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POLITIQUE DE SANTÉ PUBLIQUE ET « BONNES PRATIQUES » DANS LE
TRAITEMENT DES TROUBLES DU SPECTRE DE L’AUTISME : UN

CONSENSUS INTERNATIONAL.

La prévalence des troubles du spectre de l’autisme (TSA) a augmenté de façon 

 dramatique dans les dernières décennies.  Au mieux des données disponibles, cette

constatation s’étend à de nombreux pays industrialisés, indépendamment de leur

situation géographique ou du statut socio-économique de la population recensée.  Les

données les plus récentes (2014) font état d’une prévalence des TSA de 1/68 enfants [1].

L’autisme est devenu un problème majeur de santé publique et y répondre

devient une priorité politique.

Ce défi est bien présent dans le chef des responsables de la plupart des pays 

 industrialisés.  Dans de nombreux  pays, les autorités de la santé publique ont

publié des guides de bonnes pratiques applicables aux TSA.

Voici une liste des pays pour lesquels des recommandations allant dans ce sens sont

disponibles (voir les références en annexe) : Australie [2], Belgique [3], [4], Canada

(Ontario [5], Québec [6], Colombie Britannique [7]), Ecosse [8], Espagne [9], Etats Unis

(Etat Fédéral [10], Massachusetts [11], Missouri [12], New-York [13]), France [14], Italie [15],

Royaume-Uni & Irlande du Nord [16], [17], Nouvelle Zélande [18], Pays-Bas [19], Pays de

Galles [20], [21], Suède [22], Suisse [23].

D’autres pays ont publié des études relatives aux bonnes pratiques en matière de TSA

mais un guide national de recommandations n’a pas pu y être identifié (Autriche [24],

Allemagne [25], Irlande [26], Corée du Sud [27], Japon [28], Singapour [29]). 

Il en existe très probablement d’autres mais nous n’avons pas poussé plus loin la

recherche, cette note n’ayant pas pour ambition d’être exhaustive.

Un sentiment général se dégage de ce rapide survol: L’autisme n’est pas une fatalité. 

Même si on ne guérit pas de l’autisme, par l’utilisation des bonnes pratiques on peut

améliorer sensiblement la qualité de vie des personnes qui en sont atteintes,

augmenter leur autonomie et diminuer les soutiens nécessaires.  

Ce sentiment conforte les parents dans leur espoir que leur enfant avec TSA n’est pas

condamné. 

On peut l’aider à progresser significativement et les pistes d’intervention

sont clairement identifiées.

Bien que les preuves scientifiques (grade A) de l’efficacité de bonnes pratiques (a)

basées sur l’utilisation de l’EBM (Médecine Basée sur les Preuves) fassent défaut, un

consensus international [30] se dégage quant à l’intérêt des interventions dites

éducatives et comportementales associant techniques d’apprentissage,

stratégies développementales et implication des familles.  

(a) Les degrés de preuve scientifique adoptés par la plupart des institutions responsables de la politique de santé sont les
suivants : Grade A : très solide preuve scientifique ; Grade B : forte présomption scientifique ; C : faible niveau de preuve ;
AE : accord des experts).



A l’aide d’études contrôlées bien menées (grade B) et de consensus d’experts et

d’usagers (grade C), ces interventions ont montré qu’elles peuvent améliorer le

développement de la communication, le quotient intellectuel et de manière plus

modérée les comportements adaptatifs de l’enfant.  Leurs limites sont aussi soulignées :

cette amélioration est observée chez certains enfants seulement, environ 50 % d’entre

eux, et les études ne permettent pas jusqu’ici de connaître leurs effets à l’adolescence

ou à l’âge adulte. Le suivi médical est également essentiel, pour repérer et traiter les

troubles fréquemment associés aux TSA, qu’ils soient somatiques (épilepsie par

exemple) ou psychiques (anxiété, dépression, etc.).

Une intervention intensive et précoce (EIBI [35]) basée sur l’analyse appliquée du

comportement (ABA) est actuellement l’intervention de choix pour les enfants

avec TSA.  Elle permet de développer les compétences de base et d’éviter l’installation

de sur-handicaps, cause fréquente de troubles graves de comportement.

La volonté d’utiliser la méthodologie de la médecine basée sur les preuves se retrouve

au plus haut niveau des décisions internationales.

La commission européenne a donc subsidié en 2014 un programme ambitieux (ASDEU)

visant à établir une politique européenne de santé publique pour les TSA [31], [32],

[33], [34], basée sur ces principes.

Le défi que pose la prise en charge des TSA interpelle d’autant plus directement les

responsables politiques que l’impact sur les budgets de santé publique est

significatif.  Certes, les systèmes de couverture de santé varient entre les pays (actes

couverts, montants remboursés, accès aux services etc…) mais partout l’impact estimé

est important.  

Le coût des soins et services pour les TSA a été évalué dans plusieurs pays.  

Aux Etats-Unis [36], le coût annuel global est estimé à 137 milliards de $ (126,04

milliards d’€), chiffres déduits des rapports des compagnies d’assurances santé. Le

président des Etats Unis a publié en 2015 un ordre exécutif [37] par lequel tous les

programmes de santé publique et d’aide sociale du gouvernement des USA devront

se baser sur les avancées des sciences du comportement (c'est-à-dire l’ABA).

Au Royaume Uni [36], le coût de l’accompagnement sur la durée de vie

d’une personne avec TSA a été évalué entre 0.8 millions £ (1.096 millions d’€)

et 1.23 millions £ (1.685 millions d’€) selon le niveau d’autonomie.  

Aux Pays-Bas [38], des études récentes (2012) évaluent à 1,1 millions d’€/personne les

économies réalisées dans les programmes d’intervention de la sécurité sociale sur la

durée de vie des personnes ayant suivi un programme EIBI comparativement aux

interventions courantes.

La plupart des gouvernements ont mis en place un ensemble de lois et de

politiques visant à améliorer les services destinés aux personnes avec TSA.  

Cependant, si un consensus semble se dégager quant aux politiques à suivre, 

on observe de grandes différences dans leur réalisation concrète.  Certains pays ont

adopté une politique volontariste (Canada, Suède), d’autres laissent l’initiative aux

citoyens et aux compagnies d’assurance privées (USA), d’autres encore en restent au

stade des mesures partielles ou des vœux pieux.



Qu’en est-il de la Belgique ?

Suite à la condamnation de l’état Belge devant le Comité Européen des Droits Sociaux

[39], les ministres responsables des politiques du handicap (Flandre, Wallonie,

Bruxelles) s’étaient engagés en 2013 à promouvoir la mise en place de plans autisme. 

Depuis lors, les élections ont installé de nouvelles majorités, une 6° réforme de l’état a

été mise en place et les compétences de la politique relatives à l’autisme ont été

complètement régionalisées.  Les plans autisme sont passés au bas de la liste des

priorités politiques et budgétaires et ne semblent pas devoir revivre de sitôt.

Et pendant ce temps, en Belgique francophone, les personnes avec autisme restent

en attente des prises en charges précoces, correspondant aux bonnes pratiques,

reconnues et appliquées internationalement et qui peuvent dramatiquement affecter

leur qualité de vie.

 

Encore une fois, « le temps des politiques n’est pas le temps des parents. »

Flavio TOLFO

Membre du GAMP

Président de l'association Les Briques du GAMP
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