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PARTIE 1

METHODOLOGIE

1.1 Cadre général

Le projet de création d’'une Maison bruxelloise de 1’Autisme suscite des
attentes aussi vives que variées chez tou.s.tes les act.eur.rice.s impliqué.e.s :
les familles, les aidant.e.s-proches des personnes autistes, les adultes autistes,
le secteur associatif, les Centres de Référence Autisme, les professionnel.le.s
du terrain et les pouvoirs organisateurs. La transparence des méthodes et
du déroulement de la présente étude en constituait, des lors, un aspect in-
contournable, requis pour susciter I’adhésion du plus grand nombre face aux
propositions formulées.

Des le début de 1’étude, nous avons créé un projet public sur la
plateforme Open Science Framework, accessible a 1’adresse suivante
https://osf.io/2kqrh, dans lequel nous avons inclus, au fur et a mesure, tous
les documents méthodologiques, les différents questionnaires, les analyses des
résultats des questionnaires et des entretiens, les notes intermédiaires et la
proposition finale. La structure de la plateforme Open Science Framework
rend visible, d'une facon simple et ergonomique, les différentes composantes
des projets et enregistre, d’une facon publique et inaltérable, tout changement
dans ceux-ci. Nous avons également créé une page dédiée a 1’étude sur le site
web de notre centre de recherche (acte.ulb.be) ; cette page détaillait I'avancée
du projet et a permis de recueillir rapidement des demandes de participation,
des suggestions et des réactions. Ce cadre radicalement transparent garantit
aussi a toutes les personnes consultées lors de ’étude la possibilité de voir la
facon dont leurs opinions se refletent dans notre rapport.

Des I'adjudication du marché, nous avons également mis en place une
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communication large, via notre site web et via différents réseaux sociaux, sur
notre implication dans le projet de la Maison bruxelloise de I’Autisme. A dif-
férents moments de I’étude — et singulierement vers la fin de la Phase 1 (voir
la section 1.2.4), certaines personnes concernées ont fait part d’interrogations
ou d’inquiétudes. Nous avons participé a des séances d’information et mis en
place d’autres; lors de ces séances, nous avons tenté d’informer au mieux
sur les objectifs et les méthodes de 1’étude, mais aussi de tenir compte des
suggestions et des critiques venues du terrain. Nous avons aussi consulté les
futur.e.s usag.ere.er.s de la Maison de I’Autisme de la facon la plus exhaus-
tive possible (voir la Partie 3). Nous avons le sentiment que le travail mené
dans le cadre de notre étude a recueilli 'adhésion d’un tres grand nombre
de parents d’enfants autistes, de personnes autistes, de représentant.e.s du
monde associatif et de professionnel.le.s travaillant dans le milieu de ’au-
tisme. Au total, nous avons recueilli et analysé les avis de 344 personnes via
un questionnaire en ligne, mené 132 entretiens individuels et animé trois
tables rondes qui ont réuni 48 personnes au total.

Cependant, certaines personnes restent sans doute réticentes par rapport
a notre étude ou, tout simplement, face a I'idée méme de consacrer un effort
financier et humain a la création d’un Maison bruxelloise de I’Autisme plutot
que de chercher a combler les nombreux besoins qui persistent en termes de
diagnostic, prise en charge et suivi des individus autistes. Une partie des cri-
tiques que nous avons regues portaient sur le fait que la présente étude ne soit
pas menée par des personnes autistes elles-mémes. D’autres personnes met-
taient en doute notre capacité a organiser des entretiens avec des personnes
autistes qui soient adaptés a leurs sensibilités et spécificités. (Sur ce dernier
point, nous avons pris un soin particulier a rendre 1’organisation des entre-
tiens la plus souple et la plus adaptée possible aux différences individuelles.
Les personnes qui y ont participé, y compris les adultes autistes, ont semblé
tres satisfaites de la fagon dont cette partie de notre étude a été implémentée.
Ceci étant, nous restons, bien évidemment, ouvert.e.s a tout commentaire et
retour critique qui ne nous aurait pas été communiqués.) Finalement, une
personne a critiqué le logo de la future Maison de I’Autisme, proposé par
le service Phare, comme représentant ’autisme en termes de manque, plutot
que de neuro-diversité. Lors de la création de la charte graphique de la future
Maison de I’Autisme, il s’agira de mener une réflexion sur cette dimension
symbolique.

Finalement, il est important de souligner que la présente étude a été me-
née en totale indépendance de I'administration de la COCOF et du pouvoir
politique, en général. A aucun moment, nous n’avons recu 'expression d’une
attente particuliere, des pressions ou des demandes d’orienter les méthodes
ou les conclusions. Précisons, également, que ni au moment de lancer I’étude,
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ni au cours de celle-ci nous n’avons regu d’informations quant au cadre bud-
gétaire que 'administration de la COCOF et le Gouvernement de la Région
de Bruxelles Capitale entendaient consacrer au projet de la création dune
Maison de I’Autisme. En 'absence d’une telle contrainte, les propositions
que nous formulons dans la Partie 4 visent a coller au plus pres aux attentes
de toutes les personnes concernées, tout en évitant un budget irréaliste et
en offrant des pistes afin de résoudre certains problemes structurels. Nous
ne pouvons, cependant, pas garantir la fagon dont I'implémentation de nos
recommandations sera menée par le monde politique.

1.2 Structure de 1’étude

L’étude s’est déroulée entre le 02/08/2021 et le 07/02/2022 et a été arti-
culée en trois phases. Nous allons brievement décrire les trois phases dans la
suite de cette section. Cependant, pour faciliter la lecture du présent rapport,
nous avons structuré celui-ci de fagon transversale aux différentes phases :
plus loin, nous commencerons par exposer d’abord les opinions recueillies
grace a un questionnaire en ligne (Partie 2) et lors d’entretiens et de tables
rondes (Partie 3), pour, finalement, formuler les recommendations auxquelles
ont mené les analyses de ces questionnaires et entretiens (Partie 4). Notre
travail a été informé par une revue de la littérature scientifique et I'examen
d’exemples existants de structures pouvant étre assimilées a une Maison de
I’Autisme, menés lors de la premiere phase de ’étude; afin de rendre le lien
entre le travail d’enquéte et nos propositions plus fluide, nous avons fait le
choix de présenter la revue de la littérature et la présentation des structures
existantes dans les Annexes A et B.

1.2.1 Phase 1 : Exploration

La premiere phase de ’étude avait pour objectif de dégager les axes a
approfondir dans la Phase 2 et aider a structurer les scénarios qui en ont
émergé. Nous avons cherché a établir les différents types de missions qui
pourraient étre attendues d’'une Maison de 1’Autisme bruxelloise et la facon
dont celles-ci refletent les besoins des personnes autistes, de leurs familles
et des professionel.le.s du secteur. Nous avons aussi cherché a explorer les
directions que pourrait prendre la gestion d’une telle structure, ainsi que
dresser une premiere liste d’attentes quant a son implantation physique. Fi-
nalement, nous voulions aussi pouvoir anticiper, au terme de cette phase,
les points d’attention qui surgiront inévitablement lorsqu’il faudra articuler
les modeles et attentes issus de différentes visions des futurs usagers de la
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Maison de I’Autisme bruxelloise.

La Phase 1 était composée de trois taches : premierement, nous avons
administré un questionnaire en ligne, a destination des familles d’enfants
autistes, des aidant.e.s-proches, d’adultes autistes et de professionnel.le.s de
terrain (Partie 2), deuxiémement, nous avons mené une revue de la littéra-
ture scientifique sur les besoins exprimés par les familles d’enfants autistes,
les aidant.e.s-proches, les adultes autistes et les acteurs de terrain (Partie A) ;
finalement, nous avons exploré des exemples de structures existantes qui pou-
vaient étre pertinents dans le cadre de I’élaboration des différents scénarios
dans les phases ultérieures de 1’étude (Partie B). Le rapport intermédiaire
issu de la Phase 1 est disponible sur la plateforme Open Science a ’adresse
suivante : https://osf.io/pkrd3.

1.2.2 Phase 2 : Consultation

La phase de consultation visait a dégager les premiers scénarios d’une
future Maison bruxelloise de I’Autisme grace a une consultation itérative et
interactive de tous.tes les acteur.rice.s du terrain. Avec I'objectif de se rap-
procher d’un consensus et de maximiser les chances d’adhésion des futur.e.s
usag.er.ere.s, cette consultation a été implémentée en quatre tours — entre-
tiens individuels et trois tables rondes — et a impliqué des personnes autistes,
des parents d’enfants autistes, des aidant.e.s-proches, des professionnel.le.s,
des expert.e.s et le pouvoir adjudicateur.

Dans un premier temps, nous avons procédé a des entretiens individuels
semi-dirigés avec I’ensemble des usag.er.ere.s potentiel.le.s de la Maison bruxel-
loise de I’Autisme qui ont souhaité participer a cette phase de I’étude. Ce pre-
mier tour consultatif nous a permis de constituer un classement des besoins
et attentes spécifiques et de formuler, sur base de ceux-ci, une proposition de
scénarios. Ensuite, ces scénarios ont été discutés lors de trois tables rondes :
une premiere a réuni les associations bruxelloises de parents d’enfants autistes
et d’adultes, une deuxieme a réuni les représentant.e.s des différentes caté-
gories d’acteur.rice.s du terrain dans le domaine de ’autisme dans la Région
de Bruxelles Capitale et une troisieme, publique, a réuni les commanditaires
de I’étude. Seules les deux dernieres tables rondes avaient été prévues dans
le projet de I’étude que nous avons remis aux commanditaires. Comme ex-
pliqué en détail plus bas (voir section 3.2), pour la table ronde réunissant les
différent.e.s acteur.e.s du terrain, il était prévu de tirer au sort un.e repré-
sentant.e du milieu associatif. Cependant, au vu du nombre d’associations
souhaitant prendre part a cette table ronde, nous avons décidé de modifier la
procédure prévue initialement et d’organiser une table ronde réunissant les
responsables de ces associations.
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Afin d’éviter la confusion avec les propositions finales, formulées a la Par-
tie 4, les scénarios provisoires qui avaient émergé des entretiens et ont été
affinés lors des tables rondes ne sont pas repris ici. Cependant, ils sont dé-
taillés dans le rapport provisoire issu de la Phase 2, qui reste disponible sur
la plateforme Open Science a l'adresse suivante : https://osf.io/ru6ft.

1.2.3 Phase 3 : Propositions

Lors de la derniere phase de 1’étude, nous sommes partis des scénarios
provisoires formulés lors de la Phase 2 pour proposer une description et une
budgétisation détaillées de trois scénarios possibles pour la future Maison de
I’Autisme, qui refletent au mieux les attentes recueillies lors des deux pre-
mieres phases. Deux entretiens, I'un avec la direction de 'administration de
la COCOF et des représentants du service Phare et un autre avec deux repré-
sentantes du Cabinet du Ministre-Président du Gouvernement de la Région
de Bruxelles Capitale ont servi a dégager les éventuels points d’attention a
inclure dans nos recommandations.

1.2.4 Déroulement de I’étude

Le cahier des charges publié par le commanditaire de I’étude prévoyait
une durée totale de six semaines pour la Phase 1 de I'exploration. Nous avions
prévu, dans la proposition méthodologique rendue en réponse a la publication
de ce cahier des charges, de compter quatre semaines pour I’administration
du questionnaire en ligne et cingq pour le codage des questions ouvertes (voir
infra, section 2.1). Il est important de préciser que le cahier de charge pré-
voyait que les travaux — et donc la Phase 1 — devaient commencer des la
notification de I'attribution de I’étude, sans, cependant, qu’il n’eut été pos-
sible au commanditaire de fournir une date approximative de cette décision.

En prévision de I'importance de consulter le plus grand nombre de per-
sonnes concernées, tant lors de 'administration du questionnaire dans la
Phase 1 que lors des entretiens de la Phase 2, dans la proposition méthodo-
logique que nous avions rendue aux commanditaires de ’étude, nous faisions
I'observation suivante :

Nous nous permettons, néanmoins, d’attirer I’attention du pou-
voir adjudicateur sur le fait que, indépendamment du choix de
I’adjudicataire, il serait souhaitable de déterminer la date exacte
du lancement de facon a ne pas faire coincider les consultations
des Phases 1 et 2, ni avec les vacances d’été, lors desquelles beau-
coup de professionnel.le.s et d’organismes risquent d’étre moins
disponibles, ni, surtout, avec la rentrée scolaire, qui représente
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une période de pression accrue pour toutes les personnes dans le
monde de 'autisme.

Le commanditaire a signifié I'attribution du marché concernant I’étude
de faisabilité d’'une Maison bruxelloise de I’Autisme & ACTE le 07/07/2021,
en proposant d’organiser directement une premiere réunion de travail avec
le comité d’accompagnement de 1’étude. Lors de cette réunion de travail,
le 11/07/2021, nous avions fait observer au comité d’accompagnement que
faire débuter I’étude au 07/07/2021, comme prévu dans le cahier des charges,
ferait coincider les périodes de ’administration du questionnaire et des en-
tretiens avec les vacances scolaires et la rentrée. Les commanditaires se sont
montrés extrémement sensibles a ce probleme ; toutefois, ils n’ont pas sou-
haité repousser le début des travaux au début du mois de septembre, c’est-
a-dire apres la rentrée scolaire. Il a, des lors, été décidé que les travaux de
la Phase 1 commenceraient au 02/08/2021, ce qui impliquait que 1’adminis-
tration des questionnaires aurait da se cloturer fin aott, comme le montre la
Figure 1.1. Lors d’une réunion avec le comité d’accompagnement de 1’étude,
le 24/08/2021, nous avons fait valoir aux commanditaires le risque de ne pas
pouvoir inclure un grand nombre de répondant.e.s en limitant 1'ouverture
du questionnaire aux vacances scolaires. Le commanditaire nous a autorisé
a prolonger 'administration du questionnaire jusqu’au 07/09/2021. Suite a
des sollicitations que nous avons recues de la part des personnes qui souhai-
taient répondre apres cette date, nous avons laissé le questionnaire ouvert
jusqu’au 10/09/2021. Le questionnaire contenait des réponses ouvertes, qu’il
était nécessaire de coder (voir la section 2.1 pour plus de détails) ; des lors,
cette prolongation a également décalé la fin de la Phase 1, comme le montre,
a nouveau, la Figure 1.1.

Malgré ces aménagements du calendrier, le fait d’avoir lancé 1’étude pen-
dant les vacances a entrainé des limitations pour I'administration du ques-
tionnaire (voir Partie 2). De nombreuses personnes — et plus particulierement
des personnes autistes résidant a Bruxelles — et certaines associations se sont
manifestées aux membres de notre équipe ou au commanditaire parce qu’elles
n’ont pas eu le temps de répondre au questionnaire en ligne, souvent parce
que linformation a ce propos avait échappé a leur attention pendant la pé-
riode des vacances. Un travail d’information a été fait, par Mikhail Kissine,
avec 'appui de Rebecca Overloop du Cabinet du Ministre-Président de la
Région Bruxelloise, afin de rassurer I’ensemble des personnes concernées sur
la visée uniquement exploratoire de la Phase 1 de I'étude et garantir que
I’ensemble des Bruxellois.es concerné.e.s par le projet de la Maison de I’Au-
tisme qui n’ont pas eu l'occasion de répondre au questionnaire pourront faire
entendre leur voix lors des entretiens individuels de la Phase 2
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Le cahier des charges publié par le commanditaire de I’étude prévoyait
une durée totale de huit semaines pour la Phase 2. Dans le projet que nous
avions remis, nous avions prévu de consacrer quatre de ces huit semaines
aux entretiens semi-structurés. Cependant, lors de la Phase 1, il est rapide-
ment apparu que de nombreuses personnes — parents d’enfants autistes et
personnes autistes — souhaitaient prendre part a de tels entretiens, y com-
pris les personnes qui regrettaient de ne pas avoir eu 'occasion de répondre
au questionnaire. Méme si nous avons adapté les horaires des entretiens aux
profils des répondant.e.s — y compris les week-ends et en soirée —, il nous
semblait que limiter la tenue des entretiens a quatre semaines comportait
un risque considérable de ne pas pouvoir recueillir I'avis et les craintes de
toutes les personnes qui souhaitaient s’exprimer. Nous avons donc proposé,
le 28/09/2021, de porter la durée des entretiens a huit semaines au lieu des
quatre prévues initialement ; cette demande de prolongation a été acceptée
par les commanditaires et a fait 'objet d’un avenant au marché publié.

Tous les canevas d’entretiens qui se sont déroulés lors de la Phase 2 ont été
codés avant le 16/12/21, afin de permettre de présenter des scénarios étayés
par 'analyse des entretiens des la premiere table ronde. Si ces scénarios sont,
bien évidemment, également alimentés par les aspects plus qualitatifs, ceux-
ci ont pu etre pris en compte sans que la transcription des entretiens ne soit
terminée. En effet, 'objectif de ces transcriptions est de rendre publique la
parole de celles et ceux qui le souhaitaient. Le travail de transcription est,
en outre, tres chronophage et impacté par la période des examens universi-
taires ; pour ces raison, la transcription des entretiens n’a été cloturée que le
07/02/2022.

Comme le montre la Figure 1.1, une semaine de vacances de Noél est
intervenue entre les Phases 2 et 3; la Phase 3 a duré, conformément au
calendrier des travaux prévu initialement, pendant six semaines.
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PARTIE 2

QUESTIONNAIRE EN LIGNE

Des I’entame de la premiere phase de 1’étude, nous avons élaboré un court
questionnaire en ligne, en francais, néerlandais et en anglais, a destination
des familles d’enfants autistes, des aidant.e.s-proches, d’adultes autistes et de
professionnel.le.s de terrain, sans restriction géographique. Ce questionnaire a
été diffusé, du 07/08/2021 au 11/09/2021, en francais, anglais et néerlandais.
La diffusion s’est faite en adressant un courriel aux associations de parents,
d’aident.e.s-proches et de personnes autistes en Belgique et via les réseaux
sociaux. Des copies papier du questionnaire ont également été envoyées a des
associations qui les ont relayées aupres des personnes ayant des difficultés a
répondre en ligne.

Ce questionnaire avait pour objectif de dresser une premiere typologie
des attentes qu'une Maison de I’Autisme pourrait susciter et, de cette fa-
¢on, fournir un cadre plus précis pour ’élaboration, lors des phases 2 et 3
de cette étude, de différents scénarios possibles. Il est important de préciser
que le panorama ainsi obtenu n’était pas destiné a formuler des propositions
détaillées, mais a identifier les axes a approfondir dans la Phase 2, centrée
quant a elle sur des entretiens individuels et deux tables rondes. (Un ob-
jectif supplémentaire du questionnaire était d’éventuellement identifier des
structures existantes, pertinentes pour 1’étude, et dont nous ne avions pas
connaissance. )

2.1 Meéthodologie

Une copie du questionnaire est disponible a I’Annexe E du présent rap-
port . Dans la premiere section de ce questionnaire, nous avons récolté des
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indications sur les profils des répondant.e.s. La deuxieme section visait I’expé-
rience éventuelle que les répondant.e.s auraient déja eue avec une Maison de
I’Autisme ou une structure similaire. Une troisieme partie ciblait les attentes
par rapport aux services qu'une Maison de I’Autisme pourrait offrir, a son
aménagement physique et sa structure de gestion ; en outre, afin de mettre en
regard les attentes avec les besoins, nous avons demandé aux répondant.e.s
ayant déclaré résider a Bruxelles, de décrire des besoins qui restent actuel-
lement sans réponse. Afin d’explorer, de facon préliminaire, la faisabilité de
structures de gestion participatives, nous avons également demandé a ces
répondant.e.s de préciser si elles ou ils souhaiteraient s’impliquer dans une
Maison de I’Autisme a Bruxelles. Finalement, les répondant.e.s ayant dé-
claré résider a Bruxelles pouvaient indiquer si elles ou ils souhaitaient étre
contacté.e.s pour une interview en vue d’approfondir ces questions (lors de
la Phase 2 de cette étude).

Nous avons privilégié au maximum des questions ouvertes. Cette stra-
tégie nous parait la plus adaptée afin de recueillir des réactions spontanées
et identifier des pistes nouvelles, sans guider les réponses par des catégories
pré-définies, dont les limites risquent d’étre floues et les définitions précises
difficiles a cerner. Une grille d’analyse a été établie afin de coder les réponses
libres aux questions ouvertes. Les catégories ont été listées a priori, sur base
d’une revue de littérature sur les besoins concernant I'autisme et les exemples
existants (voir Annexes A et B). Leur pertinence a ensuite été vérifiée par
un passage en revue rapide des quelques premieres réponses obtenues. En-
fin, deux assistant.e.s de recherche, tou.te.s deux ayant suivi le Certificat
inter-universitaire sur les Troubles du Spectre de I’Autisme (co-organisé par
I'ULB, 'UCL, 'Umons, 'UNamur et 'ULiege) ont été chargé.e.s du codage.
Ces assistant.e.s ont regu les trente premiers questionnaires et ont rempli la
grille d’analyse, chacun.e dans un ordre différent et de fagon indépendante.
Suite a ce premier tour, les catégories ont été revues pour désengorger la
catégorie ‘autre’ : deux catégories ont été ajoutées et une, qui était trop spé-
cifique, a été généralisée (‘information sur ce qu’est l'autisme’ est devenue
‘information/renseignement’). Suite a cette discussion, les assistant.e.s de re-
cherche ont codé a nouveau, de fagon indépendante, les 30 questionnaires et
ont continué a coder les autres questionnaires.

Ensuite, pour chaque question ouverte et chaque catégorie, nous avons
mesuré le pourcentage d’accord, c’est-a-dire le pourcentage de fois ou les
deux assistant.e.s de recherche ont codé la catégorie en question comme se
retrouvant (1) ou non (0) dans la réponse !. L’accord moyen inter-juge était

1. Le code ayant servi a générer toutes les analyses présentées ici est disponible sur la
plateforme publique Open Science Framework & 1’adresse suivante https://osf.io/ycp3z/.


https://www.ulb.be/fr/programme/fc-517
https://www.ulb.be/fr/programme/fc-517
https://osf.io/ycp3z/
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élevé pour toutes les catégories (1'écart-type est donné entre parentheses)? :
— Besoins non résolus : 87,24% (8,5%)
— Attentes par rapport aux services d’'une Maison de I’Autisme : 89,44%
(9,39%)
— Attentes par rapport au lieu que serait une Maison de I’Autisme :
83,23% (18,25%)
— Role souhaité dans la Maison de 1’Autisme : 89,47% (7,76%)
Finalement, nous avons résolu chaque cas de désaccord manuellement, en
relisant la réponse fournie dans le questionnaire.

2.2 Reésultats

2.2.1 Description de I’échantillon

Au total, 344 personnes ont complété le questionnaire au-dela des ques-
tions sur le profil, c’est-a-dire au moins jusqu’a la question B1(voir Annexe
E), qui concernait une éventuelle expérience avec une Maison de I’Autisme :
200 a Bruxelles et 143 ailleurs. Parmi ces dernieres, 95 déclarent résider en
Wallonie, 38 en Flandre3, 9 ailleurs en Europe et 7 hors Europe. La grande
majorité des répondant.e.s ont choisi la version francaise du questionnaire ;
seuls 8 questionnaires ont été complétés en anglais et 4 en néerlandais.

La Figure 2.1 décrit la distribution des réponses a la question Al (voir
annexe E), qui demandait aux participant.e.s d’identifier a quel titre ils ou
elles sont concerné.e.s par I’autisme. Les répondant.e.s pouvaient sélectionner
plusieurs réponses a cette question ; ainsi 272 personnes ont choisi une option,
62 personnes deux options, 11 trois options, 4 personnes quatre options et
19 personnes ont choisi de ne pas répondre. En outre, trois répondant.e.s, les
trois en-dehors de Bruxelles, se sont identifié.e.s comme n’appartenant qu’a
la catégorie Autre.

La Figure 2.2 représente les mémes données, mais cette fois-ci en termes
de proportion par rapport au nombre total de réponses par lieu de résidence
déclaré. On peut voir que les professionnel.le.s de toutes les catégories sont
fortement représenté.e.s dans notre échantillon. Si les autres catégories sont
représentées de facon proportionnellement similaire a Bruxelles et ailleurs, un
point d’attention concerne une représentation moindre des personnes autistes

2. I’Annexe D contient les figures qui fournissent le détail de I’accord pour chaque
catégorie, par question, ainsi que le pourcentage de fois ou les catégories ont été détectées
comme présentes par chaque assistant.e de recherche.

3. Parmi celles-ci, 7 déclarent également vivre a Bruxelles et sont comptabilisées parmi
les résident.e.s bruxellois.e.s dans la suite du rapport.
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FIGURE 2.1 — Nombre de réponses par profil (plusieurs réponses possibles
pour un.e. méme répondant.e) et par lieu de résidence déclaré
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résidentes a Bruxelles, sans doute due aux contraintes de calendrier (voir la
section 1.2.4). Un effort particulier a été apporté dans la deuxieme phase
d’étude pour intégrer la voix de ces personnes lors des entretiens individuels.

Afin de ne pas induire une impression erronée d’un poids différent qui
devrait étre associé avec les réponses venant de 'une ou de l'autre catégorie
de profil, dans la suite du rapport, nous présenterons les distributions des
réponses par catégorie de profil de fagcon proportionnelle. En outre, afin de
faciliter la lecture et 'interprétation des données, nous regrouperons les profils
en trois grandes catégories, comme suit :

Professionnel.le.s de la santé
Professionnel.le.s <«— { Professionnel.le.s du secteur éducatif
Professionnel.le.s du secteur social

Personne autiste

. { Parent ou aidant.e proche
Famille «— , .
Entourage d’une personne autiste

Lors de la constitution de ces trois grandes catégories, nous avons du
prendre une décision pour les répondant.e.s qui s’identifient a plusieurs caté-
gories. Nous avons procédé dans 'ordre suivant :

— Professionnel.le.s : les répondant.e.s qui s’identifient comme tel.le.s;

— Personnes autistes : les répondant.e.s qui s’identifient comme tel.le.s,

mais pas comme professionnel.le.s;

— Famille (au sens large) : les répondant.e.s qui s’identifient comme

tel.le.s, mais pas comme professionnel.le.s ou comme personne autiste.
Il est bien entendu qu’une maniere de procéder dans n’importe quel autre
ordre pourrait s’argumenter. Rappelons, cependant, que I’objectif ici n’est pas
de tirer des généralisations quant aux attentes et besoins des différents profils,
mais de structurer la fagon dont les différentes attentes seront explorées dans
la phase suivante de I’étude.

La Figure 2.3 montre que la distribution de ’age des répondant.e.s est
assez uniforme pour tous les profils (dans la catégorie ‘Famille’, quelques
répondant.e.s semblent avoir renseigné 1’age de leur enfant plutot que le leur).
Plus important, sans doute, la Figure 2.4 montre que la tres grande majorité
de nos répondant.e.s ont une expérience de 'autisme qui excede cinq ans.

Finalement, la Figure 2.5 montre que les répondant.e.s se sentent
concerné.e.s, au méme degré, par les différentes étapes de la vie de la per-
sonne autiste, allant de ’enfance a ’age adulte. Une exception possible est
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FIGURE 2.2 — Proportion de réponses par profil (plusieurs réponses possibles
pour un.e. méme répondant.e) et par lieu de résidence déclaré
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boite a moustaches correspondent au premier et troisieme quartiles, respec-
tivement, et la ligne horizontale du milieu a la médiane
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FIGURE 2.4 — Proportion de tranches d’années d’expérience de l’autisme,
par profil des répondant.e.s
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autiste, par profil des répondant.e.s
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que les répondant.e.s qui s’identifient comme personne autiste pourraient se
sentir moins concerné.e.s par 'enfance. Toutefois, ces données sont a prendre
avec prudence du au caractere exploratoire du questionnaire ; en outre, méme
si cette tendance venait a se confirmer, elle devrait étre mise dans le contexte
d’un manque avéré de moyens dans tous les domaines qui touchent a l’au-
tisme dans I’age adulte et donc de I'urgence des défis auxquels les adultes
autistes font face.

Un point d’attention a tenir a I’esprit pour les phases suivantes est que, de
fagon robuste, les répondant.e.s au questionnaire se sentent peu concerné.e.s
par les personnes autistes agées. De maniere générale, le caractere relative-
ment récent de l'augmentation de la prévalence de I'autisme? peut rendre
cette problématique artificiellement moins visible. Il est probable que beau-
coup de personnes autistes qui sont actuellement agées ne sont pas identifiées
comme telles, parce qu’elles n’ont pas pu bénéficier des criteres de diagnostic
actuels et de la relativement récente reconnaissance de la grande hétérogé-
néité de l'autisme. En outre, la difficulté du quotidien et les besoins non
résolus auxquels font actuellement face les familles d’enfants autistes et les
adultes autistes eux -mémes leur laissent sans doute moins d’énergie pour
s'intéresser a la problématique du vieillissement de la personne autiste. Il est
évident, cependant, que toute politique responsable qui touche a la personne
autiste a I’age adulte doit absolument prévoir le vieillissement massif de cette
population a relativement court terme.

2.2.2 Attentes par rapport aux services
Grandes lignes

Pour des raisons expliquées dans la section 2.1, nous avons posé une ques-
tion ouverte sur les attentes quant aux services qu’une Maison de I’Autisme
pourrait offrir (C3 pour les répondant.e.s ayant déclaré résider a Bruxelles
et D2 pour les autres; voir Annexe E). Les réponses ont été codées comme
exemplifiant ou non une série de catégories. Il nous a semblé judicieux de re-
grouper ces catégories en cing sous-groupes plus globaux. Comme nous allons
le voir ci-dessous, ce regroupement permet, d'une part, d’anticiper les diffé-
rences potentielles d’attentes parmi différents acteurs du terrain et, d’autre
part, de prévoir les composantes des scénarios futurs articulés et affinés dans
les entretiens de la Phase 2.

4. Voir, par exemple, ARVIDSSON, O., GILLBERG, C., LICHTENSTEIN, P., &
LUNDSTROM, S. (2018). Secular changes in the symptom level of clinically diagnosed au-
tism. J. Child Psychol. Psychiatry, 59(7), 744-751 ; FOMBONNE, E. (2018). Editorial : The
rising prevalence of autism. J. Child Psychol. Psychiatry, 59(7), 717-720
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La premiere catégorie globale, Lieu adapté, reprend tous les services qui
requierent un lieu spécifique, qui permettrait a différents groupes de per-
sonnes de profiter d’activités de facon optimale; certaines de ces activités
exigent I’encadrement par un.e professionel.le, mais d’autres pas nécessaire-
ment. Cette catégorie plus globale reprend toutes les réponses qui relevent
de catégories plus spécifiques suivantes :

Accueil de la petite enfance ou creche
Enseignement spécialisé

Activités de loisirs pour les enfants autistes
Service de répit

Accueil de jour pour adultes autistes

Lieu de rencontre entre personnes autistes
Activités de loisirs pour les adultes autistes
Hébergement

Lieu de rencontre entre familles concernées par I'autisme
Lieu de rencontre entre professionnel.le.s
Mise a disposition de locaux

Mise a disposition de matériel

Lieu adapté <«— -

La deuxieme catégorie globale, Orientation, reprend tous les services qui
visent a guider les usagers dans leur parcours et au travers de diverses dé-
marches et services. Ce type de service peut étre, a priori, pris en charge par
un.e professionel.le du secteur social, mais aussi par tout autre type ayant
re¢u un formation adéquate. En outre, les services relevant de cette catégorie
globale peuvent étre dispensés dans un seul guichet physique, au travers de
plusieurs antennes ou méme via une permanence a distance.

Information et renseignements

Orientation vers des professionnel.le.s et des services
Orientation <— < Accompagnement dans les démarches administratives

Aide a 'emploi pour adultes autistes

Aide financiere

La troisieme catégorie globale, Soutien, reprend tous les services qui
consistent en un suivi professionnel, personnalisé et structurel. Les services
s’apparentant a cette catégorie globale requieérent du personnel spécialisé (ou,
en tous cas, formé) et peuvent étre dispensés tant dans une seule implémen-
tation physique qu’au travers d’un réseau de cabinets partenaires.
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Prise en charge, thérapie

Ecoute ou soutien psychologique a la personne autiste
Ecoute ou soutien psychologique a la famille

Aide aux interactions sociales pour la personne autiste
Formations pour adultes autistes

Service de soutien a l'inclusion scolaire

Soutien <«—

La quatrieme catégorie globale, Formation, reprend toutes les missions
relatives a la circulation de méthodes et de connaissances sur 'autisme. Cette
famille de services requiert également des professionnel.le.s spécialisé.e.s. Ces
services peuvent avoir lieu dans une implémentation spécifique ou rayonner
a l'extérieur a partir de celle-ci.

Formation pour les aidant.e.s proches
Formation pour les professionnel.le.s
Sensibilisation

Recherche et statistiques

Formation <—

Finalement, une derniere catégorie, Diagnostic, reprend les activités de
diagnostic et de dépistage, qui requierent des professionnel.le.s.

Diagnostic <—{ Dl,ag;nostlc
Dépistage

Cinquante réponses ne rentraient dans aucune de ces catégories, définies
en amont de ’analyse ; une inspection de ces réponses a révélé qu’elle concer-
naient, majoritairement, une demande de service médical spécialisé pour les
enfants et adultes autistes ou une assistance juridique. Ces attentes seront,
bien entendu, prises en considération dans les phases ultérieures de notre
étude.

La Figure 2.6 représente la proportion des réponses par catégories glo-
bales, au sein de chaque profil de répondant.e.s®. Comme on peut le voir,
I’ordre général des priorités évoquées dans les réponses semble identique pour
les familles, pour les personnes autistes et les professionnel.le.s : viennent en
téte les services qui requierent un lieu adapté, suivis des services d’orientation
et de soutien. Toutefois, pour les professionnel.le.s, les service de formation
ont été, proportionnellement, évoqués plus souvent que pour les familles et
les personnes autistes. On notera également que, pour les familles, les ser-

5. Afin de faciliter la lecture du rapport, nous avons utilisé la couleur bleu clair (=)
pour les graphiques représentant les attentes et le rose (m) pour ceux qui représentent les
besoins non remplis.
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vices de soutien et d’orientation ont été moins souvent mentionnés que ceux
liés a un lieu d’accueil spécialisé. Les services liés au diagnostic ne semblent
pas relever des missions souhaitées pour une Maison de I’Autisme pour un
grand nombre de répondant.e.s. Ces missions relevent, en outre, des Centres
de Référence Autisme, auxquels la future Maison de I’Autisme ne devra pas
faire concurrence ; ces missions ne seront donc pas discutées en détail (d’au-
tant que cette thématique n’a pas émergé, non plus, dans les entretiens de la
Phase 2).

Avant d’analyser chaque catégorie plus en détail, il est intéressant de com-
parer les attentes exprimées aux besoins que les répondant.e.s Bruxellois.e.s
déclarent comme non résolus. La réponse a cette question était également
ouverte (C1, voir Annexe E) et les réponses étaient codées selon exactement
les mémes catégories que celles utilisées pour les attentes de services. La dis-
tribution de réponses a cette question, représentée dans la Figure 2.7, montre
que l'ordre des priorités en termes de besoins est tres similaire a celui des
attentes, excepté dans certains cas, discutés plus bas, suggerant ainsi que la
Maison de I’Autisme n’a pas forcément vocation a remplir tous les besoins
en matiere d’autisme dans la Région Bruxelloise.

Un lieu d’accueil adapté

La Figure 2.8 fournit le détail des réponses en rapport aux services atten-
dus d’'une Maison de I’Autisme qui exigent un lieu d’accueil spécialisé, tandis
que la Figure 2.9 rapporte la distribution des réponses au sein de la méme
catégorie, mais en ce qui concerne les besoins non résolus des Bruxellois.e.s.

Un premier constat est que pour tous les profils de répondant.e.s, une
mission attendue d’'une Maison de I’Autisme est de servir de lieu de ren-
contre entre familles et entre personnes autistes. Ce dernier point a également
émergé de facon robuste dans les réponses des personnes autistes sur leurs
besoins non résolus; voir la Figure 2.9. Une question a approfondir dans la
deuxieme phase de I’étude est celle de la fréquence et, surtout, de la forme de
ces rencontres. En effet, des rencontres spontanées et non encadrées par des
professionnel.le.s ne posent pas des contraintes identiques sur 1’organisation
et la structure de la future Maison de I’Autisme a celles inhérentes a des acti-
vités plus structurées. Il s’agira, également, d’approfondir les liens entre une
mission de lieu de rencontre et celle, discutée plus bas, d'un service d’écoute.

En outre, un grand nombre de répondant.e.s ont également mentionné
des activités de loisir pour adultes autistes; il sera également important de
déterminer la mesure dans laquelle ces activités doivent étre encadrées, des
types de profils individuels auxquels elle seraient destinées et la fagcon dont
elles s’articuleraient avec la fonction d’espace de rencontre entre adultes au-
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FIGURE 2.6 — Services attendus. Proportion de réponses par catégories glo-
bales et profil des répondant.e.s
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tistes. En revanche, seul.e.s les professionel.le.s voient de fagon prépondérante
la Maison de I’Autisme comme un lieu de rencontre entre professionnel.le.s,
méme si cet aspect n’a pas été fréquemment mentionné parmi les besoins non
résolus; voir la Figure 2.9. Il sera des lors important de déterminer a quel
point cette mission est prioritaire et la fagcon dont elle pourrait s’articuler,
le cas échéant, avec des activités centrées autour des familles et des adultes
autistes.

Un autre axe qui ressort clairement de la Figure 2.8 est celui qui concerne
les enfants autistes. Tant les familles que les personnes autistes et les pro-
fessionnel.le.s mentionnent fréquemment une mission de service de répit et
d’activités de loisir a destination d’enfants. Ici aussi, il s’agira de determiner
différents scénarios, en fonction de la fréquence de ces activités, de leur ca-
pacité d’accueil et de la variété de profils d’enfants acceuillis. (Par exemple,
un service de répit doit-il étre ouvert 24 heures sur 247 A destination de
quels groupes d’enfants ? Doit-on imaginer des activités de loisir spécialisées
en fonction du profil cognitif (déshabilité intellectuelle ou non) et langagier
(verbal ou non) des enfants 7). Tous ces aspects auront des implications signi-
ficatives en terme d’organisation de ’espace et d’encadrement. Ces missions,
liées aux enfants autistes, se distinguent bien d’un enseignement spécialisé,
qui lui n’est pas majoritairement évoqué comme mission attendue de la fu-
ture Maison de I’Autisme, et ce méme si I'acces a un enseignement spécia-
lisé revient le plus fréquemment dans les besoins non résolus des familles a
Bruxelles ; voir la Figure 2.9.

Finalement, un hébergement adapté pour adultes autistes a été évoqué
dans les attentes des personnes autistes quant aux services offerts par la fu-
ture Maison de I’Autisme, voir Figure 2.8. La mise en place de ce service
exigerait, sans doute, une implantation plus ou moins distincte d’un lieu qui
remplirait les services évoqués dans les deux paragraphes précédents. Outre
I’articulation avec les locaux accueillant un public externe, il conviendra éga-
lement de clarifier les différents modeles d’encadrement de cet hébergement,
qui variera en fonction du profil des personnes auxquelles il sera destiné.

Orientation

La Figure 2.10 fournit le détail des réponses en rapport aux services
d’orientation attendus d’une Maison de I’Autisme, tandis que la Figure 2.11
rapporte la distribution des réponses au sein de la méme catégorie, mais en
ce qui concerne les besoins non résolus des Bruxellois.e.s.

Un grand nombre de répondant.e.s évoquent et expriment le besoin d’un
service général d’information et de renseignements. Les entretiens dans la
phase 2 de cette étude devraient permettre de préciser le périmetre de cette
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attente; il s’agira, plus particulierement, de déterminer la mesure dans la-
quelle cette mission se recoupe avec celle d’une formation sur 'autisme, si elle
requiert un suivi individualisé de chaque parcours, ou si elle peut prendre la
forme d’une permanence professionnelle ou encore d’un échange plus informel
d’expériences vécues et de conseils entre personnes qui ne seraient pas des
professionnel.le.s.

Deux autres missions, plus spécifiques, émergent tant comme missions at-
tendues de la Maison de I’Autisme que comme besoins non résolus : une orien-
tation vers des services et professionnel.le.s spécialisé.e.s et 'accompagnement
dans les démarches administratives. Ces missions exigent une connaissance
approfondie du monde de I'autisme a Bruxelles et des droits des personnes
autistes et de leurs familles, ainsi qu'une bonne compréhension du fonction-
nement des services publics (mutuelles, chomage, CPAS, assurances, etc.).
On retrouvera ici le besoin d’assistance juridique qui a émergé dans plu-
sieurs réponses. Il s’agira de déterminer, dans la phase suivante de 1’étude,
si ces services requierent nécessairement d’engager du personnel spécialisé
(par exemple, un.e assistant.e social.e) et s’ils doivent étre dispensés via un
guichet unique.

Finalement, 'aide a I'’emploi des personnes autistes est le besoin le plus
fréquemment mentionné dans les réponses des personnes autistes. Ici aussi,
il s’agira de déterminer dans quelle mesure cette mission se recoupe avec
des formations plus spécifiques, mais ponctuelles. Il faudra aussi déterminer
s’il doit s’agir d’un service de suivi personnalisé, in situ, ou d’une mission
implémentée, en tout ou en partie, via des réseaux extérieurs.

Soutien

La Figure 2.14 fournit le détail des réponses en rapport aux services de
soutien attendus d’'une Maison de I’Autisme, tandis que la Figure 2.15 rap-
porte la distribution des réponses au sein de la méme catégorie, mais en ce
qui concerne les besoins non résolus des Bruxellois.e.s.

Il serait relativement arbitraire d’essayer d’établir une hiérarchie entre
différentes missions de soutien, méme si une prise en charge thérapeutique,
spécifique a I’autisme, ainsi qu’un soutien a I'inclusion scolaire, semblent étre
plus prioritaires pour les familles et les professionel.le.s, alors que les per-
sonnes autistes évoquent, plus souvent, un service d’écoute et de soutien a la
personne autiste. Une partie de ces missions pourraient se recouper avec la
mise en place d'un réseau de personnes autistes et d’aidant.e.s-proches, mais
d’autres exigent du personnel formé. Comme évoqué plus haut, la question
qui se posera inévitablement est celle d'un choix entre des activités profes-
sionnel.le.s de soutien in situ, au sein méme de la Maison de I’Autisme ou
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d’'un réseau de cabinet partenaires. C’est également dans ce cadre que devra
prendre place la réflexion quant a 1’éventuelle inclusion d’un service médical
adapté aux enfants et adultes autistes. Du point de vue de l'organisation
financiere il faudra penser, également, les différents modes de relation (em-
ployé.e ou indépendant.e) entre les professionel.le.s qui seraient chargé.e.s de
ces missions de soutien et la future Maison de I’Autisme.

Formation

La Figure 2.14 fournit le détail des réponses en rapport aux services de
formation attendus d’une Maison de 1’Autisme, tandis que la Figure 2.15
rapporte la distribution des réponses au sein de la méme catégorie, mais en
ce qui concerne les besoins non résolus des Bruxellois.e.s.

Les réponses des personnes autistes et des profesionel.le.s suggerent une
volonté de former les professionnel.le.s a 'autisme; les réponses des per-
sonnes autistes attirent également ’attention sur les missions de sensibilisa-
tion. Comme déja discuté plus haut, il s’agira de clarifier, dans la deuxieme
phase de I'étude, si de telles missions doivent s’implémenter au sein d’une
Maison de I’Autisme (par exemple, sous forme de cycles de formations et
de conférences, plus ou moins ouvertes au public) ou, au contraire, si un
ou plusieurs membres du personnel de cette Maison pourrait se charger de
formations itinérantes a l'extérieur.

Les familles et les professionnel.le.s insistent également sur les formations
pour les aidantes-proches, formations qui viseraient donc un public plus di-
rectement concerné par l'autisme. Ce dernier type de formation présente des
lors un lien plus direct avec les services destinés aux familles et pourrait, sans
doute, intégrer plus facilement les activités qui se dérouleraient au sein méme
de la Maison de I’Autisme, ainsi que s’articuler avec des groupes de rencontre
et de parole plus informels.

2.2.3 Attentes par rapport au lieu

La question relative aux attentes des répondant.e.s par rapport aux carac-
téristiques physiques d’une future Maison de I’Autisme (C2, voir Annexe E)
sollicitait également une réponse ouverte. Ces réponses ont été codées, selon
la méthode décrite plus haut (section 2.1), en utilisant des catégories tirées
d’exemples existants. La Figure 2.16 montre que les répondant.e.s accordent
une importance particuliere a ’accessibilité de ’endroit, en transport en com-
mun, mais aussi pour des personnes a mobilité réduite. Les répondant.e.s
s’accordent également sur le fait que 'aménagement doive étre adapté aux
particularités sensorielles des personnes autistes. Le caractere polyvalent et
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modulable de l'espace, qui se retrouve dans plusieurs réponses, sera sans
doute particulierement important pour des scénarios visant a combiner des
activités avec des publics tres différents. La présence d'un espace extérieur
— sans doute moins immédiatement assurée dans le contexte de Bruxelles —
figure moins souvent parmi les réponses.

Finalement, certaines réponses ne rentraient pas immédiatement dans les
catégories pré-définies, mais concernaient des détails plus spécifiques (un
grand espace, une esthétique douce ou encore des marquages au sol). La
variété de ces idées montre également qu’au moment d’aménager la future
Maison de I’Autisme, il serait profitable de lancer une consultation sous forme
de boite a idées, afin de recueillir des suggestions d’aménagement détaillées.

2.2.4 Questions relatives a la gestion

Deux questions portaient sur la gestion et l'organisation de la Maison
de I’Autisme. La premiere (C4 pour les Bruxellois.e.s et D3 pour les autres,
voir Annexe 1 E), proposait un choix multiple entre différentes catégories
d’acteurs impliqués (plusieurs réponses étaient possibles) :

— Les autorités (par exemple les services publics de la région ou de la

ville, le service d’aide aux personnes handicapées, ...);

— Des associations ;

— Des parents / familles / proches ;

— Des personnes autistes;

— Des professionnel.le.s du secteur (para)médical ;

— Des professionnel.le.s du secteur éducatif/social;

— Une combinaison de différents acteurs (a préciser).

Si les réponses, résumeées a la Figure 2.17, sont tres homogenes, les catégories
les plus fréquemment choisies different légerement en fonction du profil de.s
répondant.e.s. Les familles citent en priorité les professionel.le.s du secteur
éducatif et social, suivi par les familles, les associations et les autorités. Ce
choix serait consistant avec un modele d’activités centrées sur les enfants
et les aidant.e.s-proches, dont l'organisation requiert une structure profes-
sionelle, mais signale également une volonté de gestion participative. Les
personnes autistes privilégient, elles aussi, le méme type de gestion partici-
pative, mais souhaitent impliquer les personnes autistes elles-mémes : on re-
trouve dans 'ordre de fréquence des réponses, les associations, les personnes
autistes et les professionel.le.s du secteur éducatif et social. Les professio-
nel.le.s semblent avoir a l’esprit une gestion plus centrée sur du personnel
spécialisé : professionnel.le.s du secteur (para)médical et professionnel.le.s du
secteur éducatif/social. Il est & noter qu’aucune catégorie de répondant.e.s
ne cite les autorités en priorité. Dans les deux phases suivantes de ’étude,
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il faudra dégager les différentes manieres d’articuler les structures de ges-
tion quotidienne avec des structures décisionnelles plus globales, telles qu'un
Conseil d’administration ou un Conseil participatif.

Une autre question demandait aux Bruxellois qui avaient répondu par ’af-
firmative souhaiter avoir un role au sein de la Maison de I’Autisme (questions
C5 et C6, voir Annexe E) de décrire ce role de maniere ouverte. Au total,
47 personnes ont répondu par affirmative (famille 16, personne autiste 5
et professionnel.le 26). Il est difficile de dégager des tendances par profil de
répondant.e.s : les réponses vont d'un role dans la prise en charge (surtout
pour les professionnel.le.s), de la participation a des comités de conseil, a
I’animation d’ateliers et a des activités d’accueil et de soutien. Ces réponses
montrent, néanmoins, qu’il existe une volonté de jouer un role actif a tous les
niveaux parmi les différents acteurs impliqués, ce qui constitue un argument
pour des modeles intégrant de la gestion participative dans la future Maison
de I’Autisme.
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ENTRETIENS ET TABLES RONDES

3.1 Entretiens

3.1.1 Méthodologie

Contact des participant.e.s

Lors de la premiere phase de cette étude, les répondant.e.s au question-
naire en ligne ont eu la possibilité d’indiquer si il.elle.s souhaitaient participer
a la deuxieme phase, a savoir les entretiens individuels. La participation aux
entretiens était réservée aux Bruxellois.e.s ou aux professionel.le.s dont les ac-
tivités en lien avec ’autisme ont lieu sur le territoire de la Région de Bruxelles
Capitale. Soixante personnes ont ainsi indiqué, via le questionnaire, vouloir
étre recontactées pour un entretien individuel. En plus de ces 60 personnes,
37 personnes ont contacté personnellement les membres de I'équipe ACTE
avant le lancement de la deuxieme phase pour manifester leur intérét a par-
ticiper aux entretiens, dont six personnes qui l'avaient déja préalablement
indiqué dans le questionnaire.

Des louverture de la deuxieme phase de ’étude, le 08/10/2021, un cour-
riel a été envoyé a chacune de ces 91 personnes, leur proposant de réserver
un rendez-vous en ligne, via la plateforme Calendly : les participant.e.s pou-
vaient réserver une plage horaire entre le 09/10/2021 et le 09/12/2021. Plu-
sieurs modalités d’entretiens étaient proposées : entretien en distanciel (par
vidéo-conférence, sans caméra ou par chat, via diverses plateformes telles que
Microsoft Teams, Zoom, Google Meet, Skype ou par téléphone) ou en pré-
sentiel (dans les bureaux du centre ACTE). Enfin, les personnes qui ne sou-
haitaient pas se rendre aux bureaux de ACTE mais préféraient, néanmoins,

39
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un entretien en présentiel pouvaient envoyer un courriel a Florence Merken
pour convenir d’un rendez-vous dans un lieu qui leur convenait mieux. Les
institutions bruxelloises concernées par I'autisme (écoles, centres de jour ou
d’hébergement, asbl, etc.) ont été directement contactées par courriel, afin
de leur demander de faire circuler I'invitation aux entretiens en interne.

Une séance d’information publique en ligne a également été organisée
le 14/10/2021; lors de cette séance, certaines personnes ont regretté que la
prise de rendez-vous puisse se faire uniquement en ligne. En réponse a cette
remarque — entierement justifiée — une carte sim a été commandée aux ser-
vices administratifs de ’'ULB, afin que Florence Merken puisse étre contactée
hors de son bureau a 'ULB sur un numéro de téléphone professionnel. Mal-
heureusement, le contexte lié a la crise sanitaire a grandement retardé les
démarches, et le numéro n’a été activé que le 22/11/2021. Durant la séance
d’information en ligne du 14/10/2021, une personne a également souligné le
fait que les informations relatives a I’étude étaient uniquement disponibles en
ligne, et par conséquent difficile d’acces pour les personnes n’utilisant pas ce
type d’outil. Un flyer papier a donc été créé (voir Annexe E). L’investigatrice
a contacté les écoles, asbl et institutions bruxelloises par courriel ; certaines
ont distribué le flyer électronique, d’autres ont demandé que le flyer papier
soit déposé dans leurs locaux.

La période consacrée aux entretiens devait s’étendre du 09/10/2021 au
09/12/2021 (voir plus haut 1.2.4). Cependant, plusieurs demandes d’entre-
tiens (n=>5) ont encore eu lieu apres la date de cloture prévue et le dernier
entretien a eu lieu le 16/12/2021. Nous pensons donc que toutes les personnes
qui ont été informées de notre démarche et qui ont souhaité participer aux
entretiens ont pu le faire. Au total, 132 entretiens ont été menés entre le
09/12/21 et le 16/12/21. Cinquante-cing entretiens ont eu lieu en présentiel :
quarante-sept participants sont venus dans les bureaux du centre ACTE, a
I'ULB; trois entretiens se sont déroulés ailleurs (deux entretiens dans un
centre d’hébergement, un entretien dans une école spécialisée), et cinq en-
tretiens ont eu lieu lors d'une permanence de l'investigatrice dans une école
spécialisée. Septante-sept entretiens ont eu lieu en distanciel : 12 via Micro-
soft Teams, 27 via communication téléphonique, 35 par Zoom et 3 par Google
Meet.

La grande majorité des entretiens menés étaient individuels. Il est ce-
pendant arrivé que plusieurs personnes participent : soit quand les deux
parents d'un.e enfant autiste souhaitaient présenter ensemble leur situation
commune, soit dans le cas ou plusieurs professionnel.le.s appartenant a une
méme institution souhaitaient présenter un avis d’équipe global. Il est éga-
lement arrivé qu'une méme personne requiere plusieurs entretiens afin de
témoigner avec des casquettes différentes (parent, personne autiste ou pro-
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fessionnel.le).

Déroulement des entretiens

Les entretiens individuels ont duré entre 15 et 45 minutes. La ques-
tion initiale était la suivante : Dans wvotre position de personne au-
tiste/professionnel.le/parent, qu’est-ce qui vous a manqué et qui vous manque
encore a Bruzelles ¢ Chaque participant.e a donc eu 'occasion de détailler
quels besoins n’étaient pas encore — ou pas assez — rencontrés a Bruxelles. Une
fois ces besoins listés, I'investigatrice demandait aux participant.e.s lesquels
devraient étre selon lui/elle pris en charge par la future Maison de I’ Autisme.

Ces attentes concernant les missions de la future Maison de 1’Autisme
étaient alors classées selon différentes catégories :

— Information / orientation

— Rencontres

— Activités de loisirs

— Répit

— Lieu

— Soutien

— Sensibilisation / formation

— Diagnostic / dépistage
Pour chacune de ces catégories, des questions bien précises étaient posées
(pour qui, par qui, comment, a quelle fréquence, etc.), afin d’aller aussi
loin que possible dans la réflexion. Une fois que tous les aspects concrets
concernant toutes les catégories citées par l.a.e participant.e étaient couverts,
I'investigatrice interrogeait le participant sur ses attentes concernant I’amé-
nagement de la Maison de I’Autisme, sa structure de gestion et son acces.
L’investigatrice annoncait alors avoir posé toutes les questions nécessaires et
invitait l.a.e participant.e a ajouter tout ce qu’i.e.lle souhaitait avant de l.a.e
remercier et de terminer ’entretien.

Pendant I'entretien, I'investigatrice cochait sur un canevas d’entretien pa-
pier tous les aspects cités par le participant (cette méthode a été privilégiée,
par rapport a un support informatique, afin d’optimiser le contact personnel).
Au fur et & mesure des entretiens, ce canevas a été modifié, principalement
lorsque des participant.e.s suggéraient des éléments qui n’étaient pas encore
rapportés dans le canevas antérieur.

L’investigatrice commengait toujours l'entretien en demandant au par-
ticipant s’i.e.l acceptait d’étre enregistré.e. En cas de réponse affirmative,
elle demandait s’i.e.]l autorisait la publication de la transcription écrite de
I’entretien, soit de maniére anonyme, soit avec son nom et prénom associés.
Quarant-huit entretiens n’ont pas été enregistrés : la plupart parce que lLa.e
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participant.e ne souhaitait pas étre enregistré.e, certains parce que l'investi-
gatrice ne possédait pas les moyens techniques d’enregistrer (principalement
pour les entretiens réalisés par téléphone), et a deux reprises parce que la
qualité de l'audio était particulierement mauvaise et ne se prétait pas a la
transcription.

Transcription et codage

Les entretiens des personnes ayant accepté que celui-ci soit enregistré (84
personnes au total) ont été transcris automatiquement dans le logiciel NVivo.
La qualité de cette transcription variant en fonction de la qualité de ’audio,
il a donc été nécessaire de les corriger. Au total, 6 étudiant.e.s en Master de
Linguistique a I'ULB ont été recruté.e.s, ainsi qu'une étudiante en Bachelier
d’assistant.e en psychologie a Marie Haps. Leur role était double : corriger les
transcriptions automatiques et encoder les résultats du canevas d’entretien
papier dans un fichier Excel de codage. Parmi les 84 personnes ayant accepté
d’étre enregistrées, 48 ont accepté que la transcription de leur entretien soit
publiée avec leur nom et prénom associés, et 36 ont demandé que la transcrip-
tion soit anonymisée. Dans ce deuxieme cas, les étudiant.e.s ont veillé lors de
la transcription qu’aucun élément transcrit ne permette d’identifier le parti-
cipant. Les transcriptions de ces entretiens sont disponibles sur la plateforme
publique Open Science Framework a 'adresse suivante https://osf.io/vwy6a.

3.1.2 Résultats

Le code ayant servi a générer toutes les analyses présentées ici est dispo-
nible sur la plateforme publique Open Science Framework a ’adresse suivante
https://osf.io/25hwn. Nous allons commencer par décrire notre échantillon,
ainsi que la distribution géographique. Ensuite, nous passerons en revue le
contenu des entretiens, par missions attendues ou attente ; nous fournirons, a
chaque fois, une figure reprenant la proportion d’entretiens lors desquels dif-
férents sujets relatifs a la mission ou a 'attente en question ont été soulevés,
par catégorie de participant.e. Au début de chaque section, nous avons choisi
de reproduire des extraits des transcriptions des entretiens. Nous le faisons
pour illustrer notre propos et le rendre un peu moins abstrait. Nous en au-
rions pu citer bien d’autres et notre choix, contraint par I'espace disponible,
ne doit aucunement étre vu comme une volonté de privilégier certaines voix
par rapport a d’autres.


https://osf.io/vwy6a
https://osf.io/25hwn

PARTIE 3. ENTRETIENS ET TABLES RONDES 43

604

I
o
1

Nombre d’entretiens

204

T T T
Parents Personnes autistes Professionnel.le.s

FIGURE 3.1 — Nombre d’entretiens par profil
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Description de I’échantillon

La Figure 3.1 représente le nombre d’entretiens par catégorie de répon-
dant.e.s. Afin de faciliter la lecture et I'interprétation des données, nous re-
grouperons les profils en trois grandes catégories, comme suit :

Professionnel.le.s de la santé
Professionnel.le.s <«— { Professionnel.le.s du secteur éducatif
Professionnel.le.s du secteur social

Personne autiste

) { Parent ou aidant.e proche
Famille «— :
Entourage d’une personne autiste
Lorsqu’un.e participant.e s’identifiait a plusieurs de ces trois catégories, nous
avons dupliqué les codes correspondants a son entretien dans toutes les ca-
tégories auxquelles cette personne s’identifiait.

Tout comme dans la premiere phase de I'étude, on peut regretter le
nombre relativement bas de personnes autistes parmi les participant.e.s.
Comme expliqué plus haut (voir 3.1.1), une publicité accrue a été faite afin
d’atteindre un maximum de personnes concernées par 1’étude. Il est cepen-
dant possible que certaines personnes autistes n’aient pas souhaité participer
a I’étude, soit pour raisons personnelles, soit parce qu’i.e.l.le.s se trouvent en
désaccord avec les objectifs ou la méthodologie. En effet, certains messages
sur les réseaux sociaux militaient contre une Maison de ’Autisme qui soit
concue autrement que par des personnes autistes seules ou rejetaient cette
initiative comme une manceuvre purement politicienne.

Une premiere recommandation qui peut étre tirée de ce taux de parti-
cipantion est d’effectuer un travail de communication participative lors de
la mise en place de la Maison de I’Autisme, afin d’accroitre I’adhésion des
personnes autistes a ce projet. Notons qu’afin de ne pas induire une impres-
sion erronée d’un poids différent qui devrait étre associé aux réponses venant
de I'une ou de l'autre catégorie de profil, dans la suite du rapport, nous
présenterons les distributions des réponses par catégorie de profil de fagon
proportionnelle.

La Figure 3.2 fournit la distribution des codes postaux des participant.e.s
aux entretiens. On peut constater que certaines communes bruxelloises sont
moins bien représentées que d’autres, sans qu’il nous soit possible, a ce
stade-ci, d’avancer une explication démographique ou socio-économique pour
ce déséquilibre. Ces données sont d’autant plus difficiles a interpréter qu’il
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n’existe, actuellement, aucun cadastre qui permettrait de recenser le nombre
de personnes autistes par commune — la création d’une telle base de données
dynamique est, comme nous allons le voir plus bas, un pré-requis crucial aux
missions attendues de la future Maison de I’Autisme.

Mission d’orientation et de soutien

Ca aurait du sens aussi au sein de cette maison qu'il y ait une espece de
prise en charge plus systémique et plus... du coup peut-étre beaucoup plus
globale de I'enfant, de la famille. [...] Donc voila vraiment quelque chose de
global, de pluridisciplinaire qui concerne finalement chaque membre, que
ce soit de la famille et peut étre aussi des proches aidants, des instituteurs
qui ont envie de s'investir. Quelque chose de vraiment... Oui, je reviens
a chaque fois avec les mémes mots mais quelque chose de trés, trés
systémique.

Personne autiste et parent

Je pense que pour les familles, dans ce que moi je vois au quotidien, il
manque énormément... En fait, ce qui manque, c’est d'un lieu de réfé-
rence ol il y a moyen de chercher des informations. Je constate que les
familles... Au final, elles envoient un peu des appels a I'aide partout. Elles
n'obtiennent pas toujours les mémes réponses et donc c'est compliqué,
¢a manque de cohérence et je pense qu'il y a une grosse perte d'énergie
l3-dedans. Je crois que ¢a serait chouette que les familles aient un point
de référence. Genre, je sais qu'en appelant |3, il y aura une réponse a ma
question, avec quelqu’un qui a une vision globale de tout ce qui, de tout
ce qui existe et de tout ce qui peut étre utile.

Professionnel

Je pense que ca, c'est plus important : avoir vraiment un endroit de
référence, avec des professionnels a qui on peut parler, etc. Parce que
‘Voila, vous étes autiste. Bonne chance.’, c’est pas I'idéal. Et donc, apres,
qu'on puisse téléphoner ou envoyer un email.

Personne autiste

Parce que c'est vrai que le suivi on I'a souvent au CRA, donc... Mais
malheureusement, souvent, les rendez-vous sont tres espacés. Par exemple
a Liege, on a un rendez-vous tous les mois, tous les deux mois. Je trouve
ca parfois... J'ai vraiment besoin de parler. J'ai besoin de solutions, de
comprendre des trucs.

Personne autiste
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Voila, un accompagnement pour moi-méme, pour mon propre accompa-
gnement... Par rapport, a la prise en charge des adultes et des parents,
il y a trés peu de choses en fait. Pour les enfants, il y a des choses qui
existent, mais souvent les thérapies sont... La prise en charge pour |'en-
fant c’est I'heure de thérapie. Pendant une heure, I'enfant est suivi, mais
souvent, on a tendance a impliquer peut-étre trop peu les parents dans
le processus : il leur faut également quelques parts de thérapie, ou ils
peuvent aussi &tre investis, s'impliquer, avoir une compréhension...

Personne autiste et parent

Ben, en fait, ce qui est chouette, c'est de regrouper un peu les listes
de tous les spécialistes qu'il y a, par exemple a Bruxelles. Parce qu'on
galere un peu a trouver une logopede, une psychomotricienne, dans notre
commune par exemple. Donc regrouper un peu toutes les informations qui
peuvent &tre nécessaires pour tout le suivi, en fait. Que ce soit pour les
spécialistes, ou pour les activités, ou que ce soit pour le répit des parents,
etc. Ce serait bien qu'il y ait ¢a, parce que nous, je veux dire, on cherche
I'info, mais on la trouve pas facilement.

Parent

Et sinon, c’est pas nécessairement autour du diagnostic mais, par exemple,
maintenant que je cherche un travail, ca me serait vraiment utile si quel-
qu'un pouvait aussi expliquer tout ce qui est possible, avec le Phare, avec
les différents trucs qui sont offerts...

Personne autiste

Oui, j'ai encore lu un article disant qu'il y avait, entre 76 et 90% d'autistes
qui n'étaient pas dans la vie active. Donc, comment réparer ¢a? Il faut
informer les professionnels, dans les entreprises.

Personne autiste

Si vous avez un endroit ou vous pouvez aller rencontrer d'autres parents
ou/et aussi un professionnel qui est sur place ou une assistante sociale.
Qui peut vous aider a remplir des documents. Parce que la aussi, moi-
méme, j'ai aidé des parents et je vous dis ce n'est pas évident. On se met
a remplir, et puis on met le dossier, on met le... Ce qu'il faut remplir, on
le met sur le c6té parce qu'il y a parfois des questions qu'on ne comprend
pas. Et... (soupir) c’est contraignant de remplir un dossier.

Parent
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Plutot guidance parentale. C'est vrai qu'il y a quand méme un c6té un
peu thérapeutique, mais ¢a ne doit étre trés long. Voila, c'est vrai que
I'annonce du diagnostic, ¢a se fait dans des CRA et ils sont la pour ¢a. Et
apres, on les revoit plus. Enfin, on peut les revoir, allez, deux fois par an.
Ca, c'était au tout début, quand [mon enfant] était jeune. Et puis voila,
si on demande plus... La, actuellement, il n'y a pas de suivi parce que la
liste d'attente pour les diagnostics est vraiment super longue, donc c'est
priorité aux nouveaux. Mais c'est vrai que c'était vraiment le c6té 'lachés
dans la nature’ et 'Bon courage mais merci, au revoir’, quoi. C'était assez
violent. [...] De maniére générale, je pense que la guidance parentale, elle
a vraiment tout son sens. Mais la guidance parentale post diagnostic, elle
est vraiment indispensable. Et c'est 13 aussi, je pense que [la Maison de
I'’Autisme] doit &tre un soutien pour le parent qui vient d'apprendre des
choses pas faciles, le booster et I'aider.

Parent

La mission d’information, d’orientation et de soutien a été invoquée de
facon pré-dominante comme étant attendue de la future Maison de I’ Autisme
par la grande majorité des participant.e.s aux entretiens. Deux directions
sont ressorties de facon particulierement prégnante : premierement, I'attente
d’une orientation et d’un soutien actifs et individuels, centrés sur la personne
autiste et sa famille aux différents moments de la vie; deuxiémement, la
volonté qu’'une telle orientation soit fondée sur des données centralisées et
continuellement mises a jour. Ces directions ressortent également des points
d’attention soulevés lors des entretiens, discutés plus bas (voir la section
3.1.2).

Pour aller plus en détail, la Figure 3.3 recense la distribution des différents
points soulevés relatifs a la mission d’information et d’orientation et la Figure
3.4 celle des points soulevés relatifs a la mission de soutien. Le premier point
d’attention est 'importance d’une orientation post-diagnostic, relevée par
toutes les catégories de répondant.e.s. L’attente ici, qui rejoint celle relative
a la mission de soutien, est celle d'une guidance pour les parents ou pour les
personnes autistes elles-mémes des la réception du diagnostic, d'un soutien
psychologique dans la durée, d'une aide dans la mise en place d'un parcours
d’intervention et d’inclusion ou encore d’aide a I’emploi pour des adultes au-
tistes. Il apparait que les participant.e.s aux entretiens attendent que ce type
d’orientation et de soutien soit fournis par des psychologues spécialisé.e.s. Un
autre type de soutien post-diagnostic attendu concerne les démarches admi-
nistratives et de soutien juridique; cette mission devrait étre prise en charge
par un.e assistant.e social.e. Soulignons a nouveau la volonté qui émerge d'un
grand nombre d’entretiens, que 'orientation post-diagnostic repose sur une
centralisation des données, qu'il s’agisse de places disponibles (ou de la taille
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de la file d’attente) dans les institutions d’accueil, les structures de répit
ou d’hébergement, ainsi que des professionnel.le.s du secteur (para-)médical
sensibilisé.e.s a 'autisme. Les parents insistent également sur I'attente d’une
orientation active, qui consiste a accompagner les familles dans les démarches
et pas simplement a leur fournir les renseignements nécessaires.

Comme on peut le voir a la Figure 3.3, les répondant.e.s sont partagé.e.s
entre une orientation ayant lieu sur un site unique et ’existence de plusieurs
antennes sur le territoire de la Région de Bruxelles Capitale. La motivation
invoquée pour le premier choix est — a nouveau — d’un besoin d’une cen-
tralisation de services et d’informations, mais aussi la volonté d’éviter des
déplacements en directions multiples qu’entraine actuellement la dispersion
de spécialistes sur le territoire bruxellois ; celle pour le deuxieme choix, de fa-
¢on peu surprenante, concerne les difficultés d’accessibilité de certaines zones
de Bruxelles, qui peuvent étre particulierement accrues pour des familles avec
un enfant autiste et les personnes autistes elles-mémes.

Deuxiemement, les potentiel.le.s usag.ere.er.s de la future Maison de I’Au-
tisme attendent que celle-ci puisse assurer une mission de soutien, tant a la
famille qu’a la personne autiste elle-méme. En ce qui concerne le soutien a la
famille, il s’agit essentiellement du suivi post-diagnostic, évoqué plus haut,
mais aussi de groupes de parole plus ou moins informels (animés par des pro-
fessionnel.le.s ou pas). Les adultes autistes attendent également un soutien
psychologique au sens large, mais aussi dans les domaines allant de 'inclu-
sion a la préparation aux entretiens d’embauche ou encore a la sexualité. En
outre, il y a une attente forte d'un cabinet multi-disciplinaire, composé de
médecins, logopedes, nutritionnistes et ergo-thérapeutes. Pour certain.e.s, un
tel cabinet multi-disciplinaire devrait faire partie intégrante de la Maison de
I’Autisme, alors que d’autres souhaitent des réseaux de professionnel.le.s co-
ordonnés en fonction de chaque situation individuelle a partir de la Maison
de I’Autisme.

Troisiemement, une attente d’une guidance pré-diagnostic a également été
évoquée lors des entretiens, bien que dans une mesure moindre que celle d’un
soutien actif post-diagnostic, discuté plus haut. L’attente ici concerne une
aide aux démarches vers le diagnostic, mais aussi un soutien psychologique,
voire un suivi de 'enfant, en attendant le diagnostic.
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FIGURE 3.4 — Fréquence (proportionnelle) des sujets relatifs a la mission de soutien évoqués lors des entretiens, par
catégorie des participant.e.s. Les points rouges représentent des sujets évoqués dans plus de 50% des entretiens
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Mission de formation et de sensibilisation

Des kinés, des logopédes, des neuropédiatres, neuropsychologues, pédo-
psychiatres. Vraiment quelque chose de pluridisciplinaire et nous person-
nellement, on a toutes les peines du monde aussi a trouver un neuropé-
diatre, un pédopsy parce qu'on en a rencontré, mais qui sont absolument
pas au courant de ce qu'est |'autisme et donc qui nous ont finalement pas
du tout aidés. Et 13, on galére pour essayer d'en trouver qui sont formés

N

a ca. Personne autiste et parent

Pour moi, c'est une formation. Donc je suis institutrice et pour moi,
déja, ca manque dans la formation initiale. Et puis aprés, peut-étre des
formations qui rassemblent, plus génériques, voila. Parce qu'il y a des trucs
nouveaux. J'entends les logopédes qui utilisent mille petites méthodes,
vous voyez ? Il manque quelque chose de rassembleur un peu.

Professionnel.le

Une formation des enseignants adaptée. Parce qu'on se rend bien compte
que les gens qui travaillent, en tout cas dans le secteur de |'autisme,
doivent avoir vraiment une formation solide pour pouvoir prendre en
charge une classe, pouvoir faire évoluer les enfants, et surtout comprendre
et agir de facon adéquate sur les problemes de comportement. [...] Ce se-
rait pas mal, oui. Un peu comme une supervision au fait, formation /
supervision, oui.

Professionnel.le

La premiere fois je pense que j'ai besoin d'une formation pour savoir
comment je dois communiquer avec mes enfants. [...] Ce qui est vraiment
trés important c'est de passer a la maison aussi et d'expliquer comment
on doit faire. Ca arrive aussi qu'ils aient travaillé |a-bas et normalement
il faut changer a la maison de situation. Alors on a besoin en tant que
parent d'étre dirigé. Qu’'est-ce qu'on doit faire ? Comment on doit faire ?
Tout ca. J'ai cherché moi-méme sur Internet, mais je connais beaucoup
de parents qui n'en savaient rien. Et quand les enfants font une crise,
nous sommes aussi trop agités. Et aprés c'est vraiment trop difficile.

Parent

Mais apres, avoir des activités, des activités de sensibilisation aussi, par-
ticiper a sensibiliser, avoir des intervenants spécialistes en autisme, qu'ils
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soient autistes eux-mémes ou qu'ils soient reconnus, qu'ils viennent par-
ler...

Personne autiste

Oui, ¢a pourrait étre de sensibiliser les uns les autres parce qu'il y a
énormément d'ignorance autour de l'autisme. Et je crois que ¢a, c'est
une des causes de l'exclusion. Ou bien les autres croient que bon, les
enfants autistes, c'est vraiment comme le Rainman. C'est juste des idiots
savants. Ce n'est pas si compliqué que ¢a. Ou bien ils croient que les
enfants autistes sont plutot des enfants gatés et que bon, c’est un manque
d’'éducation qui méne a des comportements. Et tout ¢a, c'est des raisons
pour |'exclusion.

Parent

Il existe une attente importante, en particulier chez les professionel.le.s,
quant aux formations qui pourraient étre dispensées au sein de la future
Maison de I’Autisme ou en rayonner — comme le montre également la Figure
3.5. Ces formations, tant ponctuelles que pratiques, devraient étre destinées
aux secteurs éducatif et médical. Les professionnel.le.s qui ont participé aux
entretiens insistent, également, sur le besoin de formations pratiques dans la
prise en charge, accompagnées dune supervision et d’un suivi sur le terrain.

Une proportion plus faible des participant.e.s ont également fait part de
I’attente de formation plus centrée sur la famille, ici aussi avec un aspect pra-
tique; voir Figure 3.6. L’attente d'une guidance parentale, post-diagnostic,
discutée plus haut (voir 3.1.2) a souvent été évoquée a ce titre.

Comme on peut l'observer a la Figure 3.7, a coté de formations plus spé-
cifiques, un nombre important de participant.e.s — et surtout les personnes
autistes — attendent que des professionnel.le.s de la Maison de I’Autisme or-
ganisent des évenements de sensibilisation a ’autisme, in situ et a ’extérieur,
a destination du secteur éducatif, des professionnel.le.s, des (potentiels) em-
ployeurs et, encore plus particulierement, du grand public.
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Mission de loisirs et de rencontres

Je pense un peu a plein de choses. En fait, je pense qu'il y a un truc, c'est
une catégorie a part, c'est plus une sorte de groupe de parole. Voila, plus
pour discuter de choses liées a I'autisme, dont on n’'a pas I'occasion de
discuter avec d'autres personnes. Ensuite, je pense aussi a de I'activité,
aussi a des choses qui font du bien, genre bien-étre. Et, une troisieme ca-
tégorie, ce serait plus des loisirs, faire des sorties. Du coup, ¢a permettrait
aussi de rencontrer des gens qui ont les mémes intéréts.

Personne autiste

Parce que quand il y a un échange, bah c'est toujours bénéfique. Mais une
plateforme ou il y a le parent, vous voyez, ne fusse-que boire un café ou
échanger. Vous savez, nous on I'a fait avec I'ASBL, on a une expérience,
on explique. Et les choses sur lesquelles on a pleuré, on va rigoler parce
que chacun va venir avec son petit vécu.

Parent

Mais, quand il y a des congés scolaires, moi mon fils les 2-3 derniéres
semaines des grandes vacances, il a fait une dépression : il ne voulait plus
sortir au jardin, il ne voulait plus se laver, il ne voulait plus manger, parce
que c'est long pour lui. Et des stages spécialisés, des activités pour des
enfants en situation de handicap, il n'y en pas beaucoup. [...] Je trouve
qu'il devrait, oui, y avoir une organisation qui propose plus de moniteurs
comme c¢a. Moi, j'ai appelé pour tout ¢a, on m'a dit ‘Madame, y a déja
plus de moniteur'... Un mois et demi avant les congés.

Parent

C'est aussi pour accorder du répit aux parents d'enfants autistes. Parce
qu'en tant que parent on se sent un peu seul, ici en plus, j'éleve seule
mon enfant, c'est 24 heures sur 24. Donc, quand il est a I'école, pour
moi, c'est un répit. Quand il est a la garderie, c'est répit. Et alors I'une
des choses, en tout cas, moi qui me manque beaucoup, c'est par exemple,
trouver des baby sitters. Quelqu'un, justement, a qui je peux facilement
accorder ma confiance pour dire :‘voila, un samedi aprés-midi, je peux
laisser mon enfant’. Ou méme un vendredi soir ou un mercredi aprés-
midi, par exemple, au cas ou je décide de ne pas le mettre a la garderie.

Parent

Beaucoup de participant.e.s souhaitent que la future Maison de I’Autisme
organise des activités de loisirs, a destination d’enfants et d’adolescents au-
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tistes, mais aussi pour des adultes autistes, sur place ainsi qu’a ’extérieur.
Comme on peut le voir a la Figure 3.8, les parents souhaitent, en grande
majorité, que de telles activités soient organisées par des professionnel.le.s.
En ce qui concerne les enfants, on voit que les parents envisagent ces acti-
vités de loisirs avec une logique de répit ; en-dehors des plages occupées par
la scolarité et sans que les parents soient nécessairement présents lors de ces
activités. Comme le montrent les faibles proportions de réponse de la Figure
3.9, la majorité des parents que nous avons interrogés n’attendent pas réel-
lement que la Maison de I’Autisme vienne combler les besoins importants en
matiere de répit. Cependant, il existe une attente que la Maison de I’Autisme
puisse organiser de ’accueil de jour ou un service de garderie d’enfants au-
tistes, pour permettre a leurs parents d’en utiliser les services d’orientation
et de participer aux activités qui leur sont destinées.

La Figure 3.10 montre que la Maison de 1’Autisme devra aussi étre un lieu
de rencontres thématiques, pour les familles d’individus autistes et les adultes
autistes. Si un nombre important de parents d’enfants autistes que nous avons
rencontrés souhaitent que ces rencontres soient animées par des profession-
nel.le.s, certains adultes autistes considerent que de telles rencontres peuvent
étre organisées et animées par les personnes autistes elles-mémes.
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Mission de diagnostic et de dépistage

Comme le montre la Figure 3.11, tant le dépistage que le diagnostic ne
sont pas percus comme étant prioritaires pour la future Maison de I’Autisme
(méme si certains adultes autistes proposent que la Maison de 1’Autisme
puisse opérer un tri pré-diagnostic in situ). Cependant, soulignons que, en
accord avec ce que montrait déja notre rapport relatif a la phase 1 de cette
étude, les entretiens font ressortir clairement des manques criants en matiere
de dépistage et de diagnostic — singulierement en ce qui concerne le diagnostic
a l'age adulte —, que ce soit a Bruxelles ou dans le reste de la Fédération
Wallonie-Bruxelles.

Attentes par rapport au lieu

Je pense que si on doit créer une maison de |'autisme a Bruxelles,
elle doit étre un exemple d'inclusion. Ca doit étre un modele pour
le monde entier. C'est une opportunité. On n'a pas besoin de faire
comme les autres. On a besoin de répondre et d'étre en adéquation
avec |'évolution de notre société. On veut une société inclusive. Toute
personne a sa place. Il faudra un restaurant ol ce sont des personnes
qui travaillent, créent une cafétéria comme vous voulez, ou ce sont
des personnes autistes qui peuvent travailler. C'est une maison pour
moi. On va étre a l'aise. |l y a une cuisine commune, il y a un
salon. Il y a une salle a manger commune. Il y a une chambre de
repos, répit commune. Apres, je veux bien que cette maison avec des
bureaux, que bon, les équipes ont une cuisine a eux. Mais je veux
que quand le public vient, quand une famille, il y a une personne
autiste. Ce n'est pas un hopital qu'elle voit et ce n'est pas non plus
(inaudible). Donc c'est une maison accueillante autiste friendly, c’est
a dire respectueux. Pas avec des lumieres, pas des trucs. Un endroit
qui inspire, ol on peut venir pour juste prendre un café.
Profesionel.le

Moi je vois un grand batiment. Vu ce qu'on est a Bruxelles et il
y a beaucoup d’habitants, donc un grand batiment avec plusieurs
étages, car ce sont plusieurs étages avec des pieces, aussi bien des
pieces plus grandes avec des petits coins. Si c'est des espaces de
jeux pour les enfants ou bien de garderie comme ¢a avec plusieurs
coins pour que... Pas isolée, mais ¢a reste calme. Ou le bruit résonne
pas trop. Parce que, bien siir, les personnes autistes ne supportent
pas trop pour certains les bruits. Donc, ca doit étre bien. Voila pour
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les personnes qui ont des locaux, des bureaux aux personnes qui
font, par exemple la sensibilisation dans des locaux ou des bureaux
ou. Les salles aussi, les salles de formation avec plusieurs tables ou
les personnes peuvent s'installer avec des écrans de projection, des
choses comme ¢a. Oui, et puis un petit magasin aussi qui s'occupe
de tout ce qui est location et a I'intérieur, location de matériel. Ca
aussi, pourquoi pas une bibliotheque sur I'autisme pour les parents
ou les personnes qui veulent, ou on peut trouver tous les livres, parce
que il y en a beaucoup des livres sur I'autisme, pourquoi pas?

Parent

Moi, je me rends compte que les parents ont beaucoup de difficul-
tés avec les transports a se déplacer avec leurs enfants. lls sont déja
tellement fatigués.. Moi j'accompagne vraiment un public, plutot les
enfants qui ont un retard mental associé, donc des enfants qui dé-
veloppent potentiellement des troubles du comportement, qui n'ont
pas de communication, qui vont émerger. Et c’est vrai que une seule
antenne, je trouve que ce serait dommage.

Professionnel.le

En ce qui concerne la forme physique que prendrait la future Maison de
I’Autisme, la Figure 3.12 illustre bien le fait que la plupart des participant.e.s
I'imaginent comme dotée d’une grande variété d’espaces spécifiques, mais
aussi d’espaces polyvalents, qui permettraient des activités de groupe et des
rencontres., en acces libre en dehors des activités. Si, comme on 'a déja
vu plus haut (3.1.2), un certain nombre de parents souhaiteraient voir la
Maison de I’Autisme disposer de plusieurs antennes au travers de Bruxelles,
les personnes autistes que nous avons rencontrées se prononcent en majorité
en faveur d'un lieu unique. Finalement, une attention particuliere devra étre
apportée a ce que les locaux de la Maison de I’Autisme soient adaptés aux
spécificités sensorielles des personnes autistes et soient facilement accessibles.
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Vision globale

C'est pour ¢a que je pense a la Maison de l'autisme avant tout
comme le centre d'un réseau, et pas comme un centre absolu en soi.
C'est a dire qu'il y a des ressources qui sont dispersées a Bruxelles,
en Wallonie. Le probleme, c'est que j'ai un peu |'impression que ces
ressources-la ne sont pas parfaitement assemblées, pas parfaitement
imbriquées les unes aux autres.

Personne autiste

Moi perso et j'ai un gros probleme avec les autodiagnostics parce que
¢a, je le vois souvent, aussi dans les groupes Facebook. Tout a coup,
des gens qui disent je n'ai pas eu le diagnostic machin. Je pense qu'il
y a beaucoup d’'exagérations dans |'autodiagnostic.

Personne autiste

Des informations importantes quant a la vision globale attendue de la
Maison de I’Autisme peuvent étre tirées des points d’attention, sur lesquels
les participant.e.s ont insisté et dont les aspects principaux sont résumés dans
la Figure 3.13. Pour commencer, comme déja évoqué plus haut, a la section
3.1.2, consacrée a la mission d’information et d’orientation, la majorité des
participant.e.s de toutes les catégories souhaitent que la Maison de I’ Autisme
puisse jouer un role de coordination et de centralisation. On voit aussi que la
mission d’orientation et d’information est percue comme prioritaire. Quelques
personnes autistes ont aussi insisté sur le fait que la Maison de I’Autisme
réserve un certain ensemble d’activités aux personnes diagnostiquées de fagon
officielle.
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PARTIE 3. ENTRETIENS ET TABLES RONDES

Attentes par rapport au personnel

Peut-étre pas exclusivement des personnes autistes, mais qu’elles ne
soient pas en minorité, quoi. Ca, c’est extrémement important, parce
que sinon, les personnes neuro-typiques n'expérimentent pas du tout
le monde de la méme facon, n'ont pas les mémes problemes, ne
peuvent méme pas imaginer qu'elles ont une limitation au niveau
de la compréhension du monde (comme moi j'ai la limitation dans
I'autre sens). Mais du coup, comme c'est a destination des personnes
autistes, il n'y a personne qui soit le mieux placé que les personnes
autistes pour comprendre et connaitre leurs besoins. [...] Oui, parce
que si les personnes autistes ne participent plus aux décisions, ce n'est
plus une Maison de I'Autisme, c’'est une maison pour les aidants. Ca
ne vaut plus la peine... de continuer a nous exclure encore plus, quoi.

Personne autiste

Dans cette maison de I'autisme, nous souhaiterions toujours une cas-
quette autiste, que les personnes autistes soient impliquées un maxi-
mum, que ce soit dans les emplois, que ¢a soit dans le fonctionne-
ment, que c¢a soit dans les rencontres, dans les animations, qu'elles
puissent étre concernées, que les familles aussi puissent étre concer-
nées. C'est tres important que les familles soient — et je souhaiterais
vraiment qu'il y a un vrai équilibre entre les uns et les autres dans
un total respect.

Professionnel.le

Mais alors il y a une chose sur laquelle j'insiste vraiment absolument.
Ca, c'est quelque chose sur laquelle on ne déroge pas et qui nous
cause des probléemes, notamment dans le domaine. Ce sont les bonnes
pratiques, les bonnes pratiques éducatives, comportementales, qui
sont recommandées par les instances.

Parent

Mais de toute fagon, je verrais une sorte de conseil d'administration,
disons, un peu comme les Board des organisations ou les parents
sont représentés, les personnes autistes sont représentées, les orga-
nisations des personnes autistes aussi. Un peu. Je ne connais pas le
mot en francais, mais les Stakeholders.

Parent
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Je pense que ca devrait étre partagé entre les différentes parties
prenantes. C'est siir qu'il faut qu'il y ait des adultes autistes qui
participent a la gestion.

Personne autiste

De facon globale, les participant.e.s aux entretiens n’avaient souvent pas
d’opinions précises quant a la fagon dont devraient étre structurées les équipes
de gestion et d’administration de la future Maison de I’Autisme. Cependant
plusieurs indications ont pu étre recueillies pour guider les propositions for-
mulées plus bas.

Premierement, comme on le voit également a la Figure 3.14, les per-
sonnes interrogées, et plus particulierement les personnes autistes ont insisté
sur une politique d’engagement d’inclusion, favorisant ’emploi des personnes
autistes a tous les niveaux. Deuxiémement, les personnes autistes et, dans
une moindre mesure, les professionnel.le.s ont insisté sur la nécessité pour
la Maison de I’Autisme de garder un contact avec le monde de la recherche
scientifique, notamment pour garantir la qualité des activités et formations
organisées en son sein. Troisiemement, la nécessité d’un soutien psycholo-
gique est revenue dans les points relatifs aux employé.e.s de la Maison de
I’Autisme.

En ce qui concerne la gestion, les participant.e.s favorisent un modele de
co-gestion, avec un conseil consultatif mixte, impliquant différentes catégories
d’usag.ere.er.s de la Maison de I’Autisme. Un grand nombre de personnes qui
ont participé aux entretiens ont souligné le role essentiel joué par les asso-
ciations de parents ou de personnes autistes, role qui vient souvent combler
les manquements du politique. Cependant, comme on le voit également a la
Figure 3.14, il n’apparait pas que les participant.e.s attendent des associa-
tions un role actif dans la gestion de la Maison de ’Autisme. En revanche,
beaucoup semblent attendre que la Maison de I’Autisme reprenne certaines
de activités d’information, d’orientation et de soutien remplies, actuellement,
par les associations.
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3.2 Tables rondes

Initialement, nous avions prévu d’organiser deux tables rondes, mais, pour
des raisons expliquées ci-dessous, trois ont été organisées au final. L’objectif
de ces tables rondes était de discuter les différents scénarios qui ont émergé
des entretiens. Il est aussi a noter que la situation sanitaire a rendu obligatoire
I'organisation de ces tables rondes en distanciel ; cette organisation virtuelle
en a inévitablement diminué 'aspect interactif.

La premiere table ronde devait impliquer un.e représentant.e de la di-
rection de chacun des deux Centres de Référence Autisme situés en région
bruxelloise, ainsi qu’un.e représentant.e des secteurs de ’enseignement, de la
petite enfance et de ’emploi concerné.e par la problématique de 'autisme,
un parent ou aidant.e.-proche, un.e. adulte autiste et un.e représentant.e du
monde associatif. Il était prévu qu’a 'exception des représentant.e.s de la
direction de chacun des deux Centres de Référence Autisme, tou.s.tes les
participant.e.s a cette premiere table ronde seraient tiré.e.s au sort parmi les
personnes ayant signalé leur volonté de participer.

Un courrier électronique a été envoyé le 03/12/2021 aux personnes ayant
participé aux entretiens individuels, ainsi qu’aux personnes inscrites pour un
futur entretien, leur proposant de s’inscrire au tirage au sort pour cette table
ronde. L’inscription a la table ronde se faisait via un lien vers le question-
naire Google Form, ou les personnes intéressées indiquaient quelle catégorie
ils.elles souhaitaient représenter. Certaines personnes ayant une casquette
double (personne autiste et professionnel médical, parent et personne au-
tistes, etc.), voire triple, se sont inscrites plusieurs fois. Il était entendu, tou-
tefois, que si une personne était tirée au sort dans une catégorie, elle ne
pouvait plus I'étre dans une autre.

Le tirage au sort a eu lieu le 10/12/2021 : les noms des différentes per-
sonnes s’étant inscrites via le formulaire Google Form ont été écrits sur des
bouts de papier, qui ont ensuite ét¢ mélangés. Un membre de I’équipe a pro-
cédé au tirage au sort pour chaque catégorie (personne autiste, parent /aidant
proche, professionnel.le.s du secteur médical, social et éducatif). Chaque ti-
rage au sort a été filmé; les enregistrements sont disponibles sur la plateforme
Open Science a I'adresse suivante : https://osf.io/3e8qv. Les personnes ayant
été ainsi sélectionnées ont immédiatement été prévenues du résultat, et ont
toutes confirmé leur présence a la table ronde et leur accord pour y étre
filmées.

Plusieurs représentant.e.s d’association, ainsi qu’une personne autiste ont
critiqué cette méthode de tirage au sort. Face a cette critique, nous avons
décidé de modifier la procédure et d’organiser une table ronde préliminaire,
réunissant les réprésentant.e.s des associations. Le délai était cependant tres
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court : le courrier électronique invitant les représentant.e.s s’étant inscrits via
le Google Form a été envoyé le 10/12/2021, soit une semaine avant la date
prévue pour cette table ronde préliminaire, le 17/12/2021. La représentante
de 'association La Main et [’Oreille n’a ainsi pas pu participer, ayant déja
un engagement ce jour-la, et a été décue de cette organisation de derniere
minute et de ne pas avoir pu participer.

La premiere table ronde a donc eu lieu le vendredi 17/12/2021 a 12.00
par vidéo-conférence. Etaient présent.e.s :

— Cinzia Agoni pour InforAutisme ;

— Flora Arrabito pour Autisme en Action ;

— Samuel Engels pour Dynam’Autes ;

— Phénicia Leroy pour La Soucoupe ;

— Thibauld Menke pour le GAMP ;

— Rose-Marie Montini pour Les amis de Benjamin.

L’enregistrement vidéo de cette table ronde est disponible sur la plateforme
Open Science a I'adresse suivante ; https://osf.io/erfvn.

A Tissue de la table ronde des associations, du 12/12/2021, un nouveau
tirage au sort a été organisé dans les mémes conditions, afin de sélectionner
un.e représentant.e du monde associatif pour participer a la table ronde avec
les futur.e.s usag.ere.er.s. Cette deuxieme table ronde a eu lieu le 20/12/2021,
a 16.00, par vidéo-conférence ; étaient présent.e.s :

— Abdel Aabaila, comme représentant des parents/ aidant.e.s-proches;

— Cinzia Agoni, comme représentante du monde associatif;

— Patricia de Hemptinne, comme représentante des personnes autistes ;

— Justine Dulong, comme représentante des professionnel.le.s du secteur

médical ;

— Nicolas Mary, comme représentant des professionnel.le.s du secteur

social ;

— Bénédicte Van Impe, comme représentante des professionnel.le.s du

secteur éducatif.
L’enregistrement vidéo de cette deuxieme table ronde est disponible sur la
plateforme Open Science a 'adresse suivante ; https://osf.io/s8czh.

La troisieme table ronde, organisée par vidéo-conférence le 22/12/2021,
a 11.00, avait pour objectif de discuter les résultats obtenus avec les diffé-
rents représentants du pouvoir adjudicateur. Cette table ronde était publique
et ouverte a tous.tes les acteur.rice.s de terrain du monde de 'autisme. Les
scénarios provisoires de la Maison bruxelloise de I’Autisme ont fait 1'objet
d’une description détaillée suivie d'un débat, dans un premier temps, avec
le pouvoir adjudicateur et, dans un second temps, avec les membres du pu-
blic. Le pouvoir adjudicateur était représenté par Rudi Vervoort, Laurence
Rayane, Rebecca Overloop, Bernadette Lambrechts, Pierre Bouchat, Mat-
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thieu Lethe et Philippe Royer. En outre, 30 personnes du public ont parti-
cipé a cette vidéo-conférence. L’enregistrement vidéo de cette troisieme table
ronde est disponible sur la plateforme Open Science a 'adresse suivante;
https://osf.io/vpcy3.


https://osf.io/vpcy3

PARTIE 4

PROPOSITIONS

4.1 Méthodologie

A Dissue des entretiens (voir section 3.1), nous avons dégagé trois axes
de missions prioritaires pour la future Maison de I’Autisme bruxelloise — in-
formation et orientation, formation et sensibilisation, loisirs et rencontres —
pour lesquels nous avons formulé trois scénarios provisoires ; nous avons éga-
lement formulé un premier modele de gouvernance. Ensuite, nous avons testé
ces trois modeles lors des trois tables rondes (voir section 3.2) et présenté la
version affinée de ceux-ci dans le deuxiéme rapport intermédiaire (disponible
sur la plateforme Open Science a 'adresse suivante https://osf.io/rubft). Ces
scénarios ont servi de point de départ aux propositions finales, exposées ci-
dessous.

Nous avons déja souligné plus haut (voir section 1.1) qu’aucun cadre bud-
gétaire ne nous a été fourni lors des trois phases de cette étude. Comme de-
mandé par les représentant.e.s du cabinet du Ministre-Président de la Région
de Bruxelles Capitale, les estimations budgétaires sur les postes de personnel
sont faites en se basant sur des valeurs moyennes d’ancienneté des échelles
de baremes des associations agréées et subventionnées COCOF.

Le modele que nous recommandons s’articule en deux phases. La pre-
miere phase doit étre consacrée au démarrage du projet et a la création d’un
socle de base, qui réponde aux attentes les plus urgentes du terrain. Cette
premiere phase devrait durer deux ans et permettre, ensuite, de développer
et d’enrichir les services de la future Maison de I’Autisme. Une telle découpe
en deux phases a d’autant plus de sens que, comme nous allons le voir, une
partie des couts liés a I'implémentation de la premiere phase de création de

79
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la Maison de I’Autisme ne sont pas récurrents et pourront, au terme des deux
premieres années, étre affecté a d’autres lignes budgétaires. La direction que
prendra, en fin de compte, le développement de la Maison de I’Autisme lors
de la deuxieme phase dépendra d’un choix stratégique parmi trois priori-
tés. Ce choix sera influencé par ’évaluation de la facon dont la Maison de
I’Autisme aura fonctionné les deux premieres années, mais aussi par d’éven-
tuels changements politiques et institutionnels en matiere d’autisme et par
la disponibilité de financements privés. Pour cette raison, nous proposons, ci-
dessous, trois directions de développement différentes, axées sur les missions
de guidance et soutien, de loisirs et de formation.

4.2 Phase 1 : Lancement et missions de base

4.2.1 Gouvernance

Notre consultation du terrain nous a persuadé.e.s que seule une structure
nouvelle et indépendante rencontrerait 1'adhésion du plus grand nombre et
éviterait les conflits qui divisent parfois, de facon plus ou moins apparente,
le monde associatif, mais aussi professionnel.

Les personnes interrogées lors de cette étude souhaitent clairement une
Maison de I’Autisme distincte d’un cadre hospitalier. Si les missions de la
future Maison de I’Autisme seront aussi complémentaires a celles des deux
Centres de Référence Autisme bruxellois, greffer directement la Maison de
I’Autisme sur I'une ou 'autre de ces structures en rendrait inévitablement
I’acces plus difficile a ’ensemble des usag.ere.er.s dont le suivi médical est
assuré par l'autre Centre de Référence. En outre, ces deux centres sont im-
plantés dans 'Hopital des Enfants Reine Fabiola et dans les Cliniques Uni-
versitaires Saint-Luc qui ne sont pas facilement accessibles de tous les points
de Bruxelles!. (Il ne faisait pas parties de nos missions de réfléchir a I'implé-
mentation immobiliere de la future Maison de I’Autisme, mais la volonté que
les structures soient facilement accessibles a souvent été mentionnée sponta-
nément dans les entretiens.)

Le modele privilégié serait celui de la création d’une nouvelle Association
Sans But Lucratif, dont les statuts seraient bilingues afin de pouvoir béné-
ficier de différentes sources de financement. Le modele de gouvernance que
nous en proposons cherche a faire justice aux souhaits d’une gestion partici-
pative, d'indépendance, mais aussi de qualité qui ont émergé des entretiens.

1. Voir, par exemple, LEBRUN, K. (2018). Temps de déplacements en transport public
a Bruxelles : I'accessibilité des poles d’activités. Brussels Stud., 123
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La Maison de I’Autisme serait administrée par un Conseil d’Administration,
qui serait épaulé par un Conseil Consultatif Scientifique.

Le Conseil d’Administration de la Maison de I’Autisme devrait étre élu
par les différent.e.s catégories de ses usag.ere.er.s. Nous proposons la compo-
sition suivante :

2 parents/aidant.es-proches
A élu.e.s par les parents bruxellois
2 adultes autistes
L élu.e.s par les autistes bruxellois
1 prof. sect. médical
A élu.e.s par par les prof. sect. médical bruxellois
Conseil 1 prof. sect. éducatif
d’administration | A élu.e.s par prof. sect. éducatif bruxellois
1 prof. sect. social
A élu.e.s par prof. sect. social bruxellois
1 membre du Conseil consultatif
L co-opté.e par le Conseil d’Administration
1 représentant.e. du pouvoir subsidiant principal
. un mandat consultatif

Si un Conseil d’Administration élu est sans doute peu usuel dans les struc-
tures soutenues par la COCOF ou la COCOM - nous abordons, dans un
instant, la fagcon dont l’élection devrait étre organisée —, il nous apparait
comme la meilleure fagon de s’assurer d’une gouvernance véritablement par-
ticipative et représentative. En outre, la large participation des différentes
catégories de personnes concernées par l'autisme a Bruxelles a la présente
étude augure de I'implication d’un grand nombre dans la future Maison de
I’Autisme et dans ses structures. Notons aussi que le modele proposé est tres
proche de celui de 1'Université libre de Bruxelles, dont il s’inspire 2.

Afin d’éviter que la Maison de I’Autisme ne soit administrée par un groupe
de personnes fixe, nous proposons des mandats relativement courts, de deux
ans, renouvelables maximum une fois. Les membres élus du Conseil d’Ad-
ministration éliraient en leur sein un.e Président.e et un.e Vice-Président.e
et co-opteraient, ensuite un membre du Conseil consultatif pour siéger en
son sein. Ce Conseil d’Administration devra, évidemment, étre régi par une
charte garantissant la bonne gouvernance et la neutralité par rapport aux
différents groupes d’intérét. A ce propos, la presque majorité des représen-
tant.e.s du monde associatif ont proposé que les membres du Conseil d’Ad-

2. Voir https://www.ulb.be/fr/gouvernance/gouvernance-de-l-universite.


https://www.ulb.be/fr/gouvernance/gouvernance-de-l-universite

4.2. PHASE 1 : LANCEMENT ET MISSIONS DE BASE 82

ministration ne puissent pas étre élus parmi les porte-paroles d’associations
actifs par ailleurs, afin de garantir la diversité des voix du monde de ’autisme
bruxellois ; cette recommandation est tres saine et nous 'incluons dans nos
recommandations.

Une autre question est celle de la rémunération potentielle des membres
du Conseil d’Administration. Les membres en auront, par définition, des em-
plois de temps tres chargés, sans nécessairement disposer de revenus impor-
tants. Nous proposons donc un jeton de présence de 100 € par séance de
Conseil d’Administration, ce qui, a raison de 12 séances par an représente-
rait un budget annuel de 10 800 €.

Le role du Conseil consultatif scientifique est essentiellement celui d’un
controle qualité : de la base de données, des formations, du contenu, mais
aussi des sollicitations pour des études scientifiques qui ne manqueront pas
d’arriver a la Maison de I’Autisme. Le conseil consultatif sera également
chargé de recruter le personnel de la Maison de I’Autisme, en contact avec le
Conseil d’Administration. Finalement, il appartiendra au Conseil consultatif
d’évaluer régulierement le fonctionnement de la future Maison de I’Autisme
et de proposer, le cas échéant, des réformes au Conseil d’Administration. Tou-
tefois, le Conseil consultatif scientifique ne devra pas participer a la gestion
de la Maison de I’Autisme.

Nous proposons que ce conseil soit composé d'un.e membre des deux
Centres de Référence Autisme bruxellois, de deux scientifiques spécialisé.e.s
dans 'autisme, issu.e.s des deux universités présentes sur le territoire de la
Région de Bruxelles Capitale et, afin d’assurer un regard externe, de deux
scientifiques spécialisé.e.s dans 'autisme, issu.e.s de deux grandes universités
flamandes :

1 membre CRA HUDERF
1 membre CRA Saint-Luc

i(i):sfilé G < 1 membre scientifique ULB
v 1 membre scientifique UCL
consultatif

1 membre scientifique KULeuven
1 membre scientifique Université de Gand

Ici aussi, nous recommandons des mandats de deux ans, renouvelables une
fois, afin d’assurer un renouveau d’idées mais aussi la disponibilité des
membres. La participation au Conseil consultatif scientifique devra étre bé-
névole.

En termes de phasage, nous proposons la séquence suivante, a mettre en
place pour la création de la Maison de I’Autisme (voir aussi la Figure 4.1) :

1. Le service Phare se charge de constituer le premier Conseil consultatif
scientifique et de préparer une premiere mouture des statuts de la
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future Maison de I’Autisme ;

2. Avec 'appui du Conseil Consultatif, le service Phare lance un appel
a participer aux élections parmi tou.te.s les futur.e.s usag.ere.rs3.

3. Le premier Conseil d’Administration est élu et dépose les statuts fi-
naux de I’asbl;

4. Le Conseil Consultatif Scientifique et le Conseil d’Administration re-
crutent l.e.a direct.eur.rice (voir plus bas, 4.2.2) et le reste du person-
nel.

La politique de recrutement, des le debut, devra étre résolument orientée vers
I’inclusion des personnes autistes a tous les niveaux.

4.2.2 Direction et appui administratif et technique

La gestion de la Maison de I’Autisme devra étre chapeautée par un.e di-
rect.eur.rice, qui devra, en outre, servir d’interface avec le monde politique,
avec le terrain, mais aussi avec les autres régions et a l'international; l.e.a
direct.eur.rice devra également explorer la possibilité de financer une partie
du développement de la Maison de 1’Autisme, décrit plus bas (voir la sec-
tion 4.3), via des sources privées. Cette personne devra donc combiner une
connaissance profonde et inter-disciplinaire de ’actualité scientifique en ma-
tiere d’autisme, mais aussi des méthodes et défis du terrain. Il s’agira donc
d’un profil avec un diplome de Master au minimum, éventuellement avec une
these de doctorat, et une expérience de terrain dans 'autisme. Le proces-
sus de recrutement devra certainement explorer la possibilité de recruter des
candidat.e.s & l'international. Etant données I'ampleur et la difficulté de la
tache liée au poste de direction, il s’agira de le rendre attractif pour des candi-
dat.e.s ayant une grande expérience ou port.eur.euse d'une these de doctorat ;
pour cette raison, dans I'estimation budgétaire détaillée dans le Tableau 4.1,
I’ancienneté liée a cette ligne budgétaire est portée au maximum.

Le.a direct.eur.rice sera épaulé.e dans la gestion par une équipe adminis-
trative, technique et de gestion qui comprendra :

— Un.e comptable;

— Un.e secrétaire ;

— Un.e informaticien.n.e, qui aura également la responsabilité de la ges-

tion de la base de données (voir plus bas);

— Un service de nettoyage et de maintenance.

3. Notre équipe est préte a aider a cette organisation en s’appuyant sur le travail de
contact déja réalisé dans le cadre de la présente étude.
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Direct.eur.rice 68 693 €
Comptable 43 245 €
Secrétaire 43 245 €
Informaticien.ne 55 118 €
Technicien.ne de surface | 30 135 €
Fonctionnement 5 000 €
Total | 245 436 €

TABLEAU 4.1 — Estimation du cout annuel lié a la direction et ’appui admi-
nistratif et technique

Le Tableau 4.1, comprend, outre les cotits du personnel, un budget annuel
de fonctionnement, qui couvre les besoins informatiques et de petit matériel,
ainsi que le maintien du parc informatique.

4.2.3 Centralisation des données

Tant les entretiens individuels que les questionnaires montrent, de facon
non ambigiie, que l'attente principale concernant les missions de la future
Maison de I’Autisme est celle d’une orientation active des familles et des
personnes autistes vers des professionel.le.s et les services spécialisés, fondée
sur des informations centralisées et mises a jour. Le besoin ici est d’engager
une personne qui aiderait les parents a mettre en place et a coordonner un
réseau de professionel.le.s adapté aux besoins de I'enfant, ainsi que I'inclusion
scolaire. De méme, un.e psychologue spécialisé.e dans I'autisme a 1’age adulte
devrait assurer un soutien psychologique post-diagnostic au sens large, cou-
vrant, par exemple, le rapport aux non autistes et aux normes sociales, la
sexualité ou encore la préparation aux entretiens d’embauche.

Or, les missions de guidance post-diagnostic, telles que décrites ci-dessous,
relevent en réalité des missions des Centres de Référence Autisme, sans pour-
tant qu’ils aient, dans la Région de Bruxelles Capitale, la capacité de les
assurer sur la durée en ce qui concerne les enfants, ni méme ponctuellement
en ce qui concerne les adultes. En effet, 'augmentation des demandes et le
manque de financements complique la tache des CRA, qui par manque de
temps et de moyens ont du réduire cet aspect de suivi post-diagnostic. La
conséquence directe de cela est ’errance des parents et des personnes autistes
a la réception du diagnostic. En effet, ce manque de soutien post-diagnostic et
d’orientation ont été désignés comme les plus gros manquements en matiere
d’autisme aujourd’hui a Bruxelles. La question se pose de maniere encore
plus accrue en ce qui concerne les adultes autistes. En effet, par manque de
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moyens, les Centres de Référence Autisme bruxellois n’ont aujourd’hui plus
la capacité de prendre en charge le diagnostic d’adultes, ce qui leur rendrait
difficile d’assumer la mission de guidance post-diagnostic des autistes adultes.

Cette tension entre, d'une part, les attentes exprimées sur le terrain quant
a l'orientation et la guidance post-diagnostic et, d’autre part, les missions des
Centres de Référence constitue, a notre sens, le défi majeur auquel fait face
le projet de création de la future Maison de I’Autisme. En effet, la facon
la plus directe de répondre a cette attente serait de déplacer entierement
la guidance post-diagnostic vers la Maison de I’Autisme. Cependant, cette
solution risquerait de démultiplier les endroits de référence et pose la ques-
tion du suivi médical et des prescriptions de soin, généralement assurés au
sein des Centres de Référence. On pourrait alors envisager qu’une partie de
ces missions puissent passer, en parallele a la création de la Maison de 1’au-
tisme, par un renforcement significatif des deux Centres de Référence Autisme
bruxellois, mais lier cette mission a un éventuel refinancement des Centres
de Référence et ne pas l'inclure dans le projet de la Maison de I’Autisme
entralne un risque important que la Maison de I’Autisme soit créée sans que
le besoin en termes de guidance post-diagnostic — pourtant signalé comme
une attente prioritaire dans les deux phases de notre étude — ne soit rempli.
Ce risque est d’autant plus important qu’un tel refinancement devrait passer
par une négociation au niveau fédéral, dont le cadre dépasserait largement
celui du projet de créer une Maison de I’Autisme bruxelloise.

Le projet de la Maison de 1’Autisme doit étre I'occasion, pour le pouvoir
politique, de se saisir de la nécessité de renforcer les Centres de Référence
Autisme, singulierement en ce qui concerne 'autisme a 1’age adulte. Cepen-
dant, il ressort de notre étude que ce projet peut également répondre plus
directement aux attentes exprimées. En effet, une des raisons pour lesquelles
il est difficile de mettre en place un plan post-diagnostic efficace est que les
Centres de Référence Autisme n’ont pas acces de fagon centralisée ni aux
places disponibles dans les différentes institutions, ni a une liste mise a jour
de professionnel.le.s pouvant prendre en charge I'enfant ou I'adulte autiste.
En outre, ’absence de données ne permet pas aux deux Centre de Référence
francophones actifs sur le territoire bruxellois d’agir de fagcon coordonnée, ni
de tenir compte des personnes prises en charge sur le territoire bruxellois
mais diagnostiquées ailleurs.

Bien entendu, le suivi post-diagnostic est rendu difficile par le manque
de structures adaptées et de professionnel.le.s formé.e.s a I'autisme. L’autre
mission attendue de la Maison de I’Autisme est celle d'une formation pra-
tique des professionnel.le.s ; la future Maison de I’Autisme contribuerait donc
a combler partiellement ce besoin — voir plus bas, la section 4.2.5. Notons
également, qu’en ’absence d’'une base de données centralisée, il est sans nul
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doute plus difficile de mettre en place des initiatives politiques qui répondent
aux besoins du terrain.

Il nous semble donc indispensable que le projet de la création de la Mai-
son de ’Autisme passe par la création d’une base de données dynamique
et centralisée. Cette base de données devrait centraliser au moins les infor-
mations suivantes, mises a jour en temps réel et cataloguées clairement par
quartier :

— institutions spécialisées et écoles pratiquant l'inclusion, reprises en
fonction de l'orientation, des profils acceptés, du nombre de places
disponibles et de la taille de la file d’attente ;

— Professionnel.le.s du secteur médical, para-médical et dans le domaine
de la santé mentale, formé.e.s ou du moins sensibilisé.e.s au travail avec
des personnes autistes, par spécialisation, disponibilité et cotit ;

— Services de loisirs pratiquant l'inclusion, services de babysitters, de
répit ou de garderie;;

— Hébergement, par type, place disponible et file d’attente;

— Entreprises intéressées par l'inclusion de personnes autistes et offres
d’emploi;

— Associations de parents, d’aidant.e.s-proches et de personnes autistes ;

— Traducteurs-interpretes pouvant aider les familles ou les personnes au-
tistes ne maitrisant pas suffisamment le frangais dans leur démarches.

A Téchelle bruxelloise, la future Maison de I’Autisme serait le lieu idéal
pour la création et le maintien d’une telle base de données. Premierement, sa
gouvernance prévoit un Conseil scientifique consultatif — décrit plus haut, a
la section 4.2.1 — dont une des taches serait de garantir la qualité des informa-
tions contenues dans la base de données. Deuxiemement, la Maison de I’Au-
tisme permettrait ainsi de centraliser les informations entre les deux Centres
de Référence Autisme bruxellois et de faciliter la création de réseaux multi-
disciplinaires de professionnel.le.s — des médecins généralistes, des pédiatres,
des logopedes, des ergothérapeutes, des kinésithérapeutes, des psychomotri-
cien.ne.s ou en encore des diététicien.ne.s. Troisiemement, la base de données
centralisée est indispensable aux missions de guidance et de soutien, qui ne
recoupent pas les missions des Centres de Référence.

Lors d'une premiere phase préparatoire de 6 mois, 1 ETP, niveau Master,
est requis pour mener une recherche approfondie sur les modeles existants
a l’étranger ou sur d’autres types de données comparables. La personne en
charge de cette phase devra également rencontrer les Centres de Référence,
toutes institutions qui seraient concernées des le lancement du projet, ainsi
que des représentant.e.s des professionnel.le.s des différentes catégories, afin
de faire émerger un modele commun. Cette premiere phase débouchera donc
sur la rédaction d’un cahier de charge qui répondra aux besoins de chacun.e,
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tout en étant, d'une part, a la pointe des recommandations et usages in-
ternationaux et, d’autre part, parfaitement adapté a la réalité du terrain
bruxellois. Des le début, la création de la base de données s’appuiera sur le
Cadastre Handicap, actuellement sous étude dans un autre projet mandaté
par la COCOF, mais aussi sur le nouveau réseau Bru-Stars centré sur la
nouvelle politique en santé mentale.

La personne sélectionnée pour cette phase devra avoir de bonnes compé-
tences de gestion de projet et de coordination, une compréhension du fonc-
tionnement de la recherche scientifique, une certaine connaissance en ges-
tion de l'information ; il est aussi fortement souhaitable qu’elle possede une
connaissance du monde de ’autisme en Belgique ou, du moins, une experience
dans le domaine des troubles du développement. Une excellente maitrise de la
langue anglaise est indispensable afin de consulter la littérature scientifique
pertinente.

La deuxieme phase de 12 mois sera consacrée au développement infor-
matique de la base de données, avec des itérations régulieres vers tous les
partenaires, pour assurer l’adéquation du projet a leurs besoins. Il faudrait
donc engager un.e développ.eur.euse informatique (1 ETP, niveau Master),
tout en maintenant le poste de coordinateur du projet, engagé lors de la
phase 1, qui sera alors en charge d’assurer le relais entre toutes les parties
et d’encadrer les phases d’itération. Enfin, une phase pilote d’implémenta-
tion, de six mois, devra étre menée pour tester le modele sur le terrain et
apporter des modifications nécessaires avant le lancement définitif. Le.a dé-
velopp.eur.euse devra travailler en coordination avec I'informaticien.ne de la
Maison de I’Autisme (voir plus bas, 4.2.2), qui sera chargé.e de maintenir et
d’enrichir la base de données.

La création de la base de donnée sera encadrée par le Conseil d’admi-
nistration et le Conseil consultatif scientifique de la Maison de 1I’Autisme,
afin de s’assurer que le projet reste a tout moment en adéquation avec les
besoins du terrain, mais aussi avec les normes éthiques et réglementations en
vigueur (on pense notamment au RGPD et aux reglementations concernant
le traitement des données médicales).

Le Tableau 4.2 présente une estimation de cott pour la création d’une
telle base de données; les cotits en fonctionnement, équipement et logiciel
comprennent ’achat de serveurs, d’abonnement a des espaces de stockage et
des logiciels, 1'organisation de réunions et ’achat d’ordinateurs. Notons que
le cout du lancement de la Maison de 1’Autisme sera relativement modeste
la premiere année (voir plus bas, la section 4.2.8) et que le montant consacré
a la création de la base de données les deux premieres années pourra ensuite
étre transféré vers d’autres missions (voir plus bas, la section 4.3). Il est aussi
a prévoir que ce projet puisse dépasser les compétences de la COCOF et
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Coordinat.rice.eur (niveau MA, 1 ETP x 24 mois) | 110 236 €
Développ.eur.euse (niveau MA, 1 ETP x 18 mois) | 91 258 €

Fonctionnement, équipement, logiciels ‘ 10 000 €
Total | 211 494 €

TABLEAU 4.2 — Estimation du cout de la création de la base de données

implique, a minima, la COCOM : nous recommandons au pouvoir politique
de rendre prioritaire une collaboration institutionnelle sur ce projet.

4.2.4 Guidance et soutien

Quel que soit le modele privilégié, nos entretiens montrent clairement que
les futur.e.s usag.er.ere.s attendent de la Maison de 1’Autisme qu’elle assure
une orientation active post-diagnostic, individualisée et ciblée, ainsi qu’un
soutien psychologique aux parents et aux personnes autistes. Un.e assistant.e
social.e sera chargé.e d’aiguiller de facon efficace et centralisée tant les familles
que les personnes autistes elles-mémes dans les démarches administratives de
tout type, mais aussi de les aider pour une insertion sur le marché de ’emploi
ou encore les diriger vers une assistance juridique en cas de besoin.

Si lorientation active post-diagnostic releve du ressort des Centres de
Référence, dont la tache sera a terme facilitée par la base de données centra-
lisée maintenue par la Maison de I’Autisme (voir plus haut, 4.2.3), la Maison
de I’Autisme restera le lieu d’un soutien psychologique ponctuel, facilement
accessible et individualisé, mais également d’une guidance parentale et per-
sonnelle. Un des défis importants de la future Maison de I’Autisme est de
répondre a ce manque de soutien et de guidance tout en ne créant pas une
situation de doublon avec les missions des Centres de Référence Autisme.
Le role de ces derniers est de diagnostiquer, dresser le profil médical du pa-
tient, et de l'orienter vers les professionnel.le.s formés a la prise en charge
de Tautisme et les écoles/institutions en mesure de 'acceuillir. Ce travail
d’orientation serait alimenté par la base de données construite et mise a jour
continuellement par la Maison de I’Autisme et les différentes institutions. La
Maison de I’Autisme ayant notamment un role de formation (section 4.2.5),
les professionnel.le.s nouvellement formé.e.s seraient ajouté.e.s dans la base
de données au fur et a mesure, ce qui permettrait d’étoffer I'offre profession-
nelle et donc de faciliter la mise en place d’un réseau d’accompagnement de
la personne autiste efficace par les Centres de Référence Autisme.

Le role de la Maison de I’Autisme en termes de suivi et d’orientation
se concentrerait par contre sur de la guidance pratique parentale, familiale
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Assistant.e social.e 43 245 €
Psychologue (2 ETP) | 110 236 €
Total | 153 481 €

TABLEAU 4.3 — Estimation du cotit annuel de base des missions de guidance
et de soutien

et personnelle. Cette mission ne touche pas a la sphere médicale, mais per-
mettrait de répondre a des problématiques et questions tres concretes de vie
quotidienne des familles et des personnes autistes (propreté de l’enfant, ges-
tion des comportements, détresse psychologique, comment préparer 1’enfant
aux changements de rythme amenés par les vacances scolaires, comment le
préparer a rentrer a I’école etc.). En effet, il a été souvent soulevé durant
les entretiens qu’il était extrémement difficile pour les familles de trouver
réponse a leurs questions pratiques, ainsi que d’avoir acces a une écoute lors
de situations difficiles, a cause de délais de rendez-vous beaucoup trop im-
portants.

A Bruxelles, ca existe pas du tout et moi je pense que c'est un
peu ce genre d'approches non médicales, mais plus axées sur la vie
quotidienne qui manquent.

Personne autiste

Un.e psychologue spécialisé.e dans 'autisme chez ’enfant pourra ainsi
assurer une guidance ponctuelle aupres des parents, ainsi qu'un soutien psy-
chologique en cas de besoin. Un poste parallele, de guidance post-diagnostic,
devra étre assuré par un.e psychologue spécialisé.e dans 'autisme a l'age
adulte, qui assurera un soutien psychologique post-diagnostic au sens large,
couvrant, par exemple, le rapport aux non autistes et aux normes sociales,
la sexualité ou encore la préparation des entretiens d’embauche. Ces deux
psychologues coordonneront également, en tous cas dans un premier temps,
I'organisation d’activités de loisirs, pour enfants ou adultes autistes, avec des
partenaires externes, ainsi que l’animation de groupes de parole (voir plus
bas, la section 4.2.6). Le Tableau 4.3 fournit une estimation budgétaire du
cout annuel minimal 1ié aux missions de guidance et de soutien.

4.2.5 Formation

On l'a vu (voir la section 3), les entretiens ont montré qu’il existe une at-
tente forte quant a la mission de formation de la future Maison de I’ Autisme.
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Chargé.e de formation pour les professionnel.le.s ‘ 66 816 €

Budget formation annuel (50 x 2 000 €) ‘ 100 000 €
Total | 166 816 €

TABLEAU 4.4 — Estimation du cout annuel de base des missions de formation

En outre, la formation d’un plus grand nombre de professionel.le.s est cru-
ciale pour optimiser une orientation post-diagnostic efficace (voir plus haut,
4.2.3). Il est donc essentiel, indépendamment du scénario choisi, que la Mai-
son de I’Autisme dispose d’au moins un.e professionnel.le, avec une grande
expérience de 'autisme sur le terrain chargé.e de la formation des profes-
sionnel.le.s des différents secteurs en contact avec I'autisme sur le territoire
de la Région de Bruxelles Capitale. Ici, il s’agira de formations pratiques et
intensives, d'une semaine environ, suivies d’une supervision sur le terrain.
Le profil sera donc celui d’une personne possédant une formation universi-
taire en logopedie, psychologie ou psychiatrie et au moins 15 ans d’expérience
professionnelle ; voir le Tableau 4.4 pour une estimation budgétaire.

En outre, la Maison de I’Autisme devra organiser des formations a desti-
nation des aidant.e.s-proches des personnes autistes. En fonction du contenu,
ces formations seront assurées par des format.eur.rice.s agré.e.s ou des pro-
fessionnel.le.s du terrain. Dans tous les cas, la qualité scientifique et métho-
dologique du contenu des formations devra étre controlée et conforme aux
recommendations des bonnes pratiques en matieres d’autisme (ce point a
été soulevé a plusieurs reprises lors des tables rondes). La Maison de I’Au-
tisme devrait organiser, au minimum, une formation d’un jour par semaine,
a laquelle pourraient participer une vingtaine de personnes. L’estimation du
budget annuel, présentée dans le Tableau 4.4, est basée sur un cotit moyen de
4 000 € par jour de formation (y compris les couts de déplacement), & raison
de 50 jours de formation par an, dont la moitié serait prise en charge par
la Maison de I’Autisme. Ce type de prix est usuel pour des formations type
ABA, TEACH ou PECS (voir par exemple, les prix pratiqués par Pyramid
France, le GAMP et Susa Bruxelles, en tenant compte de 'intervention de
subsides dans les deux derniers cas).

4.2.6 Loisirs et rencontres

Des son lancement, la Maison de I’Autisme organisera des activités de
loisirs, a destination d’enfants et d’adultes autistes, in situ, mais aussi a
I’extérieur. Dans un premier temps en tous cas, les deux psychologues de la
Maison de I’Autisme (voir plus haut, la section 4.2.5) s’appuieront sur la base


https://pecs-france.fr/nos-formations/pecs-niveau-1/
https://pecs-france.fr/nos-formations/pecs-niveau-1/
https://www.gamp.be/formations/
http://www.susa.be/index.php/services/accompagnement/65-services/formations
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de données (voir plus haut, la section 4.2.3) pour établir un réseau d’asso-
ciations et de professionnel.le.s qui organiseront et animeront ces activités.
En estimant le cotit moyen d’une activité journaliere pour un groupe d’une
dizaine de personnes a 400 €, a raison de deux activités par semaine, on
arrive a un cout annuel de 41 600 €. Il est raisonnable de laisser la moitié du
cout des activités de loisirs a charge des participant.e.s ou de leur famille, ce
qui réduit le budget annuel des loisirs de base a 20 800 €.

En ce qui concerne les activités pour enfants, celles-ci seraient organisées
dans une logique de répit, en-dehors des horaires scolaires et sans nécessiter
la présence de parents ou d’aidant.e.s-proches. (En cas de forte demande, il
sera sans doute nécessaire de mettre en place un systeme de tournante afin
de permettre au plus grand nombre de pouvoir en bénéficier.)

La Maison de I’Autisme sera aussi un lieu pour des groupes de parole
thématiques, organisés a l'initiative de parents ou d’adultes autistes, mais
aussi du personnel de la Maison de I’Autisme. Ces groupes de parole se-
ront animés par les deux psychologues (voir plus haut, la section 4.2.5) — en
effet, lors de tables rondes, les risques de laisser de tels groupes de parole
sans aucune supervision ont été soulevés a plusieurs reprises. Certains de
ces groupes de parole seront aussi I'occasion de réserver un espace exclusif
aux personnes autistes diagnostiquées officiellement. La Maison de I’Autisme
pourrait également étre le lieu idéal pour organiser des rencontres entre dif-
férentes associations actives dans le domaine de I'autisme. Finalement, la
participation aux groupes de parole devra étre conditionnelle a 1’adhérence
a une charte de bonne conduite et de confidentialité, qui devra étre rédigée
des le lancement de la Maison de I’Autisme.

S’il ne fait pas parties de nos missions de faire des propositions concretes
quant a l'implémentation physique, mentionnons quand méme qu’il serait
souhaitable que la Maison de I’Autisme dispose de locaux dédiés a des activi-
tés de loisirs spécifiques — activités artistiques, salle de sport, bibliotheque...
— dont le nombre et 'aménagement varieront, évidemment, en fonction des
fonds disponibles. A minima, ces activités de loisirs organisées au sein de la
Maison de I’Autisme se dérouleront dans une salle polyvalente, permettant
un aménagement temporaire flexible. Ces locaux devront étre accessibles aux
usag.ere.er.s autistes adultes, en-dehors des activités programmées. Il est pru-
dent de prévoir un budget annuel de 5 000 € pour du matériel lié a des activité
de loisirs organisées au sein de la Maison de I’Autisme. Pour finir, la Maison
de ’Autisme devrait aussi disposer d’un lieu favorisant les rencontres infor-
melles entre familles et personnes autistes. Le Tableau 4.5 résume les cofits
de base annuels liés a la mission de loisirs 4.

4. Tl est envisageable que ce lieu de rencontre soit couplé avec un service de restauration
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Activités de loisirs (200 x 52 x2) | 20 800 €
Matériel loisirs 5 000 €

Total | 25 800 €

TABLEAU 4.5 — Estimation du cout annuel de base des missions de loisirs

4.2.7 Aménagement adapté et accessibilité

Nous I’avons déja mentionné, il ne nous appartient pas de faire des recom-
mandations sur I'implémentation physique de la Maison de I’Autisme. Nous
souhaiterions, toutefois, souligner qu’il ressort clairement de notre étude que
I’aménagement de ce lieu devra prévoir une réflexion approfondie quant aux
spécificités sensorielles des personnes autistes et consacrer un budget a un
aménagement architectural en ce sens. Il est également important, lors du
choix de ce lieu, de tenir compte de I’accessibilité en transports en commun
des différentes zones de Bruxelles.

4.2.8 Résumé de la phase de lancement

La Figure 4.1 résume les étapes du lancement de la Maison de I’Autisme,
tant du point de vue de la création de la structure (voir la section 4.2.2), que
celle de la mise en place de la base de données centralisée (voir la section
4.2.3). On le voit, des la premiere année de création, la Maison de I’ Autisme
pourrait commencer a fonctionner, méme s’il faudra attendre le milieu de la
deuxieéme année pour que la base de données commence a étre fonctionnelle.
Insistons, encore une fois, sur le role central de celle-ci pour permettre a la
future Maison de I’Autisme de répondre aux besoins exprimés sur le terrain.
I1 est donc essentiel que les deux volets, représentés dans la Figure 4.1, soient
lancés en meéme temps.

La premiere année sera sans doute aussi nécessaire pour finaliser I'implé-
mentation immobiliere de la Maison de I’Autisme, y compris dans les aspects
architecturaux liés a la spécificité du public cible. Il est envisageable que les
postes de direction et de personnels administratif et technique n’entrent en
fonction qu’au bout de neuf mois et que le contrat des deux psychologues et
I’assistant.e social.e ne commence qu’a partir de la deuxieme année, lorsque
la structure sera pleinement constituée. Quant aux formations, celles-ci pour-
raient déja débuter des le neuvieme mois, quitte a utiliser un lieu d’accueil
temporaire. Comme on le voit sur I'estimation budgétaire sur les deux pre-

ou un bar & boisson. Cette possibilité, toutefois, requiert sans doute un partenariat dont
les détails sont bien trop hypothétiques pour que nous puissions les intégrer ici.
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Année 1 Année 2

Création de la structure |

Constitution du Conseil Consultatif ’j

Organisation des élections

Constitution du Conseil d’Administration E

Dépot des statuts

Recrutement direct.eur.rice 4'-
Recrutement personnel -
Création de la base de données

Pilotage

FIGURE 4.1 — Calendrier du lancement de la Maison de ’Autisme

mieres années, dans le Tableau 4.6 les cotits liés au lancement de la Maison
seront donc relativement modestes la premiere année.

4.3 Phase 2 : Développement

Dans ce qui suit, nous proposons trois manieres différentes de dévelop-
per les missions de la Maison de I’Autisme, dans la deuxieme phase de sa
création. Comme mentionné plus haut, les directions choisies dépendront des
missions a prioriser, mais aussi du contexte institutionnel. Il est évident, en
outre, que les trois modeles proposés ne sont pas mutuellement exclusifs et
peuvent étre combinés de facon modulable. Finalement, I'impact budgétaire
du développement de la Maison de I’Autisme est a mettre en regard avec le
fait que les cotuts liés a la création de la base de données sont limités aux deux
premieres années. Dans ce qui suit, nous proposons une estimation du budget
annuel pour chaque modele de développement, en distinguant les cotits liés
aux missions de base de ceux qu’entrainerait le développement en question.
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4.3.1 Modele 1 : Priorité guidance et soutien

Un premier scénario consiste a développer les missions de guidance et
de soutien de la Maison de I’Autisme ; une estimation du budget annuel est
fournie dans le Tableau 4.7. Premierement, il s’agirait de renforcer I’'équipe
des psychologues en charge du soutien, a raison de 2 ETP supplémentaires.
Ce renforcement pourrait aller de pair avec une distribution de ces missions
au travers d’une ou deux antennes, afin de faciliter ’acces a ces services. En
effet, lors des entretiens, c¢’est surtout en relation a la mission de soutien que
les difficultés d’accessibilité et le souhait d’un service décentralisé avaient été
évoqués.

En outre, dans ce modele, la Maison de I’Autisme disposerait également
d’un poste, par exemple, avec un profil d’assistant.e en psychologie, dédié a la
guidance pré-diagnostique. Il ne s’agit pas, évidemment, de prendre en charge
une partie de I’évaluation, ni méme du repérage, mais plutot de guider, en co-
ordination avec les médecins généralistes, les pédiatres ou les psychologues
impliqué.e.s, les familles ou les individus en demande vers les démarches
appropriées. Il s’agira, également, de fournir de l'information adaptée, no-
tamment via une permanence téléphonique, sur le diagnostic d’autisme aux
professionnel.le.s du secteur éducatif ou médical qui en auraient besoin.

4.3.2 Modéele 2 : Priorité loisirs

Le deuxieme scénario consiste a développer les missions de loisirs et de
rencontres de la Maison de ’Autisme ; une estimation du budget annuel est
fournie dans le Tableau 4.8. Dans ce modele, la Maison de I’Autisme compren-
drait une équipe de trois éducat.eur.rice.s spécialisé.e.s, chapeautée par un.e
cooridant.eur.rice, qui pourra organiser des activités a 'extérieur ou in situ
a destination d’enfants ou d’adultes autistes. Ce nombre d’éducat.eur.rice.s
est requis pour pouvoir organiser des activités impliquant plusieurs enfants a
des intervalles réguliers. L’avantage d’'une équipe in situ est qu’elle pourrait
également organiser un service de garderie pour les enfants autistes dont les
parents participent a des activités qui leur sont destinées dans la Maison de
I’Autisme.

4.3.3 Modéele 3 : Priorité formation et sensibilisation

Finalement, le troisieme scénario consiste a développer les missions de
formation et de sensibilisation de la Maison de I’Autisme ; une estimation
du budget annuel est fournie dans le Tableau 4.9. Tout d’abord, il s’agira
de renforcer les formations des professionel.le.s en engageant un.e chargé.e



PARTIE 4. PROPOSITIONS 95

de formation supplémentaire; son domaine d’expertise serait, idéalement,
complémentaire a celui du ou de la chargé.e de formation engagé.e dans la
premiere phase.

Il s’agira également de doubler le budget consacré aux formations pour
les parents. En fonction des besoins, cette augmentation pourrait servir aussi
bien a étoffer I’offre ou a diminuer le cout pour les participant.e.s.

Finalement, dans les deux premiers scénarios, la Maison de 1’Autisme
disposera d'un poste dédié aux missions de sensibilisation, au travers d’éve-
nements, conférences et séminaires organisés in situ et a I'extérieur, destinés
a différents milieux professionnels, mais aussi au grand public. Les défis de
cette tache sont a la mesure de la diversité tant des personnes sur le spectre
de I'autisme que des questions que celui-ci peut soulever. La personne char-
gée de la sensibilisation devrait donc faire preuve d’une connaissance étendue
des différentes problématiques liées a I'autisme et d’une grande capacité de
communication. Pour cette raison, dans 1’estimation budgétaire, nous avons
inclus un profil disposant d’au moins un diplome de Master et de plusieurs
années d’ancienneté.
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Année 1 ‘ Année 2
Coordinat.rice.eur | 55 118 € 55 118 €
Base de données Développ.eur.euse | 30 419 € | 60 839 €
Equipement, etc. 8 000 € 2 000 €
Total base de données 93 537 € ‘ 117 957 €
Direct.eur.rice 22 898 € 68 693 €
Comptable | 14 415 € | 43 245 €
Gesti Secrétaire 14 415 € 43 245 €
eston Informaticien.ne | 18 373 € | 55 118 €
Technicien.ne de surface 10 045 € 30 135 €
Fonctionnement 5000 € 5000 €
Total gestion 85 146 € | 245 436 €
Cuidance et soutien Assistant.e social.e 43 245 €
Psychologues (2 ETP) 110 236 €
Total guidance et soutien ‘ 153 481 €
2 ‘i Chargé.e de formation | 22 272 € | 66 816 €
ormation Formations externes | 30 000 € | 100 000 €
Total formation 52 272 € | 166 816 €
Loisi Activités de loisirs 20 800 €
ousrs Matériel loisirs 5000 €
Total loisirs ‘ 25 800 €

Jetons de présence CA

10 800 € ‘ 10 800 €

TOTAL

241 755 € | 720 290 €

TABLEAU 4.6 — Estimation du budget des deux premieres années
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Direct.eur.rice 68 693 €

Comptable | 43 245 €

Secrétaire 43 245 €

Informaticien.ne 55 118 €

Technicien.ne de surface | 30 135 €

Fonctionnement 5 000 €

Missions de base Assistant.e social.e | 43 245 €
Psychologues (2 ETP) | 110 236 €

Chargé.e de formation | 66 816 €

Formations externes | 100 000 €

Activités de loisirs 20 800 €

Matériel loisirs 5000 €

Jetons de présence CA | 10 800 €

Total missions de base 602 333 €
Psychologues (2 ETP) | 110 236 €

Renforcement Assistant.e en psychologie | 43 245 €
Total renforcement guidance & soutien 153 481 €
TOTAL 755 814 €

TABLEAU 4.7 — Estimation du budget annuel avec un renforcement des mis-
sions de guidance et de soutien
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Direct.eur.rice 68 693 €

Comptable | 43 245 €

Secrétaire | 43 245 €

Informaticien.ne | 55 118 €

Technicien.ne de surface | 30 135 €

Fonctionnement 5 000 €

Missions de base Assistant.e social.e | 43 245 €
Psychologues (2 ETP) | 110 236 €

Chargé.e de formation | 66 816 €

Formations externes | 100 000 €

Activités de loisirs | 20 800 €

Matériel loisirs 5 000 €

Jetons présence CA | 10 800 €

Total missions de base 602 333 €
Renforcement ) Coordinat.eur.rice | 55 118 €
Educat.eur.rice (3 ETP) | 129 735 €

Total renforcement loisirs 184 853 €
TOTAL 787 186 €

TABLEAU 4.8 — Estimation du budget annuel avec un renforcement de la

missions de loisir
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Direct.eur.rice | 68 693 €

Comptable | 43 245 €

Secrétaire | 43 245 €

Informaticien.ne | 55 118 €

Technicien.ne de surface | 30 135 €

Fonctionnement 5 000 €

Missions de base Assistant.e social.e | 43 245 €
Psychologues (2 ETP) | 110 236 €

Chargé.e de formation | 66 816 €

Formations externes | 100 000 €

Activités de loisirs | 20 800 €

Matériel loisirs 5000 €

Jetons de présence CA | 10 800 €

Total missions de base 602 333 €
Renforcement Chargé.e de formation | 66 816 €
Chargé.e de sensibilisation | 66 816 €

Supplément formations externes | 100 000 €

Total renforcement formation 233 632 €
TOTAL 835 965 <

TABLEAU 4.9 — Estimation du budget annuel avec un renforcement des mis-
sions de formation et de sensibilisation



ANNEXE A

LITTERATURE SCIENTIFIQUE PERTINENTE

A.1 Meéthodologie

Dans cette partie ’étude, nous présentons une revue de la littérature
scientifique sur les recherches qui visent a identifier les besoins exprimés par
les familles d’enfants autistes, les aidant.e.s-proches, les adultes autistes et
les acteur.rice.s de terrain. Dans un premier temps, une recherche appro-
fondie d’articles scientifiques publiés a été effectuée a partir des banques de
données Scopus et Google Scholar. La recherche a été effectuée au moyen
des mots-clés suivants en anglais : ‘ASD’ OR ‘autis*” OR ‘asperger®* AND
‘needs’ OR ‘unmet needs’ OR ‘identifying needs’ OR ‘support’ AND ‘child*’
OR ‘Adolescent™ OR ‘Adult*’ OR ‘familly’ OR ‘Professional®’ OR ‘primary
care providers’; et en francais : ‘TSA’ OR ‘autis® OR ‘asperger®™ AND ‘be-
soin®*” OR ‘besoins non-satisfaits’ OR ‘identifi* besoins’, ‘soutien’, AND ‘en-
fant™’, ‘adolescent™®’, ‘adulte*’, ‘famille®’, ‘professionnel™’. Les articles ont été
sélectionnés sur base des criteres d’inclusion suivants :

— Eerits en anglais ou en francgais

— Publiés dans une revue scientifique avec comité de lecture

— Etudes expérimentales basées sur une méthodologie qualitative ou

quantitative reconnue ou méta-analyses/méta-syntheses dont la pro-
cédure de sélection d’articles répond aux criteres d’inclusion précités.

Afin de recenser les besoins actuels des personnes concernées par ’autisme,
nous avons décidé de limiter nos recherches aux articles publiés ces dix der-
nieres années. La liste des articles sélectionnés couvre donc la période de
2011 a 2021, s’étend aux différents types d’acteurs concernés par 'autisme

100
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et recense diverses réalités, relatives a des pays et systemes de soins de santé
variés.

Dans un deuxieme temps, nous nous sommes intéressés a la littérature dite
‘grise’; et plus précisément aux enquétes portant sur I’analyse des besoins des
personnes autistes réalisées sur notre territoire.

A.2 Littérature scientifique internationale

Parmi les articles répondant a nos criteres de sélection, 17 études ex-
périmentales se sont intéressées aux besoins exprimés par les familles d’en-
fants autistes, contre seulement 5 centrées sur les besoins exprimés par les
personnes autistes elles-mémes et 3 récoltant ’avis des professionnel.le.s du
terrain. Sur ces 26 études, 4 confrontent ’avis de plusieurs types de répon-
dants (i.e. les familles d’enfants autistes, les personnes autistes, les profession-
nel.le.s) au sein d’'un méme protocole. La majorité des études sélectionnées
proposent une mesure quantitative des besoins au travers de questionnaires
fermés, construits a partir d’une liste prédéterminée de besoins. Les études
qualitatives, plus rares, se présentent sous forme de questions ouvertes a
I’écrit ou d’entretiens semi-structurés.

Quels sont les besoins des personnes autistes ?

Réaliser une revue de littérature sur les besoins des familles d’enfants au-
tistes présuppose I'existence de besoins spécifiques ou exacerbés chez celles-ci.
Or, la comparaison directe des besoins exprimés par les parents d’enfants au-
tistes a ceux d’enfants neuro-typiques a été tres peu étudiée. Une analyse
qualitative d’'interviews réalisée en France aupres de 82 parents d’enfants au-
tistes et 84 controles fait émerger six grandes catégories de besoins (DERGUY
et al., 2015) :

— un besoin d’informations relatives au développement de 'enfant, & son
fonctionnement, a son éducation, aux procédures administratives, aux
prises en charge, au diagnostic et aux formations a destination des
parents d’enfants autistes;

— un besoin de guidance parentale concernant I’éducation, la gestion des
relations avec la fratrie, mais aussi un besoin d’étre rassuré dans son
role de parent ;

— les besoins matériels qui touchent a la fois aux besoins financiers,
a l'acces a des professionnel.le.s formé.e.s et aux institutions appro-
priées ;
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— un besoin de soutien logistique au quotidien autant dans la vie de
famille, que dans la vie de couple, la vie sociale et professionnelle ;

— un besoin de soutien relationnel dans la sphere familiale, conjugale,
sociale et professionnelle ;

— un besoin de soutien émotionnel comprenant le partage d’expérience
avec d’autres parents, le soutien des membres de la famille et des amis,
et le soutien psychologique par un.e professionnel.le.

Si ces différents besoins semblent communs aux parents d’enfants neuroty-
piques comme aux parents d’enfants autistes, ces derniers sont plus nombreux
a mentionner des besoins matériels (60.3% des parents d’enfants autistes vs
21.4% des répondants du groupe de comparaison), d’information (52.6% vs
10.7%), de guidance parentale (43.6% vs 13.1%) et de soutien émotionnel
(32.1% vs 10.7%). Les besoins en termes de gestion du quotidien et de sou-
tien relationnel sont quant a eux similaires entre les deux groupes (37.2% vs
29.8% et 33.3% vs 20.2%, respectivement). La priorisation des besoins n’est
cependant pas la méme dans les deux groupes. Les besoins matériels, d’infor-
mation et de guidance parentale tronent en téte du classement des besoins
exprimés par les parents d’enfants autistes, alors que le besoin d’aide dans
la gestion du quotidien, les besoins matériels et le soutien relationnel font
partie du trio de téte chez les parents d’enfants neurotypiques.

Ces besoins d’information et de soutien recoupent ceux qui ont émergé
lors des questionnaires et des entretiens exposés plus haut (sections 2 et 3).
D’autres enquétes réalisées uniquement aupres de parents d’enfants autistes
mettent en évidence des besoins identiques a ceux recensés par DERGUY et
al. (2015), bien qu’ils ne soient pas nécessairement regroupés dans le méme
type de catégories par les auteurs (AHMADI et al., 2011 ; BROWN et al., 2012
KHARA et al., 2020). Bien entendu, la classification de ces besoins par ordre
d’importance varie d'un pays a l'autre en fonction des réalités locales (pour
une étude cross-culturelle, voir AHMADI et al., 2011).

Quels sont les besoins non satisfaits des personnes autistes ?

L’objectif de cette revue de littérature ne se limite pas a lister les besoins
des familles concernées par I'autisme mais bien a identifier, au sein de cette
liste, les besoins qui ne rencontrent pas les attentes des personnes concer-
nées. L’outil le plus utilisé dans la littérature scientifique pour évaluer 1’écart
entre l'offre et la demande est la version adaptée du Family Needs Question-
naire (SIKLOS & KERNS, 2006). Ce questionnaire comporte une cinquantaine
d’items ciblant différentes catégories de besoins (e.g. besoins d’information,
de répit, de guidance, de soutien psychologique, etc.). La famille est invitée
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a juger, dans un premier temps, de 'importance de chacun de ces besoins
sur une échelle de Likert allant de 1 (Pas du tout important) a 4 (Tres im-
portant), avant d’indiquer si le besoin en question est actuellement satisfait
(oui, non, partiellement).

L’administration de ce questionnaire a une centaine de familles cana-
diennes révele que le besoin d’information sur les services et programmes d’in-
tervention, le besoin de sensibilisation du grand public (en particulier dans
les classes), le besoin d’activités adaptées pour les enfants autistes (extra-
scolaires, weekends et répit) et l'offre de service en continu (plutot que de
maniere ponctuelle en temps de crise) font partie des besoins jugés impor-
tants par 80% des parents d’enfants autistes et sont pourtant classés comme
besoins non satisfaits chez plus de 70% d’entre eux (BROWN et al., 2012).
Une seconde étude fondée sur une méthode mixte, combinant questions ou-
vertes et fermées, confirme que le besoin de répit et le besoin d’information
sur les services existants font partie des besoins les plus importants des fa-
milles et les moins satisfaits ; s’y ajoute également le besoin de soutien familial
(HODGETTS et al., 2015). A nouveau, ces résultats sont en accord avec les
notres, ainsi qu’avec nos recommandations.

Les besoins en termes de soins de santé sont également particulierement
importants chez les individus autistes et certains leur semblent spécifiques.
Une étude portant sur une large cohorte d’enfants autistes (N=2088), d’en-
fants présentant des troubles émotionnels, comportementaux ou de dévelop-
pement autres que 'autisme (N=9534) et d’enfants requérant des soins mé-
dicaux spécifiques sans troubles associés (N=26751) révele que les besoins
non rencontrés des familles d’enfants autistes en termes de services de soins
de santé (prise en charge médicale et paramédicale) sont beaucoup plus im-
portants que ceux des familles d’enfants avec d’autres troubles ou besoins de
soins de santé spécifiques (CHIRI & WARFIELD, 2012).

Les familles d’enfants autistes mentionnent également plus de difficultés
que les deux autres groupes a trouver des professionnel.le.s qui disposent
des compétences nécessaires pour réaliser une prise en charge de leur en-
fant(CHIRI & WARFIELD, 2012). Selon SRINIVASAN et al. (2021), plus d’un
parent sur deux rapportent manquer de services de soins de santé (logopédie,
interventions comportementales, thérapie occupationnelle, cours d’entraine-
ment des abilités sociales) et de services de soutien familial (répit, groupes
de soutien parent/fratrie, babysitting, suivi psychologique) satisfaisants pour
leur enfant. Pourtant, les besoins de services identifiés comme les moins bien
comblés sont également ceux dont les enfants semblent déja bénéficier le plus
communément au sein de cette tranche d’age, suggérant que la qualité ou le
format de ces services ne rencontrent pas les attentes des parents. Ici aussi,
on ne peut que souligner le parallele avec la situation mise en évidence a
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Bruxelles par notre étude.

Notons également que le type de services faisant défaut n’est pas le méme
en fonction de la tranche d’age de la personne autiste concernée. Si le besoin
de renforcement des compétences sociales se retrouve dans tous les groupes
d’age, les parents d’enfants autistes manquent particulierement de thérapie
occupationnelle, de camps de vacances et d’interventions comportementales,
alors que les parents d’adolescent.e.s et d’adultes autistes manquent plus de
soutien a ’emploi, de cours d’éducation sexuelle, de thérapie de couple et de
soutien dans la phase de transition vers 'age adulte (NEARY et al., 2015;
SRINIVASAN et al., 2021 ; TURCOTTE et al., 2016).

Plusieurs études ont également montré qu’avec 1’age, les personnes au-
tistes recoivent de moins en moins de services, en particulier des la fin de
I’enseignement secondaire, on assiste a une chute drastique de l'offre de ser-
vices, (HAVLICEK et al., 2016; SHATTUCK et al., 2011; TURCOTTE et al.,
2016) et d’autant plus pour les personnes autistes avec une déficience intel-
lectuelle (LAXMAN et al., 2019). L’offre des services diminuant et la demande
se maintenant (voir méme se renforgant ; BISHOP-FITZPATRICK et al., 2014),
on observe une augmentation des besoins non statisfaits en termes de services
chez les parents de jeunes adultes et d’adultes autistes (LAXMAN et al., 2019;
SRINIVASAN et al., 2021 ; TURCOTTE et al., 2016).

Toutes les études pré-citées abordent les besoins des personnes autistes
sur base d’hétéro-évaluation, c’est-a-dire en questionnant les parents des per-
sonnes autistes. A ce jour, peu d’études ont donné directement la parole
aux personnes autistes pour juger de leurs propres besoins (auto-évaluation).
Pourtant, la perception des besoins non satisfaits exprimés par les parents
d’adultes autistes ne correspond pas toujours a la vision des principaux in-
téressés. En effet, alors que la majorité des familles pointent des manque-
ments en terme de services offerts dans le domaine de la santé mentale et
physique (52.8%), des compétences fonctionnelles (63.6%), d’aide a 1’emploi
et de soutien professionnel (62.1%), moins d'un adulte autiste sur deux ex-
priment de l'insatisfaction par rapport a ces catégories de besoins (35.7%,
43.2%, et 48.5%, respectivement ; SCHOTT et al., 2021). Au sein méme de
ces catégories, le service identifié comme rencontrant le moins les attentes
des personnes autistes peut varier en fonction de I'identité du répondant. Par
exemple, au sein des services de santé mentale, I'hétéro-évaluation suggere
des besoins non rencontrés plus importants concernant les groupes de sou-
tien, alors que I'auto-évaluation met en évidence un besoin plus important de
services d’aide relationnelle. L’auto- et hétéro-évaluation sont, en revanche,
concordantes pour les services de compétences fonctionnelles et de soutien
a ’emploi, indiquant toutes deux un manque criant de services d’entraine-
ment des habilités sociales, de soutien professionnel, d’aide a I’emploi et de
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prestation de services d’orientation professionnelle. Enfin, 'auto- et ’hétéro-
évaluation mettent en évidence un manque de service de gestion de cas (aide
dans la coordination des services de santé, dans la prise de rendez-vous, etc.).

Deux études ont centré I’évaluation des besoins sur des types de services
bien définis, I'une sur les services de santé physique (TURCOTTE et al., 2016)
et autre de santé mentale (CRANE et al., 2019). La premiere montre que les
soins de base et les soins dentaires font partie des catégories de soins les plus
fréquemment utilisées par les adultes autistes, tout en étant les services de
santé physique pour lesquels ils expriment le plus de besoins non rencontrés
(TURCOTTE & SHEA, 2021). Les raisons de cette insatisfaction ne sont ce-
pendant pas explicitées par les auteurs. Les services de santé mentale ne ren-
contrent pas non plus les attentes des adultes autistes (CRANE et al., 2019).
Cette insatisfaction est principalement due a un manque d’adaptation des
services de santé mentale aux spécificités des personnes autistes, les rendant
ainsi inefficaces ou difficile d’acces. A 'origine du manque d’adaptation de ces
services, les adultes pointent le manque de formation des professionnel.le.s de
ce secteur aux spécificités de 'autisme (CRANE et al., 2019 ; MADDOX et al.,
2021).

Le manque de formation des professionnel.le.s serait également a l'origine
des difficultés d’acces aux services, en particulier chez les femmes autistes.
Plusieurs études suggerent que les femmes autistes sans déficience intellec-
tuelle utiliseraient des stratégies de compensation qui leur permettraient de
mieux ‘camoufler’ leur symptomatologie autistique (HULL et al., 2020 ; HULL
et al., 2017; LAI1 et al., 2017). Lorsqu’on les interroge, celles-ci expriment,
tout comme les cohortes d’adultes autistes mixtes (JOSE et al., 2021), avoir
un besoin important de services en matiere de santé mentale, d’hébergement,
de formation professionnelle, d’aide a I'emploi (aussi bien pour accéder a un
nouvel emploi que pour la gestion du travail sur site) et d’orientation profes-
sionelle a la fin des secondaires. Elles souhaitent également pouvoir bénéficier
d’aides financieres, de transports adaptés pour accéder aux services, et enfin,
de services de gestion de cas (TINT & WEISS, 2018). Malheureusement, les
professionnel.les sous-estimeraient leurs besoins de services a cause de leurs
capacités de camouflage social (TINT & WEISS, 2018). En d’autres termes,
comme les femmes autistes peuvent donner 'impression erronée d’avoir moins
besoin d’aide, les professionnel.le.s leur donneraient moins souvent acces a des
services spécialisés. Les femmes autistes mentionnent également un besoin
de soutien plus spécifique, lié aux répercussions que leurs comportements de
compensation ou camouflage social peuvent avoir. Une meilleure formation
des professionnel.le.s aux caractéristiques de I'autisme au féminin permettrait
de réduire les difficultés d’acces aux soins de ce groupe.

Le besoin de formation des professionnel.le.s est désigné par les profession-
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nel.le.s eux-mémes comme un obstacle a la prise en charge des personnes au-
tistes (COUGHLAN et al., 2020 ; MAZUREK et al., 2020). Vingt-cinq pourcent
des professionnel.le.s du secteur de la santé souhaitent plus de formations sur
ce qu’est 'autisme, mais aussi plus de formation sur le dépistage et le diagnos-
tic de 'autisme, sur le soutien des familles, la gestion des co-morbidités, et les
méthodes d’intervention. Quarante-huit pourcent disent avoir besoin d’une
meilleure connaissance des structures et ressources existantes pour orienter
au mieux les familles. Les professionnel.le.s demandent également un acces
plus direct aux spécialistes, plus de temps pour pouvoir prendre en charge
les patients autistes et des remboursements plus importants.

Ici aussi, les besoins en matiere de formation font écho a I'un des leit-
motifs de notre étude et a la base d’une partie de nos recommandations :
un role attendu de la future Maison de I’Autisme bruxelloise est de renfor-
cer la formation des professionnel.le.s, afin de faciliter ’acces a un parcours
post-diagnostic adapté.

Facteurs prédictifs des besoins non rencontrés

L’ampleur des besoins non satisfaits varie en fonction du profil des fa-
milles, des caractéristiques de la personne autiste mais aussi de I’historique
de ses prises en charge et, pour les adultes, du lieu d’hébergement. En effet,
les besoins non satisfaits sont plus fréquents dans les familles d’enfants au-
tistes plus agés, présentant des troubles du comportement plus séveres, ou
un niveau d’indépendance fonctionnel moindre, ainsi que dans les familles
au niveau socio-économique bas, qui rapportent avoir particulierement été
touchées par le handicap de leur enfant (BROWN et al., 2011; HODGETTS
et al., 2015 ; LOPEZ et al., 2019 ; MAGANA et al., 2013). Les familles d’adultes
autistes qui vivent encore chez leurs parents expriment également plus de be-
soins non comblés (DUDLEY et al., 2019). Le manque d’information concer-
nant les services, de soutien social, et de compétences des professionnel.les
encadrant 'enfant sont également associés a l'insatisfaction des parents par
rapport aux besoins de services (BROWN et al., 2012 ; CHIRI & WARFIELD,
2012; LopPEz et al., 2019). Finalement, une étude récente montre que le
nombre de prises en charge précoces, les difficultés d’acces aux services de
soins et le manque de soutien familial sont des facteurs prédictifs des besoins
non comblés en soins de santé (SRINIVASAN et al., 2021). La race ou éthnicité
fait malheureusement encore partie des facteurs qui prédisent un taux plus
élevé de besoins non rencontrés (SCHOTT et al., 2021).
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A.3 Enquétes belges

A T'heure actuelle, aucune étude sur les besoins des personnes autistes ré-
sidant en Belgique n’a fait I’'objet de publication dans un journal scientifique
avec comité de lecture. Cependant, plusieurs enquétes ont été réalisées en Bel-
gique francophone par des associations ou Centres de Référence Autisme. Les
différents types de besoins mis en évidence dans ces enquétes recoupent ceux
découverts dans la littérature internationale, bien que 'ordre d’importance
de ces besoins puisse varier.

Le premier besoin mis en évidence est la nécessité de disposer de lieux
adaptés pour les personnes autistes. Le nombre de places dans les structures
d’accueil ou d’hébergement adaptés manquent cruellement (CRAN, 20181 ;
CAPAL, 20172 ; Inforautisme asbl, 2006 % ; Inforautisme asbl, 20084). Les fa-
milles de personnes autistes avec déshabilité intellectuelle demandent plus
de places, mais aussi une plus grande variété de choix dans les structures de
vie proposées pour leur enfant (Inforautisme asbl, 2008). Conformément a la
revue de la littérature internationale, le besoin de services de répit pour les
familles est souvent mentionné. En effet, les structures de relais sont insuffi-
santes et les conditions d’acces difficiles (listes d’attente, cotits élevés, etc.).
Les familles souhaitent disposer davantage de centres de loisirs, de stages, de
centre de jour ou méme de réseau de gardiennage formé aux spécificités de
lautisme (CAPAL, 2017; CRAN, 2018).

La formation est d’ailleurs une demande importante émanant des familles
comme des professionnel.le.s (APEPA, 20195; CAPAL, 2017). Ces forma-
tions doivent s’adresser a des publics variés. Une demande assez récurrente
est la formation des professionnel.le.s de premiere ligne (enseignant.e.s, per-
sonnel médical, éducat.eur.rice.s); tant pour permettre l'identification des
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signes précoces d’autisme chez 'enfant (APEPA, 2019) que pour permettre
un meilleur accompagnement de celui-ci (CAPAL, 2017). Les parents d’en-
fants autistes sont nombreux a souhaiter que leur enfant suive sa scolarité
dans I'enseignement ordinaire, et souhaitent par conséquent la mise en place
d’aménagements spécifiques. Si des solutions théoriques existent pour favo-
riser I'inclusion des enfants autistes dans ’enseignement ordinaire, dans la
pratique, celles-ci restent insuffisantes par manque de formations et de su-
pervision des enseignant.e.s (APEPA, 2019). Il en va de méme dans l'en-
seignement spécialisé. La formation du personnel médical permettrait quant
a elle une meilleure prise en charge de la personne autiste (CAPAL 2017,
CRAN, 2018). La formation des éducat.eur.rice.s des centres de loisirs ordi-
naires élargirait les solutions de répit pour les familles, en permettant une
prise en charge de leur enfant par un personnel qui connait les spécificités liées
a l'autisme (CRAN, 2018). Les familles elles-mémes réclament davantage de
formation, considérant qu’étre parent/aidant.e-proche d’une personne autiste
nécessite un apprentissage (CAPAL, 2017). Pour terminer, les formations de-
vraient également s’adresser au grand public : une meilleure sensibilisation a
I’autisme permettrait une inclusion plus efficace de la personne autiste dans
le secteur ordinaire (APEPA, 2019).

Les délais d’acces au diagnostic sont encore trop longs, et une fois celui-
ci posé, les parents/aidant.e.s-proches des personnes autistes constatent un
manque criant de suivi, de centralisation des informations et d’orientation
vers les services et réseaux de professionnel.le.s existants (CRAN, 2018,CA-
PAL, 2017; CRAN, 2018). Le CRAN a mis en évidence dans son rapport un
manque de connaissance des réseaux de professionnel.le.s proches du domi-
cile de la personne autiste, ce qui rend plus compliqué le suivi et la prise en
charge post-diagnostic. Il est nécessaire de prévoir un plan post-diagnostic
concret, qui s’adresse également aux parents : un plan familial qui coordonne
les services de santé, thérapeutiques, pédagogiques, sociaux et éducatifs.

Les familles sont également nombreuses a réclamer une forme d’écoute
ou de soutien psychologique lors de certaines étapes du parcours de vie de
leur enfant (CAPAL, 2017). Un soutien financier semble dans certains cas
nécessaire, notamment pour les séances de logopédie, qui ne sont pas encore
remboursées, bien qu’étant essentielles au vu des difficultés de communication
verbale liées a autisme (APEPA, 2019). Globalement les familles réclament
une prise en charge de la personne autiste adaptée a ses besoins individuels,
avec des services thérapeutiques et pédagogiques qui mobilisent une variété
de méthodes permettant de prendre en compte la grande hétérogénéité des
profils autistiques (CAPAL, 2017).

Enfin, il y a un écart important entre les services proposés a l’enfant
autistes, et ceux disponibles apres son passage a 1’age adulte. La meilleure
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détection de 'autisme de ces dernieres années, en particulier chez les per-
sonnes autistes sans déficience intellectuelle, laisse a penser que la demande
de services va augmenter dans cette tranche d’age. Ces dernieres manifestent
des besoins qui leur sont propres, tels que la mise en place de groupes de
paroles, d’activités de loisirs, de thérapies et de lieux d’hébergement (Info-
rautisme asbl, 2006). Les jeunes adultes autistes manquent d’offres d’emploi
adaptés et garder leur autonomie se révele difficile (APEPA, 2019; CAPAL,
2017).

La situation en Belgique et les besoins insatisfaits mis en évidence font
donc grandement écho a la situation ailleurs en Europe et dans le monde, et
peuvent donc étre répartis en plusieurs catégories : le manque de ressources,
d’information et d’orientation, de structures adaptées, le manque de forma-
tions, de services de répit et de soutien lors du passage a ’age adulte.
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ANNEXE B

EXEMPLES DE STRUCTURES EXISTANTES

Lors de la premiere phase de I’étude nous avons dressé une liste d’exemples
de Maisons de I’Autisme existantes, ou de structures similaires, dont certains
aspects pourraient servir d’inspiration lors de la mise en ceuvre de la fu-
ture Maison de I’Autisme bruxelloise. Il existe, évidemment, une multitude
de structures qui proposent des services divers et variés dans le domaine de
I’autisme. Nous avons sélectionné ici des lieux qui portaient le nom de ‘Mai-
son’ ou ‘House’ et ‘Center’ en anglais et/ou dont les missions recouvrent le
concept de Maison de I’Autisme tel que défini dans le cahier des charges :

Si le concept peut se décliner de différentes facons, la Maison
bruxelloise de ’autisme se veut donc avant tout un lieu d’accueil,
d’écoute et d’accompagnement qui offrira aux familles I'informa-
tion dont elles ont besoin. A cela pourraient s’ajouter, en fonction
des besoins et des réalités exprimés par le secteur, des services et
des formations adaptés aux personnes autistes ainsi qu’a leurs
familles (. . .)

Si cette définition nous a servi de boussole, nous avons veillé a maintenir
la sélection large et ouverte puisque il s’agissait, avant tout, de lister des
modeles existants et inspirants. Ces exemples sont d’abord listés; ils sont
ensuite classés en catégorie dans la section typologie. Quelques de fiches dé-
taillées sont ensuite présentées pour approfondir des exemples représentatifs
ou particulierement inspirants. Nous avons, en outre, privilégié des struc-
tures bénéficiant d’une implantation physique (puisque telle est la forme que
prendra tres probablement la Maison de I’Autisme bruxelloise), mais, bien
entendu, un tres grand nombre d’associations remplissent aussi un role es-
sentiel dans l'information et le soutien aux familles de facon décentralisée.

113
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(Beaucoup de ces structures belges ont d’ailleurs été citées dans les réponses
au questionnaire (voir Partie 2) comme des structures remplissant le role que
la Maison bruxelloise de I’Autisme pourrait prendre : on peut citer le GAMP,
I’APEPA ou encore Autisme en Action.)

B.1 Liste d’exemples

Commencons donc par simplement dresser une liste — qui ne prétend pas
du tout a l'exhaustivité — d’exemples belges et étrangers qui sont représen-
tatifs d’initiatives pertinentes :

1. Belgique francophone
— CAPAL - La Porte Bleue Autisme (Libramont-Chevigny)
— Réseau CRAN (Namur)
— Auti Bol d’Air (Mouscron)
— La 2e Base (Gembloux)
— Le Monde de Ayden (Bruxelles)
— SUSA (Mons, Bruxelles)
— Le centre SMILE (Bruxelles)

2. Flandres
— Infohuis Autisme (Gand, Anvers)
— Het Raster (Louvain, Anvers, Turnhout, Vilvoorde)
— Auti-huis Anke (Zulte)
— Vzw Victor (Roeselare)
— Tanderuis (Melle)
— Limburgse stichting Autisme
— La Maison asbl (Linkebeek)

3. France :
— Maison de I’Autisme ‘Dans la vie’ 49
— Maison de 'autisme de Mulhouse
— Maison pour 'autisme ‘Résidence I'archipel’
— Maison de 'autisme 89 (TEDAIS9)
— Maison de 'autisme en Vaucluse
— Centres de Référence Autisme (par exemple, CRAIF)
— Les Maisons de Vincent
— La Maison de Leah
— Autisme 65
— La Maison des Possibles (Lunel)

4. Etats-Unis
— Felicity House (New York)
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— Avondale House (Houston, Texas)

— Madison House Autism Foundation (Maryland)
— The Center for Autism (Philadelphia,Pensylvanie)
— Atlanta Autism Center (Géorgie)

5. Canada
— La maison de 'autisme de Montréal (Québec)
— Jake’s House (dans tout le pays)
— Happiness House (Ontario)
— Les Maisons pour la vie (Québec)
— Maisons de répit autisme Laurentides (Québec)
— Kerry’s Place Autism Services (Ontario)

B.2 Types de structures

B.2.1 Structures d’hébergement et/ou d’accueil de jour

De nombreuses structures qui se présentent sous l'appellation ‘Maison’
sont des centres d’hébergement, souvent pour adultes, parfois accompagnés
d’un accueil de jour et d’autres services. Les logements proposés vont de
I’encadrement médicalisé pour personnes fortement dépendantes aux appar-
tements inclusifs visant ’autonomisation des résidents. Certaines sont des
institutions publiques, d’autres ont été créées suite a l'initiative de parents,
d’associations et de fondations.

Par exemple, en France (Nouvelle Aquitaine), la Maison pour I’Autisme
Résidence I’Archipel est une Maison d’accueil spécialisée réservée aux adultes
combinant un TSA, un retard mental et des troubles important du compor-
tement. Il s’agit d’un centre thérapeutique qui combine hébergement et prise
en charge de jour, a long terme, mais aussi comme solution d’urgence et de
répit. Toujours en France (Hauts-de-France), Les Maisons de Vincent, dont
la premiere structure vient d’ouvrir a Mers les Bains, propose un logement
en semi-autonomie et un accompagnement de jour avec projet d’insertion
socio-économique par 1’agro-écologie.

D’autres types de structures qui proposent de I’hébergement ou de I'ac-
cueil de jour sont : la Coupole bruzelloise de l’autisme (Belgique, Bruxelles),
I'association Maisons pour la vie et leur Maison Harmonia (France, Ile-de-
France), les maisons pour autistes de la Fondation Véro et Louis (Canada,
Québec), Happiness House (Canada, Ontario), Monarch House (Canada, Bri-
tish Columbia), Avondale House (USA, Houston) ou encore Jake’s House
(Canada).

Les résultats de notre étude indiquent que les parents d’enfants autistes,
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d’adultes autistes ou des professionnel.le.s n’envisagent pas de facon majo-
ritaire ce type de modele pour la future Maison de I’Autisme bruxelloise —
meéme si ’hébergement a bien été mentionné comme un besoin a combler.

B.2.2 Structures centralisant diverses prestations thérapeu-
tiques

Un second type de structures de type ‘Maison de 'autisme’ ou ‘Centre
autisme’ rassemble en un lieu des praticiens médicaux et paramédicaux dans
le but d’offrir une prise en charge pluridisciplinaire et spécialisée de I’autisme.
Souvent, elles sont mises en place par des professionnel.le.s, au sein d’une
organisation de type cabinets privés. Ces structures, elles aussi, émergent
fréquemment d’initiatives venues d’associations de familles, en convergence
avec des professionnel.le.s.

Par exemple, en France, la Maison de l'autisme Dans la vie 49 est un
centre qui regroupe une association de parents (AUT ment CAP) et des thé-
rapeutes (le réseau CapaciTED49), pour proposer en un seul lieu des prises en
charge et ateliers spécialisés, ainsi que des groupes de paroles et événements
autour de l'autisme. D’autres exemples incluent, le Centre Smile (Bruxelles),
Mon aencre a moi (Namur), CARD Center for Autism and Related Disor-
ders (USA), Happiness House (Canada, Ontario), Monarch House (Canada,
British Columbia) ou le Center for Autism de Philadelphie, USA.

Lors de notre étude, I'attente d’une meilleure orientation active vers un
réseau de professionel.le.s spécialisé.e.s est ressortie de facon claire et un
nombre significatif de participant.e.s aux entretiens ont partagé une vision
proche de ceux de telles associations — une Maison de I’Autisme qui comprend
un cabinet de professionel.le.s spécialisé.e.s. Un de nos scénarios provisoires,
présenté lors de tables rondes, comprenait, d’ailleurs une telle composante.
Cependant, ce modele pose un probleme de coordination avec l'orientation
opérée dans les Centres de Référence — voir la discussion a la section 4.2.3 — et
pourrait mener un dédoublement de services qui ferait rapidement face un en-
gorgement. Par ailleurs, d’un point de vue budgétaire, cette solution rendrait
peu réaliste le financement d’une grande partie des missions de guidance, de
soutien, de formation et de loisirs.

B.2.3 Structures organisées autour du soutien aux familles
et/ou aux personnes autistes

Enfin, un nombre important de lieux et d’associations, sous différentes
appellations, centralisent des services variés et complémentaires aux offres
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structurelles que sont ’hébergement, 1’éducation et la prise en charge théra-
peutique. Cette offre est donc tres diverse et va de I'information au service de
répit, en passant par une bibliotheque spécialisée, des groupes de parole, 1’or-
ganisation de vacances ou d’activités extra-scolaires, au soutien a I’inclusion.
Souvent organisées par des associations et des parents, ces structures peuvent
aussi étre entierement publiques ou mixtes, avec des degrés de subsides va-
riés. Elles ont pour point commun d’offrir une variété de services centrés sur
le soutien a la famille et a la personne concernée par l'autisme, au-dela des
missions plus classiques de prise en charge de jour et d’hébergement.

On peut distinguer, au sein de ce type de structure :

— Les espaces spécifiquement dédiés aux adultes, tels que la Felicity
House de New-York ou la Maison de I’Autisme de Mulhouse ;

— Les structures dédiées a I'organisation de loisirs pour enfants (plaines
de vacances et activités), avec un but de répit pour les familles; c’est
le cas d’Auti Bol d’Air, du Monde d’Ayden ou de la 2e¢ Base, par
exemple ;

— Les structures principalement centrés sur I’écoute et 1'orientation vers
les services existants, comme Infohuis, le réseau CRAN ou la Maison
de I’Autisme en Vaucluse.

Pour donner des exemples plus concrets, a Namur, le réseau CRAN oriente
les familles et personnes autistes vers les ressources existantes en Wallonie,
via une base de données publiée sur leur site, mais propose également un
accueil et une analyse des besoins du demandeur. A Libramont, le CAPAL-
La Porte bleue est une asbl qui soutient les familles a tous les niveaux et
en particulier grace a de I'orientation et de ’écoute ; cette asbl est couplée a
un centre thérapeutique La Porte bleue. Auti Bol d’Air est une petite asbl
de Mouscron, qui organise des plaines de vacances durant 1’été et des ac-
tivités de loisirs pendant ’année pour les enfants autistes, afin d’offrir un
moment de répit aux familles. Deux implantations de 1’ Infohuis Autisme, a
Gand et Anvers, issues d’une initiative de Autisme Vlanderen (Vlaamse Ve-
reniging Autisme), mettent en contact toute personne ayant une question sur
I’autisme avec des ‘alliés’ bénévoles, qui ont une expérience dans le domaine
(parents, aidant.e.s proches, personnes autistes). Implanté a Louvain, An-
vers, Turnhout et Vilvoorde, Het Raster est un service d’accompagnement
et d’orientation pour les personnes autistes et leur entourage. Les paquets
de services proposés vont de ’analyse du besoin a l'accompagnement dans
la vie quotidienne, en passant par les groupes de parole. La Maison de l’au-
tisme de Mulhouse est un lieu géré par et destiné aux adultes autistes, dans
le but de favoriser leur sociabilisation et leur autonomie. La Maison de l’au-
tisme de Montréal propose des services aux adolescents et adultes autistes
ainsi qu’a leurs parents, dans le but d’augmenter ’autonomie et la qualité
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de vie. La Felicity House de New York est un espace entierement dédié aux
femmes autistes. Il se veut sécurisant et épanouissant et propose de I'accom-
pagnement et des ateliers divers spécifiquement pour les femmes. D’autres
exemples de structures ayant des missions de ce type incluent la Auti’huis
Anke (Belgique, Zulte), Autisme 65 (France, Hautes-Pyrénées), Autisme 49
(France), la Maison de l’autisme 89 (France), la Maison pour les Personnes
Autistes du Département d’Fure-et-Loir (France), ou encore les Maisons de
répit autisme Laurentides (Canada).

Le modele proposé dans la partie 4 a beaucoup en commun avec une telle
philosophie mixte, combinant un service de guidance et de soutien, couplé a
une centralisation des données pertinentes, avec un lieu de rencontre et de
parole, ainsi qu’avec un centre de formation.

B.3 Fiches détaillées

Rappelons que les fiches détaillées ci-dessous ont pour vocation de donner
une idée plus détaillée des initiatives existantes dont la future Maison de I’Au-
tisme bruxelloise pourrait s’inspirer, mais aussi chercher a se distancier. En
outre, les informations reprises ci-dessous proviennent des documents fournis
publiquement par les structures, complétés, lorsque c¢’était possible, par des
entretiens avec des responsables.

B.3.1 Auti Bol d’Air
Auti Bol d’Air asbl - Mouscron

Mission principale :  Soutien aux familles
Pays : Belgique
Site web : sites.google.com /site /autiboldair

— Bréve description : Auti Bol d’Air asbl organise des plaines de va-
cances et des activités extra-scolaires pour les enfants autistes.

— Public cible : Enfants de 3 a 12 ans avec autisme, et leur fratrie pour
certaines activités (babysitting).

— Missions : L’asbl a pour but de soulager les familles qui se retrouvent
sans solution pour leur enfant autiste en période de vacances scolaires
et face au constat du manque de places tant dans les structures spé-
cialisées qu’en inclusion. L’association a pour projet de mettre sur
pied une Maison de I’Autisme qui serait un point de ressources (bi-
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bliotheéque) et d’orientation mais aussi un lieu thérapeutique et para-
médical (avec par exemple un coiffeur, une esthéticienne...)

— Services : L’asbl organise cinq semaines de plaines de vacances spé-
cifiquement dédiées aux enfants TSA en juillet et aout, ainsi que des
activités et sorties un samedi apres-midi par mois. Elle organise aussi
des services de babysitting pour toute la fratrie, et des séances de ci-
néma adaptées (sons et lumieres adaptés) avec un cinéma partenaire
(a Roubaix). Des groupes de paroles pour les parents sont aussi orga-
nisés, ainsi que des activités de formation et de sensibilisation lors du
recrutement de bénévoles.

— Structure : Créée en 2013 par des parents, ’asbl est entierement sou-
tenue par le travail de bénévoles.

e Profil et nombre des employés / bénévoles / intervenants : Le
conseil d’administration compte trois membres : la présidente et
fondatrice, une secrétaire et une trésoriere. Le comité effectif, qui
gere les aspects plus quotidiens, comprend huit personnes et se
réunit une fois par mois. Sur le terrain, lors des plaines de va-
cances, dix référents accompagnent chacun un enfant, et sont su-
pervisés par deux coordinateurs, dont un est spécifiquement formé
a I'autisme. Les autres y sont sensibilisés par 1’asbl et la pratique.
Les coordinateurs proposent les activités et structurent la plaine,
tandis que chaque référent se consacre a ’enfant qu’il suit. Un ou
deux aidants sont généralement également présents, en particu-
lier pour les sorties. Les samedis apres-midis sont encadrés par un
coordinateur et cinq référents (un par enfant)

e Nombre de bénéficiaires : Environs soixante enfants sont suivis
par la structure, dont environs quarante participent aux plaines
au cours de 1’été.

e Financement : L’asbl fonctionne sans subside, sur la seule base de
quelques dons, de la participation des bénéficiaires, et du travail
des bénévoles.

— Implantation :

e Batiment : Apres quelques années d’itinérance dans plusieurs écoles,
la ville de Mouscron a mis a disposition des locaux dans une de ses
écoles. Les locaux ont été réaménagés pour 'occasion. L’associa-
tion bénéficie donc de deux grandes salles qu’elle a fait cloisonner
pour obtenir une salle de jeu avec tables séparées par des para-
vents, une salle de psychomotricité, un Snoezelen, un coin cuisine
et une salle de retour au calme. Les sanitaires et le réfectoire de
I’école sont également a disposition, ainsi qu’une grande salle pour
les réunions.
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e Aménagement : Des travaux ont été menés pour que les locaux

puissent répondre aux besoins spécifiques des enfants autistes. En
particulier un plafond anti-bruit a été installé, un Snoezelen équipé
pour la stimulation sensorielle (colonne a bulles lumineuse, etc.) et
une salle de retour au calme, avec murs matelassés. Un systeme
de pictogrammes est utilisé, qui comprend, par exemple, un grand
tableau permettant de travailler les plannings. Une quantité im-
portante de matériel spécifique complete 'aménagement. Au ré-
fectoire, chaque enfant a sa propre table a laquelle il mange avec
son référent.

Situation : Herseaux, dans les locaux d’une école secondaire de la
commune.

B.3.2 CAPAL / La Porte bleue
CAPAL asbl - Centre d’Action pour I’Autisme en province de

Luxembourg — La Porte Bleue

Mission principale :  Soutien aux familles, centre thérapeutique

Pays :
Site :

Belgique
https://capal-asbl.be

— Breve description : CAPAL asbl vise le développement d’une gamme
de services complete pour 'autisme en province de Luxembourg. Pour
le moment, elle propose des services d’orientation, de soutien, d’in-
formation et de sensibilisation. L’asbl possede également un centre
thérapeutique pluridisciplinaire : La Porte bleue.

— Public cible : Toutes les tranches d’ages en ce qui concerne les mis-
sions du CAPAL. [’accompagnement thérapeutique a la Porte bleue
va jusqu’a 18 ans, puis 21 ans pour I’accompagnement a la vie adulte.

— Missions : Le CAPAL a d’abord mené une analyse de besoins comparés
a l'offre, sur base de laquelle 7 piliers d’actions ont été défini :

1.

A A

la création d'un centre de diagnostic;

un centre thérapeutique;

un accueil des familles avec services d’information et d’orientation ;
un service de répit ;

la formation et la sensibilisation des professionnel.le.s et du grand
pubic;

un accueil hospitalier adapté a I'autisme ;
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7. une mission transversale d’acces aux services et de mobilité.

— Services : A ce jour, 'asbl offre trois types de services : 'accueil des
familles et leur orientation vers les services existants; les formations
et la sensibilisation ; et le suivi thérapeutique grace au centre La Porte
bleue. Le volet accueil et orientation comprend une écoute et une ana-
lyse de la demande, mais également des groupes de paroles pour les
parents, de la guidance parentale, des séances d’informations. Les ac-
tivités de sensibilisation et formation se font toujours en partenariat,
par choix, pour favoriser le maillage et la mise en réseau. Ils sont
organisés sur mesure et a la demande pour coller au besoin des parti-
cipants, au rythme d’environ 5 a 10 événements par an. En outre, le
CAPAL travaille a un projet de centre de diagnostic en collaboration
avec Namur (le CRAN) : la demande d’agrément est en cours. Un
projet de centre de répit est en cours de montage en partenariat avec
la future Maison de répit de Liege.

— Structure : CAPAL asbl est née en 2017, a l'initiative de parents et
suite au constat du manque de structures. Le projet a ensuite été
soutenu par un mécene qui a permis son développement.

e Profil et nombre des employés / bénévoles / intervenants : La
structure compte onze employés formés et expérimentés en au-
tisme. Le centre thérapeutique rassemble : 0.3 ETP pédo-psychiatre
pour le pilotage médical plus coordination de centre temps plein,
1 ETP logopede, 0.5 ETP psycho-motricenne, 0.5 ETP orthopéda-
gogue clinicienne, 0.5 ETP instituteur orthopédagogue, 0.5 ETP
psychologue clinicien ; 0.5 ETP neuropsychologue, 34h/semaine as-
sistante psychologue et 2h/semaine neuropédiatre. L’équipe sera
prochainement complété par : 0.6 ETP assistante sociale; 0.6 ETP
secrétariat ; 1 ETP entretien et nettoyage; 0.5 ETP psychomotri-
cien.ne, 0.5 ETP ergothérapeute, 0.5 ETP logopede ret 1 ETP
psychologue. Le CAPAL en tant que tel compte : 0.75 ETP coor-
dinatrice, 0.5 ETP chercheuse de fonds, ainsi que quelques heures
par un pédopsychiatre, qui est le responsable scientifique.

e Nombre de bénéficiaires : Au Centre thérapeutique : environs 45
patients, avec 'ambition de monter a 60 dans le courant 2022. Pour
le restant : le CAPAL recoit une cinquantaine de demandes d’in-
formation par an. Le centre recoit également quelques demandes
d’accueil a I’hopital : elles sont peu nombreuses pour 'instant mais
représentent des situations tres lourdes. En ce qui concerne la for-
mation et la sensibilisation, celle-ci se fait en partenariat et couvre
2 classes d’étudiants par an et des événements ciné-débats.
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e Financement : Le centre thérapeutique est conventionné par I’AVIQ
pour la partie santé. Le prix public est donc de 1,88 € par séance
depuis avril, ce qui couvre le personnel et le fonctionnement ordi-
naire. Les dons et le mécénat ont permis d’assurer le fonctionne-
ment avant l'agrégation, I’achat du batiment, son aménagement et
les travaux de transformation, ainsi que I’achat de matériel.

— Implantation :

e Batiment : La famille est au centre des préoccupations : la vo-
lonté a été de créer un lieu qui ne ressemble pas a un hopital,
mais qui soit familial et accueillant. La Porte bleue occupe 450
m? entierement rénovés et adaptés. La cuisine et la salle de bain
ont été conservées. Le batiment compte un accueil-secrétariat, une
salle d’attente organisée pour favoriser les interactions et mettre a
'aise (machine a café, bibliotheque gratuite, connexion internet) ;
une salle des familles, un hall d’entrée avec moment d’autonomie
pour les enfants (horaire en image, porte-manteaux), trois salles
thérapeutiques au rez-de-chaussée et trois a ’étage. Enfin au sous-
sol ont été aménagées une salle de psychomotricité et deux autres
salles thérapeutiques. Il y a aussi, finalement, deux espaces admi-
nistratifs.

e Aménagement : Le tout est adapté aux profils sensoriels spéci-
fiques a l'autisme : chaque piece a une couleur différente pour fa-
ciliter le repere spatio-temporel, avec une porte a la couleur de la
piece. Les murs sont nus pour éviter la surcharge visuelle. Le sol est
couvert d'un vinyle harmonisé neutre (sans dessin) et les meubles
sont blanc uni. Des stores ont été installés pour pouvoir contro-
ler la luminosité dans chaque piece. L’acoustique a été travaillée
également. Un espace Snoezelen calme est a disposition. Des picto-
grammes identifiant le ou la thérapeute occupant chaque piece sont
placés sur les portes (chaque photo est identique a celle de 1'ho-
raire en image, avec scratch). La maison est entourée d’un grand
espace vert ou seront prochainement aménagée une balancoire et
des équipements de grande motricité, au profit des profils hyperki-
nétiques (lieu de décharge on ils peuvent crier et se dépenser, mais
aussi pour le travail de la coordination motrice). L’acces PMR a
été pris en compte autant que possible en fonction du batiment : il
existe une rampe d’acces et un we PMR, la salle d’attente et une
salle thérapie sont accessibles en fauteuil.

e Situation : La Porte bleue et les bureaux du CAPAL se situent a
Libramont, soit une situation centrale dans la province du Luxem-
bourg, avec gare, autoroute et gare de bus. Le centre peut étre
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atteint a pied depuis la gare, mais ’asbl peut offrir un transfert
(par exemple, en cas de pluie).

B.3.3 CRAN

Centre de Ressources Autisme Namur / Réseau CRAN

Mission principale :  Soutien aux familles
Pays : Belgique
Site : http://reseaucran.be

— Bréve description : Centre d’information et d’orientation centralisant
les demandes pour rediriger vers I'interlocuteur pertinent en Province
de Namur (et en Wallonie).

— Public cible : Tout public : tous ages confondus, famille, profession-
nels, personnes autistes, avec diagnostic ou seulement suspicion.

— Missions & Services : Le CRAN a trois missions principales :

1. L’orientation : Une base de données recense tous les services et
professionnels pertinents en Province de Namur, avec extension a
toute la Wallonie. Un service d’accompagnement a l’orientation
est aussi disponible par téléphone ou sur place, avec analyse des
demandes et des besoins. Le CRAN est aussi un lieu d’écoute ou
les personnes sont recues pour discuter de leurs besoins.

2. Le travail en réseau : le CRAN favorise les collaborations et la mise
en réseau. Il est a l'initiative ou en soutien a des groupes de travail
avec d’autres acteurs dans le domaine de I'autisme pour réfléchir
autour d’une problématique (par exemple 'emploi). Le CRAN se
veut généraliste, mais centralise les demandes et rassemble des spé-
cialistes autour des questions que leur role de terrain permet de
faire remonter.

3. Information et sensibilisation : Le CRAN organise des journées
thématiques, par exemple autour de la présentation d’outils.

— Structure : Le réseau CRAN est une initiative de I'asbl ARAPH. C’est
donc le conseil d’administration de cette asbl qui prend en charge sa
gestion.

e Profil et nombre des employés / bénévoles / intervenants : 0.5
ETP psychologue

e Nombre de bénéficiaires : Pres de 200 demandes sont traitées par
an.
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e Financement : Subsidié par 'AVIQ (sur base annuelle).
Implantation : Un bureau dans le centre de Namur, pas d’aménage-
ment spécifique.

B.3.4 Felicity House

Felicity House

Mission principale :  Soutien aux femmes autistes

Pays
Site :

: Etats-Unis

https://felicity-house.org

Breve description : Safe space d’accueil et de soutien, organisation
d’activités pour assurer le succes, la créativité et le bonheur des femmes
autistes.

Public cible : Femmes autistes de plus de 18 ans.

Missions : Fournir un ‘safe space’ gratuit, flexible et accueillant pour
les femmes autistes, qui permet des rencontres entre elles dans un
contexte ou chacune peut étre totalement libre d’étre elle-méme. Don-
ner I'opportunité d’apprendre de nouvelles choses, de faire partie d’une
communauté. Une équipe de proximité qui peut recommander aux
femmes autistes des événements en accord avec leurs centres d’inté-
ret.

Services : Service de soutien d’écoute, d’organisation d’activités, comme
des ateliers, des portes ouvertes pour les familles, des cercles de pa-
role, des groupes d’intéréts spécifiques. Mise a disposition d’une biblio-
theque, d’ateliers d’art et de jeux, activités physiques comme des cours
de yoga collectifs, soirées cinéma, spectacles, etc. Chaque nouvelle
membre est personnellement accompagnée par un membre du staff
dans sa découverte de la maison, pour un accompagnement personna-
lisé. Chaque nouvelle membre passe par un processus de découverte de
la maison, au terme duquel est créé un plan personnel qui convient a
ses envies individuelles. En revanche, la structure n’offre pas de service
résidentiel, pas de thérapie, pas de conseil ou intervention médicaux,
pas d’habilitation de jour, pas de services de placement / d’emploi,
pas de coordination des services et pas d’évaluation diagnostique. La
maison est exclusivement réservée aux femmes avec diagnostic formel
d’autisme, ce qui est un choix délibéré des femmes autistes et des
professionnelles les accompagnant. La maison propose cependant un
service d’accompagnement au diagnostic, notamment avec des aides
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financieres pour les femmes qui ne bénéficient pas d’assurance. Deux
types d’événements sont organisés : les événements communautaires
ol toutes les membres sont conviées et les groupes de parole ou cer-
taines membres aux intéréts, cheminements ou situations similaires
peuvent se retrouver, avec le staff. Ces rencontres ont en général lieu
deux fois par mois, afin de permettre aux femmes de s’impliquer, de
se sentir faire partie d'un groupe. Le staff se veut proche des femmes,
tres a I’écoute et flexible. Leur role premier est d’étre 'hote de 'expé-
rience des femmes autistes dans la maison, voire de fournir une forme
de coaching pour celles qui en ressentent le besoin. Les informations
sur les événements sont données longtemps a ’avance afin de limiter
un maximum l'anxiété des participantes, et le staff donne une struc-
ture et un cadre clair a chaque événement.

— Structure : La gestion de la maison est organisée en : un conseil d’ad-
ministration (directeurs, donateurs, fonds privés), Un conseil consulta-
tif de femmes autistes membres de la maison, un conseil consultatif de
professionnel.le.s. Les femmes autistes sont consultées a chaque étape
des processus décisionnels, et font partie intégrante de I'organisation
de la Maison.

e Profil et nombre des employés / bénévoles / intervenants : Le
staff comprend une dizaine d’employers. La plupart travaillent
a temps plein et sont des travailleurs sociaux (avec master). Un
membre du staff est formée en facilitation de la communication.
Les co-directrices sont respectivement psychologue clinique et pro-
fessionnelle du développement d’opérations et programmes.

e Nombre de bénéficiaires : Variable

¢ Financement : Privé

— Implantation :

e Batiment : Maison partagée avec une autre organisation (mais
espaces séparés et distincts).

e Aménagement : Pieces fonctionnelles : rencontres, relaxation et
lecture. Pieces ‘wellness’ : décompression, espace sécurisé et silen-
cieux. Une piece individuelle pour décompresser et une ‘quite room’
collective. Studio d’art : peinture, dessin, création en tout genre.
Les pieces sont isolées au bruit, et contiennent des luminaires dont
I'intensité est réglable. Les pieces ont été pensées pour étre orga-
nisées et fonctionnelles. L’espace est visuel, ce qui permet d’éviter
toute anxiété des participantes. En cas d’activités, des espaces sé-
parés clairs sont créés, avec une membre du staff déja occupée
a l'activité pour qu’elle soit immédiatement identifiable. Certains
espaces comme le salon sont multi-fonctionnels, et d’autres sont
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spécifiques a certaines activités/certains besoins.
— Situation : En plein Manhattan, facilement accessible en transports
en commun.
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B.3.5 Het Raster

Het Raster
Mission principale : Service d’accompagnement autour de I'autisme et autitheque
Pays : Belgique
Site : hetraster.be

— Breéve description : Quatre implantations : le siege principal a An-
vers et trois filiales & Heverlee (Leuven), Vilvorde (Bruxelles, Halle,
Vilvorde) et Oud-Turnhout (Kempen). Accompagnement mobile (a la
maison), ambulatoire (sur place), accompagnement en groupe, activi-
tés, autitheque (prét de matériel autour de l'autisme) actuellement a
Anvers et Oud-Turnhout, bientot ouvert a Heverlee, volonté d’ouvrir
aussi a Vilvorde.

— Public cible : Tous les ages, tous les profils de personnes avec TSA,
ainsi que tous les membres de la famille (avec activités spécifiques pour
les fratries, les parents, grands-parents, et compagnons de personnes
autistes).

— Missions : Accompagnement des personnes autistes et de leur envi-
ronnement, ainsi qu’'un soutien aux organisations dans leur approche
de l'autisme.

— Services : Accompagnement des enfants, des adolescents et des adultes
autistes et de leurs familles. Ecoute de la famille dés la suspicion du
diagnostic puis dans toutes les étapes de la vie. Het Raster propose
plusieurs formules d’accompagnement, individuel ou en groupe, sur
place ou a domicile, selon I'age du bénéficiaire et selon la demande.
Les formules s’articulent autour de ’accueil et 'orientation, d'une in-
formation sur 'autisme a 1'usage des personnes autistes elles-mémes,
de I'analyse du besoin et de l'accompagnement a l’autonomie dans
la vie de tous les jours (prendre les transports, faire ses courses...).
D’autres themes sont abordés en groupes, en fonction des thématiques
appropriées a I’age des bénéficiaire (par exemple, pour les adolescents :
estime de soi, ou relations et sexualité). Het Raster propose aussi des
groupes de paroles, pour adultes ou pour parents, ainsi que de la gui-
dance parentale, et de la psychothérapie. Het Raster fait également
de la sensibilisation aux services publics, comme la police ou I’aide
aux victimes. Finalement, les autitheques permettent du prét de ma-
tériel (livres, films, jeux, matériel sensorimoteur, éducatif, ...) et sont
proches, dans leur aménagement, des bibliotheques et ludotheques.

— Structure :
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— Profil et nombre des employés / bénévoles / intervenants : En ce
qui concerne autitheque : gestionnaire de matériel, 2 collaborateurs
administratifs (3h/sem), un accompagnateur pour les permanences le
mercredi et vendredi apres-midi (bachelier ou master en orthopéda-
gogie, travail social ou psychologie). Le Conseil d’administration est
composé de 9 personnes (un directeur général, un directeur de soins,
un directeur administratif et huit administratrices et administrateurs).
Het Raster Antwerpen :

e Accueil : 2 personnes

e Kids team : 1 coordinateur de I'équipe; 22 accompagnateurs a
domicile ; 3 coordinateurs accueil, 1 accompagnant tandem

e Jovo team (jeunes et adultes) : 2 coordinateurs de I’équipe; 12 ac-
compagnants a la maison ; 2 coordinateurs accueil, 1 accompagnant
tandem

e Nettoyage : 1 personne

Het Raster Kempen :

Accueil / secrétariat : 1

Coordinateur d’équipe : 1

Accompagnateurs a domicile : 17

Coordinateurs accueil : 4

Accompagnateur Tandem : 1

Service de nettoyage : 2

Het Raster Leuven :

Accueil /secrétariat : 1

Coordinateur d’équipe : 1

Accompagnateurs a domicile : 14

Coordinateur accueil : 2

Accompagnateur Tandem : 1

Service de nettoyage : 1

Het Raster Halle-Vilvoorde-Brussel :

e Accueil / secrétariat : 1
e Accompagnateur a domicile : 8
e Coordinateur accueil : 3
e Service de nettoyage : 1
Het Raster fait aussi appel a des bénévoles pour le projet Auti-maatjes,
qui mettent en contact un.e bénévole et une personne autiste (ou sa
famille) pour un soutien dans les moments de temps libre. Les duos
ainsi formés passent du temps de loisir ensemble et font des activités
centrées sur les intéréts de la personne autiste.
e Nombre de bénéficiaires : Informations disponibles dans le rapport
annuel 2020 : ‘Au cours de 2020, Het Raster Anvers a accompagné
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1419 clients et Het Raster Brabant Flamand 605 clients. 71% de
gargons et hommes, 29% de filles ou femmes.’

e Financement : Partiellement subsides et dons, qui constituent un
fonds de solidarité permettant de réduire le cout pour les béné-
ficiaires dans le besoin, et un extra personneelsfonds, qui per-
met d’engager du personnel supplémentaire. Les subsides couvrent
le cott du personnel, ainsi qu'une partie de l'infrastructure, et
viennent du Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap.
Le matériel de I'autitheque et son systeme informatique de la au-
titheque sont financés sur fonds propres. Le batiment est financé
partiellement par des subsides, et sur fonds propres. L’accompa-
gnement des personnes est largement subsidié. Le premier contact
(info et conseil), quand la personne n’est pas (encore) cliente, est
financé sur fonds propres.

— Note : Le directeur de soin (responsable pour les 4 filiales) accueille
avec grand enthousiasme une possible création d’une maison de 1’au-
tisme a Bruxelles. Il y a, selon lui, un grand manque d’un tel service
situé a Bruxelles. Het Raster regoit un certain nombre de demandes
de personnes francophones (ou parlant d’autres langues) qui sont ba-
sées sur Bruxelles; il y a un besoin manifeste d’un service bilingue sur
Bruxelles.
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B.3.6 Maison de ’autisme de Montréal

Maison de ’autisme asbl

Mission principale :  Soutien a I'autonomie des adultes et adolescents autistes

Pays : Canada
Site : https://www.lamaisondelautisme.ca

— Breve description : La Maison de I’Autisme de Montréal propose des
services pour améliorer la qualité de vie des adolescents et adultes
autistes, par des ateliers/groupes de discussion veillant & augmenter
leur autonomie.

— Public cible : Adolescents et adultes autistes et leur famille

— Missions : La mission de la Maison de I’Autisme est de permettre aux
adultes autistes qui le peuvent de vivre de maniere autonome, tout en
améliorant leur qualité de vie et en facilitant leur transition de I’ado-
lescent a l’age adulte. Leur but est de créer un lieu d’hébergement
provisoire, dans lequel vivraient également des étudiant.e.s, afin de
créer un lieu communautaire et inclusif (un sondage est en cours pour
déterminer quel type de logement est souhaité par les personnes au-
tistes). Le but est que les personnes autistes apprennent ’autonomie
dans ce lieu, avant de se rediriger soit vers une facilité a long terme,
soit dans un logement en autonomie.

— Services :

e Ateliers pour parents et professionnel.le.s : webinaires sur différents
sujets, groupes de supports pour parents, rencontres privées pour
parents.

e Services aux adolescents et adultes autistes : groupe de supports (2
sujets abordés par semaine), cours et formations (auto-régulation
pour ados, motricité globale, ergothérapie en ligne pour ados, exer-
cices physiques, cours de budget pour adultes, club de dessin, cours
de cuisine pour adultes, etc.), camps d’été pour ados et adultes,
etc.

e Consultations et interventions individuelles en autonomie : dépla-
cement au domicile de la personne, pour une intervention sur un
élément spécifique relatif a I’autonomie, et mise sur pied d’un plan
d’action.

Ces services sont entierement gratuits. La plupart étaient donnés en
ligne, a cause du contexte lié au COVID-19, mais ils commencent
aujourd’hui a les offrir en présentiel également. Les personnes au-
tistes dirigent ces groupes (l’animateur est autiste, les participant se
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co-organisent, choisissent les sujets de conversation hebdomadaires,
etc.) Leur philosophie d’intervention vise a travailler au maximum les
fonctions exécutives et minimiser le ‘prompt-based’, afin de pousser
les adultes a initier et a prendre les décisions dans un contexte non
controlé, mais avec le soutien des encadrants.

— Structure :

e Profil et nombre des employés / bénévoles / intervenants : 1 em-
ployé plein temps qui s’occupe de la coordination ; 2 stagiaires sont
principalement présent.e.s pendant les camps d’été; 4 bénévoles,
dont une ergothérapeute avec des années d’expérience dans l'au-
tisme (formation aux spécificités de I'autisme a d’autres ergothéra-
peutes, spécialisée en gestion du comportement) et une enseignante
d’école spécialisée.

e Nombre de bénéficiaires : Variable, en fonction des groupes de
support. Sur une semaine en moyenne une trentaine de personnes
bénéficient des services (dont certaines qui reviennent pour plu-
sieurs ateliers). La Maison de I’Autisme de Montréal mise sur un
encadrement fort et donc fonctionne par petits groupes, de quatre
a six personnes.

e Financement : Ils ont bénéficié d'un levier de financement d’une
fondation qui aide les organisations a but non lucratif au Québec,
ce qui leur a permis de démarrer. Depuis, ils utilisent des pro-
grammes de financement d’aide au maintien d’entreprises sociales,
ce qui est leur principale source de revenus.

— Implantation :

e Batiment : Locaux dans une ancienne usine du vieux Montréal,
dans un loft, avec une salle principale et 2 bureaux. Les locaux
n’ont pas encore recu tellement d’attention puisque jusque tres
récemment la plupart de leurs services étaient organisés en ligne.

e Aménagement : Pas encore d’aménagement spécifique, mais ils
encouragent les personnes autistes a apporter les objets de leur
choix pour s’auto-réguler.

e Suggestions : Ne pas se disperser et tout faire, choisir une popu-
lation et une méthode. Ils ont choisi de se concentrer sur les ados
et adultes qui peuvent potentiellement vivre en autonomie et les
aider dans ce processus. Ils essaient d’intégrer les adultes autistes
a toutes les étapes du processus de création : une maison pour
eux, par eux. La majorité du conseil d’administration est en ce
sens composé d’adultes autistes, afin qu’ils se sentent totalement
inclus.
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B.3.7 Maison de ’Autisme de Mulhouse

Maison de ’Autisme de Mulhouse (MAM)

Mission principale :  Soutien aux adultes autistes

Pays
Site :

: France

https://www.maisonautismemulhouse. fr

Breve description : Structure dédiée a la socialisation, I'acces a I’auto-
nomie et 'insertion professionnelle, gérée par des personnes autistes,
ainsi qu’un lieu d’exposition et de création artistique.

Public cible : Adultes autistes, adultes en cours de diagnostic et
adultes auto-diagnostiqués

Missions : La Maison de I’Autisme de Mulhouse est un lieu d’accueil
et d’émancipation pour personnes autistes. L’objectif est de favori-
ser la socialisation, I'acces a 'autonomie et 'insertion professionnelle
via l'entre-aide des pairs. Cette Maison de 1’Autisme a pour but de
répondre a plusieurs types de besoins :

e Socialisation : rencontres et échanges, activités et ateliers d’habi-

lités sociales;

e Insertion professionnelle : réseau de structures d’insertion et sensi-

bilisation aux particularités autistiques dans le monde du travail ;

e Autonomie : ateliers mis en place par des personnes autistes;

e Insertion sociale : accompagnement dans les démarches adminis-

tratives ;

e Thérapeutique : espace calme (Snoezelen), ateliers d’art thérapeu-

tique;

e Acces a la culture : expositions, espaces d’informations culturelles
Services : De nombreux ateliers sont organisés, notamment autour de
la pratique artistique (théatre, écriture, arts plastiques. . .), mais aussi
des groupes de paroles, des sorties, ainsi que des activités a visée plus
directement thérapeutique, comme de la médiation animale, des ate-
liers visant l'autonomie et 1’estime de soi, des séances de Snoezelen,
d’habiletés sociales ou de sophrologie. Une partie de ces ateliers et
formations sont proposés et gérés directement par les membres, sur
base du concept d’un groupe d’entraide mutuelle. La MAM met a dis-
position une bibliotheque, comprenant autant une section spécialisée
sur 'autisme que des sections de romans ou essais sur des sujets di-
vers. Une collection de jeux de société est également disponible. En
partenariat avec le CRA Alsace et son service AIDA (Accueil, Infor-
mation, Documentation Autisme), des permanences sont organisées
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pour permettre aux membres de se documenter sur ’autisme.

e Batiment : Les locaux comprennent une salle d’accueil, qui est
aussi la bibliotheque et le coin salon ; une cuisine ; 'atelier d’art ;
une salle informatique ; un espace snoezelen ; une salle d’activités.

e Situation : Centre de Mulhouse, accessible en bus.

B.3.8 Tanderuis

Tanderuis

Mission principale : Information et accompagnement
Pays : Belgique
Site web : https://www.tanderuis.be

— Bréve description : Centre d’expertise sur 'autisme, accompagnement
a la maison et ambulatoire.

— Public cible : Familles et personnes autistes, de 0 a 65 ans.

— Services :

e Accompagnement a la maison pour toute la zone Flandre Orien-
tale ;

e Soutien aux enfants, jeunes et adultes TSA ;

e Partage d’expertise;

e Soutien aux initiatives citoyennes autour du logement pour jeunes
adultes TSA ;

e Accompagnement dans le monde du travail.

— Structure :

e Profil et nombre des employés / bénévoles / intervenants : Em-
ployés : orthopédagogues, psychologues, institutrices, éducateurs,
infirmieres sociales, assistants sociaux, paramédicaux, ainsi qu'une
soixantaine de bénévoles.

e Nombre de bénéficiaires : Accompagnement a la maison : 1217
clients (94% de 'année avant 2019 pre-covid), 787 familles (3%
plus que 'année d’avant). La demande est plus grande que Uoffre :
265 personnes sur la liste d’attente fin décembre 2020. Offre des
activités en attente de I’accompagnement a la maison : 430 clients
(81% de I'année 2019)

e Financement : Reconnu par le VAPH (Vlaamse Agentschap voor
Personen met een Handicap) du gouvernement flamand, mais cela
ne couvre pas tous les cotits. La structure recourt beaucoup a des
SpPONSOrs pPrivés.
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Partie A: Votre profil:

Ces questions nous aident a comprendre vos besoins en fonction de votre profil
Al. Quel est votre lien avec 'autisme ?
Professionnel du secteur médical
Professionnel du secteur éducatif
Professionnel du secteur social
parent/aidant-proche
personne autiste
membre de I'entourage d’une personne autiste (ex. ami, frére/sceur,... )
Autre

A2. Depuis combien de temps étes-vous concerné par 'autisme ?

moins d'un an
1a5ans
5a10 ans

10 a 20 ans

plus de 20 ans

A3. Par quelle tranche d'dge vous sentez-vous le plus concerné ?

6-12
12-17

Adultes

00 oo oo



Personnes agées D

A4. Quelle est votre année de naissance ?

AS. Ou habitez-vous actuellement ?
Bruxelles D

Autre (précisez la ville s'il vous plait) O

Autre (précisez la ville s'il vous plait)

Partie B: Des maisons de I'autisme ailleurs:

B1. Avez-vous déja été en contact avec une maison de 1'autisme ou une structure similaire ?

B2. Si oui, dans quelle ville?




B3. Si oui, de quels services avez-vous pu bénéficier ? Ou, pour les professionnels, quels services avez-vous pu organiser ?

B4. Si oui, qui/quels organismes sont a la téte de I'organisation et de la gestion de cette structure ?

Les autorités (par exemple les services publics de la région ou de la ville, le service d'aide au personnes handicapées,...)
Des associations

Des parents / familles / proches

Des personnes autistes

Des professionnels du secteur (para)médical

Des professionnels du secteur éducatif/social

Je ne sais pas

Une combinaison de différents acteurs (précisez s'il vous plait)

Aot

Une combinaison de différents acteurs (précisez s'il vous plait)




Partie C: La Maison bruxelloise de I' Autisme

Cette partie se concentre sur vos attentes dans le cadre du projet bruxellois de Maison de 1'Autisme.

Cl1. Faites une liste de vos besoins par rapport a I'autisme pour lesquels vous n'avez pas de solution ou de réponse
satisfaisante actuellement

C2. Quelles sont vos attentes par rapport a la Maison bruxelloise de 1'Autisme en ce qui concerne le lieu/les locaux ?




C3. Quelles sont vos attentes par rapport a la Maison bruxelloise de ' Autisme en ce qui concerne le type de services et/ou
d'activités proposés ?

C4. Selon vous, qui devrait étre impliqué dans la gestion et/ou 1'organisation de la Maison bruxelloise de I'Autisme ?

Les autorités (par exemple les services publics de la région ou de la ville, le service d'aide aux personnes handicapées, ...)
Des associations

Des parents / familles / proches

Des personnes autistes

Des professionnels du secteur (para)médical

Des professionnels du secteur éducatif/social

Une combinaison de différents acteurs (précisez s'il vous plait)

oo

Une combinaison de différents acteurs (précisez s'il vous plait)

Cs. Souhaiteriez-vous avoir un role au sein de la Maison bruxelloise de 1'Autisme ?

[F{]



Ceé. Si oui, lequel ?

C7. Souhaiteriez-vous étre recontacté pour une interview afin d'approfondir ces questions ?

Cs. Si oui, indiquez :

Votre nom :

Votre prénom :

Votre adresse email :

Votre numéro de téléphone :

Partie D: Pour les non Bruxellois

Si une structure de ce type ouvrait dans votre région :

D1. Quelles seraient vos attentes par rapport a une maison de 1'autisme en ce qui concerne le lieu/les locaux ?




D2. Quelles seraient vos attentes par rapport a une maison de 1'autisme en ce qui concerne le type de services et/ou
d'activités proposés ?

D3. Selon vous, qui devrait étre impliqué dans la gestion et/ou 1'organisation de la maison de 1'autisme ?

Les autorités (par exemple les services publics de la région ou de la ville, le service d'aide aux personnes handicapées, ...)
Des associations

Des parents / familles / proches

Des personnes autistes

Des professionnels du secteur (para)médical

Des professionnels du secteur éducatif/social

Une combinaison de différents acteurs (précisez s'il vous plait)

oo

Une combinaison de différents acteurs (précisez s'il vous plait)




Mereci de votre participation!

Si vous souhaitez avoir des nouvelles des suites de 1'étude, rendez-vous sur le site du groupe de recherche ACTE:
http://acte.ulb.be
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FiGURE D.3 — Question sur les attentes par rapport au lieu. Pourcentage
d’accord, par catégorie, et pourcentage de fois que la catégorie a été notée
comme présente dans la réponse par chaque assistant.e de recherche
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. Accord entre les deux assistant.e.s . Detecté par assistant.e 1 . Detecté par assistant.e 2
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FIGURE D.4 — Question sur le role souhaité dans la Maison de I’Autisme.
Pourcentage d’accord, par catégorie, et pourcentage de fois que la catégorie a
été notée comme présente dans la réponse par chaque assistant.e de recherche
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