftijd van twee jaar is nu in de meeste gevallen een betrouwbare 
diagnose mogelijk (Turner, Stone, Pozdol, & Coonrod, 2006). Dit is positief, vermits 
een lagere diagnoseleeftijd ook de mogelijkheid geeft om vroeger een gepaste 
behandeling aan te bieden en op die manier de verdere ontwikkeling optimaal 
te stimuleren. Uit verschillende studies blijkt bovendien dat de leeftijd bij aanvang 
van de interventie een belangrijke voorspeller is van de grootte van het effect 
van de behandeling (Wetherby & Woods, 2006). Het is dus essentieel om kennis 
op te doen over wat de meest werkzame behandeling is zodat die zo snel mogelijk  
na het geven van een diagnose kan worden toegepast.

Er bestaan veel verschillende soorten behandelingsmethoden met als belangrijkste  
doelstellingen het stimuleren van taal en communicatie, sociale en spelvaardig- 
heden, cognitieve en academische vaardigheden, motorische vaardigheden, 
zelfredzaamheid en het verminderen van probleemgedrag (Vismara & Rogers, 
2010).

Er is echter nog onduidelijkheid over wat de meest werkzame behandeling is.  
Recente reviews (Dawson & Burner, 2011; Vismara & Rogers, 2010; Warren et al., 2011) 
wijzen immers op belangrijke methodologische tekortkomingen in het merendeel  
van de effectiviteitstudies. De meeste onderzoeken hebben namelijk een erg 
kleine steekproef, waardoor de statistische power laag is, en maken geen gebruik 
van een design waarbij participanten op toevallige wijze worden toegewezen 
aan verschillende behandelingen, waardoor het eigenlijk niet mogelijk is om 
conclusies te trekken over welke interventies het best werken. De behandelings-
methode die het meest uitvoerig en met een degelijke methodologie onderzocht 
is, is de toegepaste gedragsanalyse, beter bekend als Applied Behavior Analysis 
of kortweg ABA. Wanneer deze methode, die vooral gericht is op het aanleren 
van vaardigheden door middel van beloning, zeer intensief wordt toegepast (20 
tot 40 uur per week) blijkt dat kinderen met ASS meer evolueren in de positieve zin 
dan bij het toepassen van de meer gangbare eclectische behandeling (Cohen, 
Amerine-Dickens, & Smith, 2006; Howard, Sparkman, Cohen, Green, & Stanislaw, 
2005; Smith, Groen, & Wynn, 2000).

Om die reden wordt ABA het laatste decennium door velen beschouwd als de  
voorkeursbehandeling voor kinderen met ASS (National Research Council, 2001). 
Zowel veelomvattende behandelingspakketten als specifieke trainingen die zich 
op één vaardigheid richten, blijken een positief effect te hebben (Vismara & Ro-
gers, 2010). Recent werd ook de effectiviteit aangetoond van een behandelings-
programma dat ABA-principes combineert met ontwikkelingsgerichte technieken 
bij zeer jonge kinderen (Dawson et al., 2010). Een belangrijke vraag is echter in  
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hoeverre dergelijke zeer intensieve behandelingen toepasbaar zijn in de praktijk. 
In de meeste studies wordt de behandeling immers uitgevoerd aan universiteiten 
onder zeer gecontroleerde omstandigheden die in de praktijk niet in dezelfde 
mate mogelijk zijn (Stahmer, Collings, & Palinkas, 2005).

Naast problemen met de praktische toepasbaarheid is het ook niet duidelijk of  
gedragstherapeutische methoden substantiële verbetering teweegbrengen in  
de kernsymptomen van kinderen met ASS. De meeste studies gaan het effect  
na van de behandeling op taal- en cognitieve vaardigheden en op adaptief  
gedrag, maar niet op sociaalcommunicatieve vaardigheden. Verschillende auteurs  
wijzen daarom ook op het belang van het ontwikkelen van interventies die als 
doel hebben sociaalcommunicatieve vaardigheden zoals imitatie, gedeelde 
aandacht en symbolisch spel te bevorderen. Diverse onderzoeken die gebruik 
maakten van random toewijzing hebben al aangetoond dat die vaardigheden  
te beïnvloeden zijn met specifieke behandelingen (Ingersoll & Schreibman, 2006; 
Kasari, Freeman, & Paparella, 2006; Landa, Holman, O’Neill, & Stuart, 2011).  
Bovendien is er al enige evidentie dat ook generalisatie mogelijk is naar andere 
sociaalcommunicatieve vaardigheden die niet rechtsreeks aangepakt zijn (Kasari  
et al., 2006).

Wanneer in effectiviteitsstudies de vergelijking wordt gemaakt met een controle-
groep, is dit meestal een groep die de gangbare behandeling in de praktijk  
ontvangt, “treatment as usual” genaamd. Het is evenwel niet duidelijk wat 
die gangbare behandeling precies inhoudt. In de meeste onderzoeken wordt dit 
immers niet beschreven. Er zijn wel enkele Amerikaanse studies die de inhoud van 
de behandeling voor kinderen met ASS in de praktijk nagaan. Daaruit blijkt dat 
men voor een deel wel de behandelingsmethoden toepast waarvoor er enige 
wetenschappelijke evidentie is. Deze worden echter in combinatie gebruikt met  
allerlei methoden en technieken waarvoor er slechts beperkte of helemaal geen  
evidentie is dat ze werkzaam zijn. De evidence-based methoden die worden gebruikt,  
worden door praktijkmensen bovendien aangepast op basis van de karakteris-
tieken van het kind en eigen voorkeuren (Stahmer et al., 2005). Positief is wel dat 
de elementen die als belangrijk worden beschouwd in effectieve interventies, 
zoals betrekken van de ouders, individueel aanpassen van het curriculum, hoge 
intensiteit van behandeling, zo vroeg mogelijke start, voorspelbaarheid inbouwen 
in de omgeving en inhoud van de behandeling gericht op kernsymptomen ook 
worden genoemd door de mensen uit de praktijk als zaken waar aandacht aan 
wordt besteed (Stahmer, 2007). Deze bevindingen komen wel enkel uit focus-
groepen en interviews, het is dus niet duidelijk of dit ook volledig strookt met de 
werkelijkheid.

Er zijn dus enige gegevens met betrekking tot de inhoud van en gebruikte 
methodes voor behandelingen van kinderen met ASS in de Verenigde Staten. 
Gegevens over de situatie in Vlaanderen ontbreken echter. Het is nochtans 
wel belangrijk om hier zicht op te krijgen. Ten eerste om na te gaan in hoeverre  
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evidence-based methodes gebruikt worden in de Vlaamse praktijk. Daarnaast is 
een dergelijke inventarisatie van praktijkkennis ook essentieel bij de ontwikkeling  
van nieuwe interventies. Recent wordt meer en meer gewezen op de nood om 
rekening te houden met de capaciteiten en voorkeuren van mensen in de praktijk  
bij het ontwikkelen van nieuwe interventies. Zij zullen het immers zijn die de interven-
ties uiteindelijk gaan uitvoeren. Wanneer interventies aan universiteiten worden  
ontwikkeld, zonder enige samenwerking met de praktijk, duurt het bovendien 
lang voor deze worden toegepast in de praktijk (Dingfelder & Mandell, 2011).

Methode

Dataverzameling

Er werd in opdracht van SEN een vragenlijst ontwikkeld om het behandelingsaanbod  
voor kinderen met ASS jonger dan 5 jaar in Vlaanderen in kaart te brengen. Er 
wordt daarin nagegaan hoeveel jonge kinderen met ASS worden behandeld in 
een voorziening en vanaf welke leeftijd. Verder wordt met open bevraging nage-
gaan of de behandeling bij de jongste kinderen met ASS verschilt van die van 
de oudere kinderen. Bovendien wordt voor een aantal methodes (ABA, PECS, 
floortime, ouderbegeleiding, TEACCH, sociale vaardigheidstraining en training 
van imitatie en joint attention) gevraagd of die al dan niet worden toegepast bij 
jonge kinderen met ASS. Ook wordt gevraagd om de belangrijkste doelstellingen 
en methodes te beschrijven en aan te geven welke disciplines bij de behandeling  
zijn betrokken. Tot slot kunnen de respondenten tekorten aangeven in de beschik- 
bare informatie over behandeling van jonge kinderen met ASS.

De vragenlijst werd in verschillende stappen verstuurd naar behandelingscentra 
en scholen in Vlaanderen. De vragenlijst werd eerst naar een beperkte groep 
centra gestuurd. Het ging over 14 centra die op provinciale vergaderingen van 
de organisatie Steunpunt Expertise Netwerken (SEN) werden genoemd omdat 
ze expertise zouden hebben op het vlak van interventie bij jonge kinderen met  
ASS. Meer specifiek waren dit 5 thuisbegeleidingsdiensten, 4 MPI’s, 2 diensten kinder- 
en jeugdpsychiatrie, 2 behandelingscentra en 1 school voor buitengewoon onderwijs.  
Ze ontvingen de vragenlijst per post samen met een brief waarin werd gevraagd 
de vragenlijst in te vullen. 9 centra stuurden de vragenlijst terug, wat een respons 
ratio van 64% betekent. In tweede instantie werden alle 54 Vlaamse revalidatie- 
centra aangeschreven. Dit gebeurde opnieuw via de post. Na een maand kregen  
de revalidatiecentra die de vragenlijst nog niet terugstuurden een herinnering per 
email met in bijlage nogmaals de vragenlijst. Na deze oproep per mail bedroeg 
de respons ratio 52%.

Een derde kanaal dat gebruikt werd om de vragenlijst te verspreiden was een  
mailinglijst van SEN. Op hun website (http://www.senvzw.be/) kunnen professionelen  
zich voor deze mailinglijst inschrijven wanneer ze interesse hebben in informatie  
over autisme. Op die manier ging de vragenlijst per email naar nog eens ongeveer  
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1000 mensen. Er werd ook een herinnering gestuurd per mail. Bovendien verscheen  
de oproep op de website van SEN. De respons via dit kanaal was echter laag,  
slechts 12 vragenlijsten werden terug gestuurd.

Ten slotte werden de voorzieningen en scholen geselecteerd die volgens de  
website sociale kaart Vlaanderen (www.desocialekaart.be) met kinderen met  
ASS te werken. Wanneer uit de beschrijving bleek dat ze enkel met lagereschool- 
kinderen werkten, werden ze niet gecontacteerd. Op die manier werden nog eens  
81 voorzieningen geselecteerd. Het ging om 29 MPI’s, 23 scholen voor buitengewoon  
onderwijs, 11 Centra voor Geestelijke Gezondheid, 8 ziekenhuizen (voornamelijk 
diensten voor kinder-en jeugdpsychiatrie), 5 thuisbegeleidingsdiensten, 4 kinder-
dagverblijven en 1 therapeutisch centrum. Zij kregen allen de vragenlijst per post. 
Bijgevoegd was een omslag met port betaald door bestemmeling. Van 20 centra 
kregen we de ingevulde vragenlijst terug, wat overeen komt met een respons 
ratio van 25 %.

Dataverwerking

De open vragen werden op volgende manier verwerkt:

De vragenlijsten werden één voor één overlopen waarbij elk nieuw antwoord 
(doel, methode, tekort) dat werd genoemd door een centrum werd genoteerd. 
Wanneer een ander centrum datzelfde antwoord (ongeveer hetzelfde gefor- 
muleerd) ook noemde werd dit samengeteld. Op die manier kon berekend 
worden hoeveel procent van de centra een bepaald antwoord had gegeven. 
Vervolgens werden antwoorden die naar een zelfde overkoepelend thema ver- 
wezen geclusterd om de gegevens meer te structureren.

Beschrijving steekproef

In totaal werd de oproep door 69 voorzieningen beantwoord, waarvan er 52 
centra kinderen met ASS jonger dan 5 jaar in behandeling hadden, en dus de 
vragenlijst invulden. Hieronder wordt de verdeling over de verschillende sectoren 
weergegeven van de centra die de vragenlijst invulden.
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Verdeling steekproef

Resultaten

1. Algemene gegevens

Gemiddeld over de verschillende centra is de vroegste leeftijd waarop de behan- 
deling start 28 maanden. Dit varieert echter tussen de centra van 2 tot 48 maanden.  
Slechts 2 centra hadden op het moment van de bevraging kinderen jonger dan  
2 jaar in behandeling. Gemiddeld waren er 2 kinderen van 2-3 jaar in behandeling  
en 7 van 4 tot 5 jaar. De thuisbegeleidingsdiensten zien het grootste aantal kinderen.  
Wanneer we hen uit de analyse laten, hebben de overige centra gemiddeld 
5 kinderen van 4 jaar met ASS in therapie. De thuisbegeleidingsdiensten buiten 
beschouwing gelaten, hebben de voorzieningen gemiddeld 7 kinderen tussen 2 en  
5 jaar in therapie.

2. Verschil aanpak jonge kinderen

88% van de ondervraagde centra geeft aan dat hun aanpak bij de jongste kinderen  
verschilt van de aanpak bij oudere kleuters en lagere school kinderen. De antwoor- 
den op de open vraag hoe de aanpak verschilt zijn sterk uiteenlopend en kunnen  
onderverdeeld worden in volgende thema’s (met telkens vermeld welk percentage  
van de ondervraagden een specifiek onderwerp genoemd heeft):

	 -	 Doel van de therapie: De meeste centra geven aan dat er bij de jongste  
		  kinderen aan andere doelen wordt gewerkt. Het vaakst wordt vermeld dat  
		  algemene ontwikkelingsstimulatie belangrijker is bij jongere kinderen (40%).  
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		  Vervolgens worden ook vroege sociaalcommunicatieve vaardigheden zoals  
		  imitatie (8%), gedeelde aandacht (6%), spel (8%), communicatie (8%) en taal  
		  (2%) door verschillende voorzieningen genoemd. Ook als extra belangrijk geacht  
		  bij jonge kinderen is het werken aan de basisvoorwaarden voor therapie, namelijk  
		  de gerichtheid op de omgeving vergroten (4%), kinderen vatbaar te maken voor  
		  leren (4%), contact en interactie verbeteren (2%) en zich veilig voelen, vertrouwen  
		  opbouwen (2%). Tot slot worden ook het werken aan problematiek rond eten,  
		  slapen en zindelijkheid (2%) genoemd als een belangrijker doel bij de jongste  
		  kinderen in vergelijking met de oudere kinderen

		  Bij oudere kinderen daarentegen wordt aangegeven dat meer aan specifieke  
		  vaardigheden wordt gewerkt (17%). Specifieke doelen die worden genoemd  
		  zijn sociale vaardigheden (13%), sociaalcognitieve vaardigheden en perspectief- 
		  neming (10%), psycho-educatie (6%), schoolse vaardigheden (6%), werkhouding  
		  (4%), zelfredzaamheid (4% ) en communicatieve functies (2%).

	 -	 Methode: Bij de jongste kinderen ligt volgens enkele centra de nadruk meer  
		  op het aanpassen van de omgeving (4%), het bieden van een voorspelbare en  
		  gestructureerde omgeving (4%) en op concrete communicatie (6%). Daarnaast  
		  zijn enkele centra ook van mening dat ouderwerking (2%) en het verwerkings- 
		  proces van de ouders (2%) meer centraal staan bij de jongste kinderen. Enkele  
		  specifieke methodes die telkens door één voorziening worden genoemd, zijn het  
		  werken met spelmateriaal en boekjes, zoeken naar motivators, psychomoto- 
		  rische stimulatie en sensopathische stimulatie.

		  Bij de oudere kinderen wordt het sterkere belang van visualisatie (werken met  
		  daglijnen, verwijzers, aanleerhoeken) (6%) genoemd.

	 - 	Groepswerking versus individuele therapie: Er zijn zowel centra die aangeven met  
		  de jongere kinderen meer in groep te werken (6%) als centra die vooral met  
		  oudere kinderen in groep werken (6%).

	 - 	Waarneming: Enkele centra vinden het bij jonge kinderen belangrijker om aan- 
		  dacht te hebben voor de zintuiglijke waarneming (2%) en voor het leren kennen  
		  van onder-en overgevoeligheden (2%).

3. Gebruik van behandelingsprogramma’s

Er werd aan de centra gevraagd om aan te duiden van welk van de volgende 
programma’s ze elementen gebruikten in hun therapie bij kinderen met ASS jonger  
dan 5 jaar (hierbij konden verschillende antwoordmogelijkheden aangeduid worden): 

	 -	 ABA (toegepaste gedragsanalyse of werken met bekrachtiging, prompting,  
		  trainen van vaardigheden opgesplitst in deelvaardigheden, enz.)/ PRT (pivotal  
		  response training of gedragstherapie toepassen in natuurlijke omstandigheden,  
		  met natuurlijke bekrachtigers enz.)
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	 -	 PECS (picture exchange communication system) of andere pictogramsystemen)
	 - 	Floortime/ DIR-model of ontwikkelingsgerichte interventie (aanleren van vaardig- 
		  heden in ongestructureerde spelsessies waarin de therapeut zo veel mogelijk  
		  het kind volgt)
	 -	 Psycho-educatie ouders (ouders kennis bijbrengen over ASS)
	 - 	Ouderbegeleiding (ouders vaardigheden aanleren)
	 - 	TEACCH (o.a. omgeving verduidelijken door visualisatie)
	 - 	Sociale vaardigheidstraining
	 - 	Training van imitatie en joint attention (JA) Universiteit Gent (Petra Warreyn)

Volgende grafiek geeft de resultaten weer:

Via een open vraag konden de voorzieningen en scholen ook andere behandelings-
programma’s aangeven. Volgende programma’s werden genoemd: Sherborne  
(8%), Hanen More than words (6%), spelbegeleiding (o.a. Ina Van Berckelaer)
(6%), perspectiefnemingstraining (4%), Doos vol gevoelens (4%), Bright Start (2%), 
Blij, boos, bang, verdrietig: SOVA en stottertherapie voor kinderen van 4-8j (Spoelders  
en Ferman)(2%),Sensorische therapie ( Sensorische prikkelverwerking (boek Uit de  
Pas),Bogdashina profiel,opstellen sensorisch profiel, sensorische integratie,) (8% )
En dan (Steven De Griek) (2%), Denk en doe (Steven De Griek)(2%), informeren 
van brussen: Jikke Pikke komt er wel (Veenstra, 2003); De wereld van Luuk (Delfos,  
2003); Stijn is anders (Vanvuchelen, 2002) (2%), methode van Marie-Christine Laznik- 
Penod (2%), boekjes voor psycho-educatie: ik-boek; ik zag 2 beren; Ik ken mezelf; 
fijn anders zijn; angst werkt niet (2%).
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4. Beschrijving behandelingsprogramma voor jonge kinderen met ASS

We vroegen de voorzieningen ook zo concreet mogelijk hun behandelingspro- 
gramma voor jonge kinderen met ASS te beschrijven en hierbij onderscheid te 
maken naar doelen en methodes.

		  A. Doelstellingen
			   - 	 Kernsymptomen: De meeste centra geven aan dat het werken aan de  
				    communicatieve (42%) en sociale vaardigheden (37%) een belangrijk  
				    doel is bij jonge kinderen met ASS. Andere doelstellingen die zijn geba- 
				    seerd op de kernsymptomen van ASS zijn het stimuleren van de sociale  
				    gerichtheid (15%), de taalontwikkeling (23%) en de spelontwikkeling (19%).  
				    Enkele specifieke vaardigheden die worden genoemd, zijn het bevor- 
				    deren van de emotieherkenning (6%), imitatie (6%) en joint attention (2%).  
				    Tot slot wordt ook het verminderen van rigide gedrag genoemd door  
				    één centrum (2%).

			   - 	 Secundaire problemen: In ongeveer de helft van de voorzieningen wordt  
				    ook het aanpakken van secundair probleemgedrag expliciet genoemd  
				    als doelstelling. Het gaat hier specifiek om het aanpakken van motorische  
				    problemen (19%), stimuleren van schoolse vaardigheden (13%), auditieve  
				    en visuele gerichtheid verbeteren (9%), verminderen van gedragsproblemen  
				    (8%), verbeteren van de zelfredzaamheid (8%) en de zelfregulatie (6%),  
				    stimuleren van de werkhouding (6%) en aandacht (2%), Bevorderen van  
				    de sociaal-emotionele ontwikkeling (9%) (met o.a. het aanpakken van  
				    angst (4%) en verbeteren van emotioneel welbevinden (2%)). Tot slot  
				    worden ook het aanpakken van eetproblemen (2%) en het stimuleren van  
				    de visueel-ruimtelijke vaardigheden (2%) genoemd als doelstelling.

			   -  	Algemene ontwikkelingsstimulatie: 27% van de voorzieningen noemt het  
				    stimuleren van de algemene ontwikkeling als doelstelling.

			   - 	 Onderliggende cognitieve symptomen: Een klein deel van de centra werkt  
				    ook expliciet op de onderliggende tekorten, namelijk de sociale cognitie  
				    of perspectiefneming (10%), het voorstellingsvermogen (4%), executieve  
				    functies (2%) en samenhangend leren denken (2%).

			   -  	Ouders: Enkele centra stellen ook doelen voor de ouders, namelijk verbe- 
				    teren van de afstemming van de ouders (4%), verbeteren van de ouder-kind  
				    interactie (2%) en uitbreiden van de kennis en vaardigheden van de  
				    ouders (2%).
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		  B. Methodes
			   -  Inwerken op de omgeving: Veruit het meest genoemd als methode is  
				    het beïnvloeden van de omgeving van het kind met ASS. Dit kan op  
				    verschillende manieren. De meest gebruikte methode lijkt het begeleiden  
				    van de ouders en het bredere netwerk (42%) en het geven van psycho- 
				    educatie aan hen (31%). Daarnaast worden ook de TEACCH-principes  
				    vaak genoemd. Slechts 2 centra noemen deze methode expliciet, maar  
				    veel andere voorzieningen baseren zich duidelijk op de principes, waarvan  
				    het aanpassen en verduidelijken van de omgeving en zo het creëren van  
				    voorspelbaarheid het meest genoemde is (37%). Specifiek betekent dit  
				    dat er gewerkt wordt met visualisatie (15%) zoals dagschema’s (6%), prikkels  
				    en stressfactoren worden gereduceerd, waardoor er rekening wordt  
				    gehouden met de sensorische overgevoeligheden (6%), de communicatie  
				    naar het kind wordt verduidelijkt door bvb gebruik te maken van een verwij- 
				    zersysteem (12%) en er wordt gewerkt met gestructureerde taakjes en  
				    taakdozen (10%). Ook het Hanen More Than Words programma dat  
				    vooral focust op het aanleren van technieken aan de ouders om de com- 
				    municatie van hun kind te stimuleren wordt door één centrum genoemd. 

			   -  	Algemene therapiemethodes: Het meest wordt hier de ontwikkelings- 
				    gerichte therapie genoemd (15%), waarbij door de meerderheid wordt  
				    gespecificeerd dat het over Floortime gaat (10%). Het gebruik van gedrags- 
				    therapeutische principes wordt ook door enkele centra genoemd (10%),  
				    waarvan 1 centrum specifiek spreekt over ABA. Andere algemene methodes  
				    die worden genoemd zijn de systeemtherapie (2%) en de oplossingsgerichte  
				    therapie (2%).

			   - 	 Trainen van specifieke vaardigheden: Een deel van de voorzieningen  
				    geeft aan specifieke trainingen te gebruiken voor het aanleren van vaar- 
				    digheden zoals spelbegeleiding (13%), sociale vaardigheidtraining (10%),  
				    training van de perspectiefnemingsvaardigheden (4%), communicatie- 
				    training (6%) en het aanleren van alternatieve communicatie (4%), training  
				    voor gedeelde aandacht en imitatie van de Universiteit Gent (4%) en een  
				    andere imitatietraining (2%), cognitieve stimulatie (2%), voedingsbege- 
				    leiding (2%), zindelijkheidtraining (2%) en psycho-educatie op kleuterniveau (2%). 

			   -  	Andere methodes: Methodes die op een breder domein van vaardig- 
				    heden effect beloven zijn Sherborne (8%), ik-steunende speltherapie (4%)  
				    en ervaringsgericht leren (2%).

			   -  Specifieke technieken: Enkele centra geven ook specifieke technieken  
				    aan die zij gebruiken bij jonge kinderen met ASS, namelijk het werken  
				    met verhalen (2%), het bespreken van concrete situaties (2%), gebruik van  
				    scripts (2%), gebruik van video-opname (2%), bepalen van het sensorisch  
				    profiel (2%), snoezelen (2%) en het gebruik van werkmateriaal van de  
				    Vlaamse Vereniging Autisme (2%).
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5. Betrokken disciplines

In de meeste voorzieningen is er een logopedist en/of audioloog (88%), psycholoog  
en/of orthopedagoog (88%), ergotherapeut en/of psychomotorisch therapeut 
(77%) en een kinesist (67%) betrokken bij de therapie van jonge kinderen met ASS.  
Verder is in 33 % van de voorzieningen ten minste één arts (kinderpsychiater, kinderarts,  
neuropsychiater, NKO-arts) betrokken bij de therapie. Tot slot spelen ook maat- 
schappelijk assistenten (25%), sociaal verpleegkundigen (8%), opvoeders (15%),  
kinderverzorgsters (4%) en leerkrachten (13%) een rol bij de behandeling in sommige  
voorzieningen.

Op volgende figuur is te zien in welke mate verschillende disciplines betrokken zijn 
bij de therapie van jonge kinderen met ASS:

6. Tekorten in de beschikbare informatie over behandeling bij jonge kinderen met ASS 

42% van de ondervraagde voorzieningen geeft tekorten aan in de beschikbare 
informatie. Vooral algemene vragen naar vroegstimulatie (6%), outcome onder- 
zoek (6%), informatie over bestaande programma’s (8%), informatie naar onderzoek  
over interventies in het algemeen (2%) en informatie rond een opleiding over 
vroegbegeleiding (2%) worden gesteld. Daarnaast geven sommige centra een 
gebrek aan informatie aan over het stimuleren van bepaalde vaardigheden (nl. 
imitatie en gedeelde aandacht (2%), spel (2%)) en over de volgorde waarin vaar-
digheden best worden aangeleerd (2%).

0

0,1

0,2

0,3

0,4

0,5

0,6

0,7

0,8

0,9

1



annexes 103

Ook worden door enkelen specifieke problemen vermeld waarover bijkomende 
informatie welkom is, namelijk behandeling van sensorische problematiek (2%), 
motorische problemen (2%) en omgaan met moeilijk gedrag in therapie en thuis 
(2%). Verder ontbreekt volgens enkele centra ook informatie over therapie bij 
specifieke doelgroepen (ASS en mentale retardatie (6%) en ASS en visuele beperking  
(2%)). Tot slot geeft één voorziening ook het gebrek aan informatie over outcome 
onderzoek naar Floortime en Stepping Stones aan.

Bespreking van de resultaten

52 Vlaamse voorzieningen die met jonge kinderen met ASS werken, gaven infor-
matie over hoe een behandeling van die doelgroep er bij hen uitziet. De steekproef  
bestond voor ongeveer de helft uit revalidatiecentra. De andere helft waren in 
volgorde van aantal: scholen voor bijzonder onderwijs, MPI’s, CGGZ’s, diensten  
voor kinder- en jeugdpsychiatrie, thuisbegeleidingsdiensten, therapeutische kinder- 
dagverblijven, een therapeutisch centrum en een privé-praktijk.

De vroegste leeftijd waarop de behandeling kan starten, is gemiddeld 28 maanden.  
Zonder de thuisbegeleidingsdiensten, die een groter aantal kinderen zien, hebben 
de andere voorzieningen gemiddeld 7 kinderen in behandeling tussen de 2 en 5  
jaar oud, waarvan de meesten al 4 jaar zijn. Er zijn dus nog weinig kinderen met 
ASS die al vanaf 2-3 jaar therapie krijgen, terwijl we weten dat hoe vroeger de 
gepaste behandeling kan worden geboden, hoe beter de uitkomst is. Bijna alle 
ondervraagde voorzieningen geven aan dat de aanpak bij de jongste kinderen  
met ASS verschilt van de aanpak bij de oudere kleuters en lagere schoolkinderen.  
De reden hiervoor is voornamelijk omdat er aan andere doelen gewerkt wordt, 
maar ook voor een deel omdat er andere accenten worden gelegd in de 
methode.

De belangrijkste doelstellingen in een behandelprogramma zijn het werken aan de 
kernsymptomen, namelijk vooral het stimuleren van sociale en communicatieve  
vaardigheden. Ook het behandelen van secundaire problemen en algemene 
ontwikkelingsstimulatie zijn voor veel centra belangrijk. Uit de bevraging blijkt dus 
dat in de praktijk in grote mate aan de doelstellingen wordt gewerkt die door de 
wetenschappelijke literatuur als belangrijk geacht worden.

Als behandelingsmethode staat inwerken op de omgeving centraal. Het begeleiden  
van de ouders en het toepassen van TEACCH-principes zijn hierbij de belangrijkste  
pijlers. Dat het belangrijk is om de ouders te betrekken bij de behandeling wordt  
algemeen aangenomen in de literatuur (National Research Council, 2001). Wat het  
TEACCH-programma betreft, is er enige evidentie voor het effect van bepaalde 
individuele principes van het programma. Zo werd het belang van het bieden van  
structuur al aangetoond (Bodfish, 2004). Ook het bieden van visuele ondersteuning,  
het gebruiken van de interesses van het kind en het gebruiken van hulpmiddelen  
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om de communicatie te ondersteunen wordt volgens de auteurs van een recente  
review over TEACCH door onderzoek bevestigd (Mesibov & Shea, 2010). Er zijn ook 
enkele studies (o.a. Panerai et al., 2009) die toepassing van het hele programma 
geëvalueerd hebben en positieve uitkomsten rapporteerden. Er is echter nog 
een gebrek aan methodologisch sterke studies, waardoor er nog onduidelijkheid 
is over de werkzaamheid van het TEACCH-programma, zeker in vergelijking met 
gedragstherapeutische programma’s waarvan de effectiviteit al meer onder- 
steund wordt door onderzoek.

Andere algemene therapiemethodes worden slechts door een minderheid genoemd,  
hierbij zijn vooral ontwikkelingsgerichte interventie en gedragstherapie populair. 
Uit de gesloten bevraging blijken principes van beide in de helft van de onder-
vraagde voorzieningen aan bod te komen. Toch noemt slechts één voorziening 
op 10 spontaan de gedragstherapie als gebruikte methode voor de behandeling 
van jonge kinderen met ASS. Dit is nochtans wel de methode met de meeste 
empirische evidentie. Voor ontwikkelingsgerichte interventies zoals Floortime is er 
bijna uitsluitend evidentie uit gevalsstudies. Verder onderzoek is dus noodzakelijk 
om uitspraken te kunnen doen over de effectiviteit van deze interventies.

Een minderheid van de voorzieningen noemt ook specifieke methodes om bepaalde  
vaardigheden mee te stimuleren. Hier is echter weinig overeenkomst over de 
verschillende centra heen: de meeste specifieke methodes worden slechts door 
enkele centra genoemd. Enkele centra geven hierbij aan specifieke trainingen 
voor vroege sociaal-communicatieve vaardigheden te gebruiken, wat ook volgens  
recente onderzoeken als effectief wordt gezien.

In de meeste centra worden vooral logopedisten, psychologen, ergotherapeuten  
en kinesisten betrokken bij de therapie.
Iets minder dan de helft van de voorzieningen geeft tekorten aan in de beschik-
bare info over behandeling bij jonge kinderen met ASS. De onderwerpen waarover  
een tekort aan informatie ervaren wordt, zijn zeer divers. Aangezien mensen uit 
de praktijk meestal geen toegang hebben tot wetenschappelijke literatuur, is het  
belangrijk om evidence-based praktijken voldoende te verspreiden via opleidingen  
en hiervoor eventueel ook nieuwe kanalen te zoeken.

Met dit onderzoek werd een eerste beeld geschetst van het behandelingsaanbod  
voor kinderen met ASS in Vlaanderen. Er zijn echter ook een aantal beperkingen aan  
deze studie. Vooral de revalidatiesector is goed vertegenwoordigd in de steek-
proef van voorzieningen. Een mogelijke verklaring hiervoor is dat jonge kinderen 
met ASS misschien vooral in de revalidatiesector terechtkomen. Bij andere voor-
zieningen was de respons ratio eerder laag, waardoor we niet zeker kunnen zijn 
of de resultaten veralgemeenbaar zijn naar alle sectoren die met jonge kinderen 
met ASS werken. Bovendien kunnen we niet uitsluiten dat de behandeling in de  
centra die bereid waren om de vragenlijst in te vullen niet verschilt van de voor-
zieningen waarvan we geen antwoord kregen.
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Conclusie

We kunnen besluiten dat net zoals in de Verenigde Staten ook in de Vlaamse 
praktijk voor een deel methodes worden gebruikt die door onderzoek worden  
ondersteund, samen met veel andere methodes waarvoor er nog te weinig weten- 
schappelijke evidentie is. Positief is dat er een grote overeenkomst is tussen de 
doelstellingen waaraan in de Vlaamse praktijk wordt gewerkt en de doelstellingen  
die door onderzoekers als belangrijk naar voren worden geschoven. Maar verder 
onderzoek is aangewezen om uit te maken in hoeverre deze bevindingen gene-
raliseerbaar zijn naar alle voorzieningen die met jonge kinderen met ASS werken.
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ANNEXE C :	 Critères diagnostics

	 1) DSM IV TR : Critères diagnostiques du Trouble autistique

A. 	Un total de six (ou plus) parmi les éléments décrits en (1), (2) et (3), dont au 
	 moins deux de (1), un de (2) et un de (3)

	 (1) Altération qualitative des interactions sociales, comme en témoignent au  
	 moins deux des éléments suivants : 

		  (a) altération marquée dans l’utilisation, pour réguler les interactions sociales,  
			   de comportements non verbaux multiples, tels que le contact oculaire,  
			   la mimique faciale, les postures corporelles, les gestes 
		  (b) 	incapacité à établir des relations avec les pairs, correspondant au niveau  
			   du développement 
		  (c) 	le sujet ne cherche pas spontanément à partager ses plaisirs, ses intérêts  
			   ou ses réussites avec d’autres personnes (p. ex. : il ne cherche pas à montrer,  
			   à désigner du doigt ou à apporter les objets qui l’intéressent) 
		  (d)	 manque de réciprocité sociale ou émotionnelle

	 (2) Altération qualitative de la communication, comme en témoigne au moins  
	 un des éléments suivants : 

		  (a)	 retard ou absence totale de développement du langage parlé (sans  
			   tentative de compensation par d’autres modes de communication,  
			   comme le geste ou la mimique) 
		  (b) chez les sujets maîtrisant suffisamment le langage, incapacité marquée  
			   à engager ou à soutenir une conversation avec autrui 
		  (c) 	usage stéréotypé et répétitif du langage ou langage idiosyncrasique 
		  (d) absence d’un jeu de faire semblant varié et spontané, ou d’un jeu  
			   d’imitation sociale correspondant au niveau de développement

	 (3) Caractère restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des intérêts  
	 et des activités, comme en témoigne au moins un des éléments suivants : 

		  (a)	 préoccupation circonscrite à un ou plusieurs centres d’intérêts stéréotypés  
			   et restreints, anormale soit dans son intensité, soit dans son orientation 
		  (b) adhésion apparemment inflexible à des habitudes ou à des rituels spé- 
			   cifiques et non fonctionnels 
		  (c) 	maniérismes moteurs stéréotypés et répétitifs (p. ex. : battements ou torsions  
			   des mains ou des doigts, mouvements complexes de tout le corps) 
		  (d)	 préoccupations persistantes pour certaines parties des objets 
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B.	 Retard ou caractère anormal du fonctionnement, débutant avant l’âge de  
	 trois ans, dans au moins un des domaines suivants :

	 (1) Interactions sociales 
	 (2) Langage nécessaire à la communication sociale 
	 (3) Jeu symbolique ou d’imagination 

C. La perturbation n’est pas mieux expliquée par le diagnostic du Syndrome de Rett

2)	DSM 5 : Autism Spectrum Disorder 299.00 (F84.0)

	A.	 Persistent deficits in social communication and social interaction across  
		 multiple contexts, as manifested by the following, currently or by history  
		 (examples are illustrative, not exhaustive, see text):

		 1.	 Deficitis in social-emotional reciprocity, ranging, for example, from abnormal  
			  social approach and failure of normal back-and-forth conversation; to  
			  reduced sharing of interests, emotions, or affect; to failure to initiate or  
			  respond to social interactions.
		 2.	 Deficits in nonverbal communicative behaviors used for social interaction,  
			  ranging, for example, from poorly integrated verbal and nonverbal com- 
			  munication; to abnormalities in eye contact and body language or deficits  
			  in understanding and use of gestures; to a total lack of facial expressions and  
			  nonverbal communication.
		 3.	 Deficits in developing, maintaining, and understanding relationships, ranging,  
			  for example, from difficulties adjusting behavior to suit various social contexts;  
			  to difficulties in sharing imaginative paly or in making friends; to absence of  
			  interest in peers.

			  Specify current severity:
    			   Severity is based on social communication impairments and restricted  
				   repetitive patterns of behavior (see Table 2).

	B.	 Restricted, repetitive patterns of behavior, interests, or activities, as manifested  
		 by at least two of the following, currently or by history (examples are illustrative,  
		 not exhaustive; see text):

		 1.	 Stereotyped or repetitive motor movements, use of objects, or speech (e.g.,  
			  simple motor stereotypies, lining up toys or flipping objects, echolalia, idio- 
			  syncratic phrases).
		 2.	 Insistence on sameness, inflexible adherence to routines, or ritualized patterns  
			  or verbal nonverbal behavior (e.g., extreme distress at small changes, diffi- 
			  culties with transitions, rigid thinking patterns, greeting rituals, need to take  
			  same route or eat food every day).
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		 3.	 Highly restricted, fixated interests that are abnormal in intensity or focus  
			  (e.g, strong attachment to or preoccupation with unusual objects, exces- 
				   sively circumscribed or perseverative interest).
		 4.	 Hyper- or hyporeactivity to sensory input or unusual interests in sensory  
			  aspects of the environment (e.g., apparent indifference to pain/tempe- 
			  rature, adverse response to specific sounds or textures, excessive smelling  
			  or touching of objects, visual fascination with lights or movement).

			  Specify current severity:
    			   Severity is based on social communication impairments and restricted,  
				   repetitive patterns of behavior (see Table 2).

	C.	Symptoms must be present in the early developmental period (but may not  
		 become fully manifest until social demands exceed limited capacities, or may  
		 be masked by learned strategies in later life).

	D.	 Symptoms cause clinically significant impairment in social, occupational, or  
		 other important areas of current functioning.

	E.	 These disturbances are not better explained by intellectual disability (intel- 
		 lectual developmental disorder) or global developmental delay. Intellectual  
		 disability and autism spectrum disorder frequently co-occur; to make comorbid  
		 diagnoses of autism spectrum disorder and intellectual disability, social com- 
		 munication should be below that expected for general developmental level. 

	Note: 	 Individuals with a well-established DSM-IV diagnosis of autistic disorder,  
					   Asperger’s disorder, or pervasive developmental disorder not otherwise  
					   specified should be given the diagnosis of autism spectrum disorder.  
					   Individuals who have marked deficits in social communication, but whose  
					   symptoms do not otherwise meet criteria for autism spectrum disorder,  
					   should be evaluated for social (pragmatic) communication disorder.

Specify if:
		 With or without accompanying intellectual impairment
		 With or without accompanying language impairment
		A ssociated with a known medical or genetic condition or environmental factor
		 (Coding note: Use additional code to identify the associated medical or genetic  
		 condition.)
		 Associated with another neurodevelopmental, mental, or behavioral disorder
		 (Coding note: Use additional code[s] to identify the associated neurodevelop- 
		 mental, mental, or behavioral disorder[s].)
		 With catatonia (refer to the criteria for catatonia associated with another mental  
		 disorder, pp. 119-120, for definition) (Coding note: Use additional code 293.89  
		 [F06.1] catatonia associated with autism spectrum disorder to indicate the presence  
		 of the comorbid catatonia.)
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Table 2  Severity levels for autism spectrum disorder

	Severity level	 Social communication	 Restricted, repetitive behaviors

Level 3
«Requiring very
substantial 
support»

Severe deficits in verbal and 
nonverbal social commu-
nication skills cause severe 
impairments in functioning, 
very limited initiation of social 
interactions, and minimal 
response to social overtures 
from others. For example, 
a person with few words of  
intelligible speech who rarely  
initiates interaction and, when  
he or she does, makes unu-
sual approaches to meet 
needs only and responds  
to only very direct social  
approaches

Inflexibility of behavior, extreme  
difficulty coping with change, 
or other restricted/repetitive 
behaviors markedly interfere 
with functioning in all spheres. 
Great distress/difficulty chan-
ging focus or action.

Level 2
«Requiring 
substantial 
support»

Marked deficits in verbal  
and nonverbal social com- 
munication skills; social impair- 
ments apparent even with 
supports in place; limited ini-
tiation of social interactions; 
and reduced or abnormal 
responses to social overtures 
from others. For example, a 
person who speaks simple  
sentences, whose interaction 
is limited to narrow special  
interests, and how has mar- 
kedly odd nonverbal com-
munication.

Inflexibility of behavior, difficulty  
coping with change, or other  
restricted/repetitive behaviors  
appear frequently enough 
to be obvious to the casual  
observer and interfere with  
functioning in a variety of con- 
texts. Distress and/or difficulty 
changing focus or action.
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3) CIM-10 - autisme infantile

A.	 Présence, avant l’âge de 3 ans, d’anomalies ou d’altérations du développement,  
		 dans au moins un des domaines suivants :
		 1) Langage (type réceptif ou expressif) utilisé dans la communication sociale ;
		 2)	Développement des attachements sociaux sélectifs ou des interactions  
			  sociales réciproques ;
		 3) Jeu fonctionnel ou symbolique.

B.	 Présence d’au moins six des symptômes décrits en (1), (2), et (3), avec au moins  
		 deux symptômes du critère (1) et au moins un symptôme de chacun des critères  
		 (2) et (3) :

		 1) Altérations qualitatives des interactions sociales réciproques, manifestes dans  
			  au moins deux des domaines suivants :
			  a) Absence d’utilisation adéquate des interactions du contact oculaire, de  
					   l’expression faciale, de l’attitude corporelle et de la gestualité pour réguler  
					   les interactions sociales,
			  b) Incapacité à développer (de manière correspondante à l’âge mental et  
					   bien qu’existent de nombreuses occasions) des relations avec des pairs,  
					   impliquant un partage mutuel d’intérêts, d’activités et d’émotions,
			  c) Manque de réciprocité socio-émotionnelle se traduisant par une réponse  
					   altérée ou déviante aux émotions d’autrui, ou manque de modulation du  
					   comportement selon le contexte social ou faible intégration des compor-	
					   tements sociaux, émotionnels, et communicatifs,

Level 1
«Requiring 
support»

Without supports in place, 
deficits in social communi- 
cation cause noticeable 
impairments. Difficulty initia- 
ting social interactions, and 
clear examples of atypical 
or unsuccessful response to 
social overtures of others.  
May appear to have decrea- 
sed interest in social inter- 
actions. For example, a person  
who is able to speak in full 
sentences and engages in 
communication but whose 
to- and-fro conversation with  
others fails, and whose at- 
tempts to make friends are  
odd and typically unsuccess-
ful.	

Inflexibility of behavior causes 
significant interference with 
functioning in one or more 
contexts. Difficulty switching 
between activities. Problems 
of organization and planning 
hamper independence.
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			  d) Ne cherche pas spontanément à partager son plaisir, ses intérêts, ou ses  
					   succès avec d’autres personnes (par exemple, ne cherche pas à montrer,  
					   à apporter ou à pointer à autrui des objets qui l’intéressent) ;

		 2) Altérations qualitatives de la communication, manifestes dans au moins un  
			  des domaines suivants :
			  a) Retard ou absence totale de développement du langage oral (souvent  
					   précédé par une absence de babillage communicatif), sans tentative de  
					   communiquer par le geste ou la mimique,
			  b) Incapacité relative à engager ou à maintenir une conversation comportant  
					   un échange réciproque avec d’autres personnes (quel que soit le niveau  
					   de langage atteint),
			  c) Usage stéréotypé et répétitif du langage ou utilisation idiosyncrasique de  
					   mots ou de phrases,
			  d) Absence de jeu de « faire semblant », varié et spontané, ou, dans le jeune  
					   âge, absence de jeu d’imitation sociale ;

		 3) Caractère restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des intérêts et  
			  des activités, manifeste dans au moins un des domaines suivants :
			  a) Préoccupation marquée pour un ou plusieurs centres d’intérêt stéréotypés  
					   et restreints, anormaux par leur contenu ou leur focalisation ; ou présence  
					   d’un ou de plusieurs intérêts qui sont anormaux par leur intensité ou leur  
					   caractère limité, mais non par leur contenu ou leur focalisation,
			  b) Adhésion apparemment compulsive à des habitudes ou à des rituels spé- 
					   cifiques, non fonctionnels,
			  c) Maniérismes moteurs stéréotypés et répétitifs (par exemple, battements ou  
					   torsions des mains ou des doigts, ou mouvements complexes de tout le  
					   corps),
			  d) Préoccupation par certaines parties d’un objet ou par des éléments non  
					   fonctionnels de matériels de jeux (par exemple, leur odeur, la sensation de  
					   leur surface, le bruit ou les vibrations qu’ils produisent).

C.	L e tableau clinique n’est pas attribuable à d’autres variétés de trouble enva- 
		 hissant du développement : trouble spécifique de l’acquisition du langage, versant  
		 réceptif (F80.2), avec des problèmes socio-émotionnels secondaires ; trouble  
		 réactionnel de l’attachement de l’enfance (F94.1) ou trouble de l’attachement  
		 de l’enfance avec désinhibition (F94.2) ; retard mental (F70-F72) avec quelques  
		 perturbations des émotions ou du comportement ; schizophrénie (F20) de survenue  
		 inhabituellement précoce ; syndrome de Rett (F84.2).
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ANNEXE D : Liste des Centres de référence Autisme

Antwerpen
7.74.604.38
Referentiecentrum Autismespectrumstoornissen Antwerpen
Lindendreef 1
2020 ANTWERPEN
Tél.: 03/740 54 65
Fax: 03/740 54 89

Brussel Bruxelles

7.74.603.39
Centre de référence des troubles du spectre autistique des Cliniques universitaires
Saint-Luc
Avenue Hippocrate 10
1200 BRUXELLES
Tél.: 02/764.20.38
Fax: 02/764.90.61

7.74.606.36
Universitair Ziekenhuis Brussel
Campus AZ VUB
Campus ZH Inkendaal
Laarbeeklaan 101
1090 BRUSSEL
Tél.: UZ Brussel 02/477 57 46 UZ Inkendaal 02/531 54 63
Fax: UZ Brussel 02/477 57 20 UZ Inkendaal 02/531 53 01

7.74.608.34
Centre de référence de l’HUDERF
pour la prise en charge des troubles
autistiques
Av. J.J. Crocq 15
1020 BRUXELLES (LAEKEN)
2
Tél.: 02/477.31.80
Fax: 02/477.26.90

Hainaut
7.74.602.40
Centre de référence en autisme Jean-Charles Salmon
Rue Brisselot 1
7000 MONS
Tél.: 065/37 42 67
Fax: 065/37 42 62
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Liège
7.74.607.35
Centre de Référence Autisme de Liège
Policlinique Universitaire Centre Ville
«Lucien Brull»
Quai Godefroid Kurth 45
4020 LIEGE
Tél.: 04/270 31 11
Fax: 04/270 30 70

Oost-Vlaanderen
7.74.605.37
Referentiecentrum Autismespectrumstoornissen Gent
De Pintelaan 185, 2k5
9000 GENT
Tél.: 09/240 57 44
Fax: 09/240 38 06

Vlaams-Brabant
7.74.601.41
Expertisecentrum voor Autismespectrumstoornissen
UZLeuven
3
Herestraat 49
3000 LEUVEN
Tél.: 016/34 38 21
Fax: 016/34 38 30
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