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Présentation de l’éditeur :


      Le handicap fait peur à ceux qui le croisent. Pourtant, nous n’avons pas le choix. Aujourd’hui, dans notre pays, près de 600 000 enfants sont diagnostiqués autistes. Parmi eux, seuls 75 000 sont pris en charge, et seulement 20 % le seraient dans des conditions adaptées.


      Ni manuel de survie ni guide médical, cet ouvrage vous accompagne, grâce aux témoignages et aux conseils de parents, dans les différentes étapes que vous allez traverser, depuis le diagnostic jusqu’au choix d’une méthode d’apprentissage, en passant par la vie quotidienne et les innombrables formalités administratives.


      Parce que rien ne remplace l’expérience des parents pour vivre cette aventure hors norme et mettre en place une existence sur mesure.


    
Biographie de l’auteur :
Après le cri d’alarme lancé dans son documentaire Mon fils, un si long combat et son témoignage (Le Voleur de brosses à dents, Robert Laffont, 2015), Églantine Éméyé et les membres de l’association « Un pas vers la vie » réunissent ici les témoignages et les conseils de parents d’enfants autistes qui, ensemble, apprennent depuis plus de dix ans à vivre avec ce handicap.
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Introduction


« Je suis autiste, et tout est compliqué. On me refuse une place à l’école, parce qu’il n’y a pas de personnel pour m’aider dans les gestes quotidiens. Ça signifie que je n’ai pas le droit de me faire de copains, d’aller à la cantine, de jouer dans la cour de récré.

Mes parents ont essayé de m’inscrire à des activités sportives, mais là non plus on ne veut pas de moi. Aller à la plage, me promener, tout est difficile. Pour vous, mes parents qui m’accompagnez, mais aussi pour moi. Parce que je ne fais pas exprès de vous embêter, papa, maman, mais parce que je n’y arrive pas. Ce n’est pas ma faute, j’aimerais beaucoup, mais pour ça j’ai besoin d’aide. Alors pourquoi est-ce que tout est si compliqué ? Pourquoi, dans la société que vous avez créée, vous les bien portants et bien-pensants, n’avez-vous pas pensé à nous, handicapés ? Elle est où, ma place ? »

Ces mots, ce sont ceux que pourraient dire nombre d’autistes s’ils pouvaient s’exprimer.

Quelle est cette société qui ignore les plus faibles ? Est-elle digne ? Quand comprendra-t-on que nous avons beaucoup à apprendre des personnes en situation de handicap ? Arrêtons un instant cette course folle que nous menons, pour nous tourner vers eux, dont le rythme de vie, les besoins, les attentes sont si différents.

 

Il est vrai que depuis quelques années, enfin, le sujet, qui a longtemps été mis de côté, a fait surface. Les médias en parlent, les associations ont fait un travail formidable et n’attendent qu’une chose : que l’État prenne le relais. C’est parti, enfin. Mais c’est lent. Très lent. Côté littérature en revanche, les livres sont de plus en plus nombreux. Il s’agit souvent de témoignages, très utiles pour les familles concernées. Mais ils sont soit publiés par des maisons d’édition dont l’audience est limitée, soit destinés uniquement à partager une expérience avec ceux qui vivent les mêmes drames, les mêmes difficultés.

 

Alors un livre de plus sur l’autisme ? Pas tout à fait…

 

Chaque famille confrontée à l’autisme rêve d’une main qui se tend, qui la guide, la soutient. Rêve d’un véritable « mode d’emploi » de l’autisme. Parce que l’autisme, c’est un grand point d’interrogation.

À qui s’adresser, vers quelles institutions se tourner, qu’est-ce qu’un IME, un SESSAD, une PCH, le CRAIF ? Et toutes ces méthodes dont on nous parle pour aider nos enfants : comment faire le tri ? Que choisir ? Être confronté à l’autisme, c’est plonger dans un monde inconnu, dont personne ne nous donne les ficelles, le langage.

Ce mode d’emploi, nous nous sommes dit qu’il était temps d’arrêter de le rêver pour le réaliser nous-mêmes. Avec nos expériences mises en commun, nos astuces, nos parcours.

Ce que vous allez lire n’a rien de « professionnel », et ce n’est pas un guide médical ; il s’agit juste des moyens mis en œuvre par des parents pour affronter le quotidien, des moyens qui se sont affinés avec le temps, avec leur expérience. Nos expériences nous ont montré que lorsqu’on rencontrait les limites de la médecine, il fallait l’imagination et l’amour des parents pour trouver des réponses.

C’est aussi un petit dictionnaire de la langue nouvelle que vous allez devoir apprendre à parler, pleine de sigles et de mots barbares.

Premières interrogations, diagnostic, thérapies, vie familiale et personnelle : nous avons essayé de couvrir tous les aspects pratiques de la vie quotidienne avec l’autisme.

Ce livre, ce sont les parents de « Un pas vers la vie » qui l’ont écrit pour vous. L’une de nous est médecin et même si elle n’exerce plus, son regard personnel et ses connaissances nous sont très utiles.

Nous souhaitons qu’il soit un outil, dans lequel vous pourrez puiser des solutions, des explications, qui vous permettront d’éviter tant de fatigue inutile, supplémentaire, à chercher… encore et encore.

Il est donc conçu pour être aussi simple et facile à consulter que possible, et fourmille de conseils pour vous faciliter chaque démarche, chaque moment de vie.

Bien sûr, partant de l’expérience d’un petit groupe de parents, il ne peut prétendre à être exhaustif. Mais c’est un début. À vous, qui décidez de le lire, de vous l’approprier, d’y puiser ce dont vous avez besoin, et pourquoi pas, de le compléter de vos propres astuces et des découvertes que vous ferez au fil des années.

 

Les familles de « Un pas vers la vie » vous envoient leurs pensées et amitiés.



Églantine Éméyé





QUE FAIRE POUR AIDER SON ENFANT ?



1. Le diagnostic


A) Un long parcours

Certaines familles se battent pendant des années avant d’accéder à un vrai diagnostic. D’autres ne l’obtiennent jamais. En effet, les médecins ont encore du mal à identifier précocement les signes d’autisme et nous sommes souvent, en tant que parents, les premiers à évoquer cette hypothèse.

Avec cette conviction profonde que « quelque chose ne va pas » comparativement aux frères et sœurs ou aux enfants du même âge, nous devons multiplier les consultations faussement rassurantes avant que le terme « autisme » ne soit prononcé. « Votre enfant va bien ; vous êtes trop exigeants, trop stressés, trop fusionnels… » ou : « Votre enfant déprime un peu ; avez-vous quelques soucis en ce moment ? » sont les réflexions auxquelles nous avons souvent droit avant d’être enfin orientés vers des centres de diagnostic spécialisés. Au cours de cette étape, il faut absolument suivre ses convictions et poursuivre les investigations dans l’intérêt de l’enfant, car plus le diagnostic est précoce, plus la prise en charge sera efficace et adaptée. Nous sommes souvent tentés d’attendre l’obtention d’un diagnostic ferme et définitif pour démarrer une prise en charge. Cependant, nous pouvons débuter une rééducation provisoire en fonction des difficultés de l’enfant : motricité, langage, cognition, comportement, socialisation… Faites-en la demande au médecin qui suit votre enfant. Cette prise en charge sera réajustée en fonction des résultats des différents examens et investigations, et permettra à l’enfant de progresser même en l’absence de diagnostic précis.




B) Quelle est l’utilité du diagnostic ?

Même si l’annonce du diagnostic est très éprouvante pour les parents, elle s’accompagne aussi d’une forme de « soulagement » par rapport à de longs mois voire des années d’incertitude, de stress et d’incompréhension. Le diagnostic de l’autisme ne doit pas être perçu comme une fatalité mais comme le point de départ d’une prise en charge adaptée et spécifique. Par la suite, vous devez garder en tête que chaque enfant autiste est différent et, plutôt que de le réduire à un diagnostic, considérer ses symptômes et ses difficultés de façon individuelle afin de les traiter au mieux.

Pour accéder aux aides sociales attribuées par la MDPH (maison départementale des personnes handicapées) aux personnes autistes, il faudra fournir un dossier médical dans lequel devra figurer ce précieux diagnostic. Par ailleurs, un diagnostic précoce permet de débuter le plus rapidement possible la rééducation la mieux adaptée et d’ouvrir des dossiers d’inscription auprès de structures spécialisées qui n’« acceptent » que les enfants autistes avérés.

 

L’autisme est considéré comme une affection de longue durée, appelée « ALD » par la Sécurité sociale. Cela veut dire que tous les soins médicaux liés à cette affection sont intégralement pris en charge. Par exemple, votre enfant se gratte la peau de façon compulsive, un geste « autistique » : la consultation de dermatologie est prise en charge au titre de l’ALD. En revanche, s’il attrape un rhume, vous serez remboursé aux taux en vigueur pour tous.




C) À qui faut-il s’adresser ?


Au CRA – centre ressource autisme :

Il y en a un dans chaque région. Il vous informera et vous orientera vers le centre de diagnostic spécialisé dans l’autisme le plus proche de votre domicile. Il existe des CRA dans 26 régions et de nombreuses villes à travers la France. Vous pourrez trouver la liste des CRA sur : http://www.autismes.fr/ Il s’agit d’un lieu de documentation et de rencontre ; il informe et travaille avec les centres d’examen. Ces centres procéderont à différents examens biologiques et cliniques qui permettront de diagnostiquer ou non une forme d’autisme ainsi que sa classification. Pouvoir consulter différents thérapeutes (psychologues, pédopsychiatres, orthophonistes, psychomotriciens, ergothérapeutes…) au même endroit est plus pratique pour les parents et moins fatigant pour l’enfant. Cela facilite également la transmission d’informations entre professionnels pour une meilleure cohésion.

 

En plus du diagnostic principal, l’équipe médicale recherchera également les troubles et pathologies parfois associés à l’autisme (voir, p. 41, le chapitre sur les troubles associés). Le rôle de ces centres est aussi, en théorie, d’apporter un soutien et une aide à l’orientation des enfants pour une prise en charge adaptée. En pratique, le corps médical délivre un bilan, et c’est la plupart du temps aux parents de trouver des solutions pour obtenir les aides sociales, identifier une structure d’accueil, une école, s’informer sur les différentes méthodes, trouver des intervenants, organiser les transports ou encore acheter du matériel adapté. N’hésitez pas à demander au CRA de vous faire rencontrer une assistante sociale et le psychiatre du centre : ces deux interlocuteurs pourront se révéler précieux, nous y reviendrons plus tard. L’un des problèmes principaux que les familles rencontrent dans l’autisme, c’est le manque de coordination entre tous les professionnels qui peuvent être amenés à s’occuper de leur enfant. Si le psychiatre du CRA vous inspire confiance, il peut jouer ce rôle de coordinateur.

Quant à l’assistante sociale, elle sera indispensable tout au long du parcours de votre enfant. N’hésitez pas à nouer une relation de confiance et de proximité avec elle.








2. Les démarches administratives


A) La maison départementale des personnes handicapées (MDPH)

Une fois que le diagnostic est posé, il faut s’adresser à la MDPH afin d’ouvrir un dossier au plus vite. L’assistante sociale du CRA peut vous mettre en lien avec la MDPH et vous aider à remplir les – laborieux – dossiers qui vous seront demandés. Il existe une MDPH dans chaque département, il faut donc vous adresser à celle de votre lieu de résidence pour avoir accès aux droits. La liste des MDPH se trouve sur ce site : http://www.mdph.fr/


• À quoi sert-elle ? Et pourquoi s’adresser à la MDPH ? Vous découvrez le handicap de votre enfant : le parcours qui va suivre sera long et souvent, ne le cachons pas, difficile. Il va falloir mettre en place de nombreuses prises en charge autour de votre enfant pour l’amener progressivement vers la plus grande autonomie possible. Vous aurez besoin d’aides : institutionnelles, financières, médicales, etc. La MDPH est là pour y pourvoir. Sa mission consiste principalement à informer, écouter, accompagner, orienter, évaluer les besoins réels et mettre en place des commissions pour vous fournir une aide financière. Il vous faudra plusieurs mois avant d’obtenir cette aide pécuniaire, uniquement validée par la commission des droits et de l’autonomie des personnes handicapées (CDAPH), qui de plus, n’est pas à durée indéterminée. En cas de scolarisation, ses intervenants seront également présents pour définir, en collaboration avec l’équipe enseignante, le PPS (plan personnalisé de scolarisation). Ce PPS déterminera le nombre d’heures, le projet, l’accompagnement ainsi que l’orientation de l’enfant. Nous reviendrons plus tard sur la façon de procéder quand vous demandez une scolarisation.



• Comment statue-t-elle et sur quelles bases ? Pour le comprendre, il faut connaître son organisation. Elle se compose d’équipes médicales, paramédicales, sociales, éducatives et pédagogiques. Ces équipes statuent le plus souvent sur dossier, d’où l’importance de bien le remplir. Si vous souhaitez un entretien téléphonique ou une consultation avec l’assistante sociale et le médecin de la MDPH, insistez lourdement. Ces commissions ont pour but d’évaluer les besoins matériels des personnes handicapées et de leurs familles afin de chiffrer les aides sociales attribuées.


La personne référente pour votre dossier (pensez à conserver précieusement ses coordonnées et entretenez de bons rapports avec elle) vous demandera de signaler vos dépenses pour tout ce qui concerne :


	les transports ;


	les aides humaines ;


	le matériel spécialisé ;


	les thérapeutes non remboursés par la Sécurité sociale (psychologues, ergothérapeutes, psychomotriciens) ;


	les appareillages ;


	etc.




Il vous faudra aussi les justifier le plus précisément possible à l’aide de factures et de fiches de paye.



	
NOS CONSEILS

Pensez à créer un dossier spécial dans lequel vous garderez précieusement toutes les factures liées aux dépenses pour votre enfant, ainsi qu’un carnet d’adresses spécifique. Le paragraphe concernant les frais doit être exhaustif (salaires des baby-sitters et des éducatrices…, même les plats sans gluten, les couches : tous les frais complets doivent apparaître). Conservez une copie complète de ce que vous leur laissez au cas où vous devriez recommencer votre dossier pour perte, défauts ou autre. N’hésitez pas à contester l’allocation si elle ne vous convient pas.

Scannez tous les documents (notification MDPH, carte d’invalidité, carte de stationnement) et conservez-les sur votre ordinateur, sur une clé USB, puis faites une impression de secours à glisser précieusement dans une chemise cartonnée. Donnez les copies aux intervenants mais jamais les originaux à qui que ce soit, à moins d’en avoir des doubles.










B) La CDAPH : commission des droits et de l’autonomie des personnes handicapées


• La carte d’invalidité : la CDAPH se charge d’évaluer le taux d’incapacité de l’enfant. La plupart des enfants autistes se voient attribuer un taux d’incapacité situé entre 50 % et 80 %, selon leur autonomie au quotidien. En principe, si l’enfant a besoin d’une surveillance et d’une aide permanentes dans la vie de tous les jours, le taux de 80 % est accordé. Vous recevrez la carte d’invalidité correspondante (gratuite) qui atteste l’invalidité de votre enfant. Elle est délivrée pour une période de douze mois à dix ans.

À savoir : le taux d’invalidité de 80 % reconnu par la MDPH est extrêmement complexe à obtenir puisqu’elle considère qu’un enfant est en train de se développer. Afin de quantifier l’allocation, la MDPH statue par rapport à des enfants à âge égal. Les dossiers doivent donc être étudiés régulièrement.

À savoir : la carte d’invalidité apporte une demi part supplémentaire à déclarer pour votre impôt sur le revenu, ce qui n’est pas négligeable.

Un taux d’incapacité à 80 % vous permettra d’obtenir en plus une carte de stationnement sur les places pour personnes handicapées et d’accéder aux transports spécialisés (PAM, taxis conventionnés…). Elle vous donne aussi priorité dans les files d’attente, les toilettes, les lieux publics et vous permet de bénéficier d’avantages fiscaux, notamment lorsque vous recrutez des intervenants à domicile1. N’hésitez surtout pas à demander la mention « avec besoin d’accompagnement » : ce n’est pas automatique.



• La carte de stationnement : la carte de stationnement est, elle aussi, très utile pour éviter à votre enfant de trop marcher et de se fatiguer lors des sorties. Il ne faut pas hésiter à s’en servir. Un enfant autiste connaît rarement la patience, plus souvent la frustration. Le passage de la voiture à la poussette peut engendrer un stress. Dites-vous que cette facilité de stationnement n’est pas un privilège indu. Même si votre enfant n’a pas de trouble moteur, la carte peut éviter les crises.



• L’allocation : si les avantages de ces cartes sont précieux au quotidien, le rôle principal de la CDAPH est d’attribuer une allocation indispensable à toute prise en charge d’une personne autiste.

Les deux principales allocations perçues par les familles d’enfants autistes sont :


	l’AEEH : allocation d’éducation de l’enfant handicapé ; elle peut être assortie d’un « complément » en fonction du coût du handicap, de l’absence ou de la réduction de travail d’un des parents, ou en cas d’embauche d’une personne rémunérée. Le montant de ce complément varie selon 6 catégories relatives au handicap de votre enfant. Un second complément peut compléter votre allocation si vous êtes également parent isolé.


	la PCH : prestation de compensation du handicap.




Attention : ces deux allocations sont non cumulables ! La plupart des enfants autistes bénéficient de l’AEEH que la MDPH propose d’emblée. Les montants vont de 97,49 € à 1 103,08 € par mois2. Pour obtenir la PCH, qui peut être d’un montant supérieur, il faut présenter une demande bien plus détaillée et le délai d’obtention va de 6 mois à 1 an. Pensez à l’assistante sociale et au psychiatre de votre enfant pour que le dossier soit parfait.






C) Quelles sont les différences entre l’AEEH et la PCH ?

À savoir : « La prestation de compensation du handicap (PCH) est une aide personnalisée destinée à financer les besoins liés à la perte d’autonomie des personnes handicapées. Cette prestation couvre les aides humaines et aides matérielles (aménagement du logement et du véhicule). Il est possible de bénéficier de la PCH à domicile ou en établissement. […] L’enfant et l’adolescent handicapés peuvent bénéficier de la PCH dès lors qu’ils répondent aux critères d’attribution de l’allocation d’éducation de l’enfant handicapé (AEEH) et de son complément, dans le cadre du droit d’option entre le complément d’AEEH et la PCH. » Nous y reviendrons plus loin.

Une partie des dépenses visées pour compenser le handicap sont prises en charge si les ressources annuelles de la personne handicapée sont inférieures ou égales à 26 473,96 € par an3. Si ces ressources sont supérieures à ce plafond, l’aide est versée à 80 % de son montant4.

Si la prise en charge est publique : type école publique, AESH public, ESAT, IME, HDJ…, la MDPH estime que les parents n’ont pas besoin d’une allocation élevée puisque tout est payé par l’État (complément 1, 2 ou 3) ;

Si les parents choisissent une prise en charge privée : à domicile, au sein d’une association privée, auprès d’un ergothérapeute…, la MDPH accepte parfois d’attribuer des compléments plus élevés (4, 5 ou 6), à condition de recevoir les dépenses, les devis et les projets de vie à l’appui.








	AEEH

	PCH




	
Elle est composée de deux éléments :


	une allocation de base (129,99 € / mois) ;


	un complément attribué en fonction des dépenses des parents. Il existe 6 compléments (ce sont des sommes mensuelles allant de 97 € pour le complément 1 à 1 103 € pour le complément 6).




Ces 2 sommes s’additionnent.


	
Elle comporte 5 éléments distincts et cumulables :


	les aides humaines ;


	les aides techniques ;


	l’aménagement du logement ou du véhicule ;


	les frais de transport ;


	les dépenses exceptionnelles.








	AEEH

	PCH




	Pas de conditions préalables

	
Conditions préalables :

	avoir droit à un complément d’AEEH.







	
Le montant :

En fonction de votre complément, l’allocation sera d’un montant situé entre :


	Pour un complément 1 : 97 € + 129,99 € = 226,99 €


	Pour un complément 6 : 1 103 € + 129,99 € = 1 232 €




Une majoration est versée aux parents isolés.


	
Le montant :

	varie en fonction du temps d’aide accordé et du tarif fixé selon le statut de l’aidant (parents, salariés, services…).



Des sommes adaptées aux frais réels sont également accordées pour les aides techniques, le matériel spécialisé, les transports…





	Ne varie pas en fonction des ressources.

	Seuls les revenus du patrimoine ou de valeurs financières sont pris en compte.








Dans les faits, l’AEEH est beaucoup plus courante et pratique que la PCH et convient aussi à une prise en charge privée. Mais pour un plein temps en privé, l’AEEH ne suffira pas et il vous faudra demander une PCH. Si toutes ces démarches vous semblent trop compliquées, nous vous conseillons de consulter une assistante sociale. Elles sont là pour vous apporter toute leur aide.

 

 

Qu’est-ce que le PCPE ? 

Si vous êtes sans solution (pas de place à l’école, en IME ou en structure) avec un enfant à domicile, demandez une notification PCPE à la MDPH de votre département.

L’organisme paiera tous les frais de prise en charge privée pendant 1 à 3 ans et vous aidera à trouver une IME.


Dans quels cas choisir l’AEEH ?


	Si la prise en charge de votre enfant est publique (HDJ, IME, CATTP, école publique) et que vous n’embauchez pas de personnel pour lui.


	Si votre enfant est encore très jeune et ne bénéficie pas d’une prise en charge à temps plein. Vos dépenses seront essentiellement : transports et matériel.


	Si vous ne souhaitez pas garder de multiples factures. L’AEEH vous permet d’obtenir une somme fixe tous les mois. Vous pouvez en disposer comme vous le souhaitez.







Dans quels cas choisir la PCH ?


	Si votre enfant a une prise en charge privée (domicile, association, école) et que vous employez du personnel (aide à domicile, intervenants, méthodes spéciales, thérapeutes non remboursés…), la PCH vous propose une aide adaptée à vos frais réels.


	Si vous êtes sûr de pouvoir tout justifier avec des factures et fiches de paye.




Allocations : mode d’emploi : téléchargez le formulaire de demande sur Internet : http://vosdroits.service-public.fr/particuliers/R19993.xhtml/ Remplissez très soigneusement la partie « Nature des frais » car c’est à partir de cette section que seront calculées vos dépenses.



	
NOS CONSEILS

Vous pouvez faire une demande conjointe d’AEEH et de PCH. La MDPH vous enverra en temps voulu un comparatif des deux allocations et vous pourrez choisir.

Attendez que la MDPH vous envoie la fameuse notification sur laquelle apparaîtront la valeur et la durée de votre aide. Si au bout de quelques mois vous n’avez rien reçu, n’hésitez pas à les relancer car les dossiers sont souvent bloqués pour diverses raisons (erreur, papier manquant, adresse…) : personne ne vous appellera pour vous le signaler… Si l’allocation attribuée vous semble adaptée, n’oubliez pas de renouveler le dossier 6 mois avant la date de fin de prestation indiquée sur la notification, au risque de vous retrouver sans rien pendant un moment.

Faites simultanément une demande de prise en charge à 100 % au titre d’une ALD (affection longue durée) auprès de votre médecin traitant ou de votre pédopsychiatre.

Gardez bien toutes les factures et fiches de paye pour pouvoir tout justifier ; soyez très rigoureux.









	
NOS CONSEILS

Dès le début, dans le CRA où vous vous serez rendu ou tout autre lieu de renseignement, demandez et entretenez de bons rapports avec l’assistante sociale. C’est primordial !
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