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PREAMBULE

Pour mémoire le projet d’établissement est I'un des « 7 outils » contenus dans la
loi du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale, dont la mise en
ceuvre est obligatoire, et qui sont destinés a garantir I'exercice effectif des droits

et libertés individuels des personnes accompagnées.

Prévu pour une durée maximale de 5 ans, et révisable avant son terme, le projet

d’établissement est encadré par 2 textes, dont I'un trés récent :

« larticle : L.311- 8 du code de l'action sociale et des familles ;
% le décret n° 2024-166 du 29 février 2024 qui compléte les éléments que

doit contenir le projet d’établissement, entre autres les points suivants :

» Les modalités de coordination et de coopération de I'établissement ou du

service avec d'autres personnes physiques ou morales ;

» La démarche interne de prévention et de lutte contre la maltraitance mise

en place par I'établissement ou le service ;

= Les conditions d'organisation et de fonctionnement de I'établissement ou

du service.

= |_es criteres d’évaluation et de qualité
La révision du projet d’établissement du Centre Ressources Autisme (CRA)
Poitou-Charentes® a été lancée en amont de I'échéance du précédent projet
(2020-2025). Cette anticipation s’inscrit dans la lignée de l'une des
préconisations du rapport de la derniére évaluation externe du CRA(2) qui
rappelait que son élaboration s’était inscrite dans une période de transition
caractérisée par I'émergence d’importantes évolutions de I'environnement —

période inédite par ailleurs marquée par la pandémie de Covid-19.

Cette préconisation appelait & une révision a mi-parcours avec une visee

davantage prospective.

(2) Par souci de commodité de lecture le sigle CRA sera fréquemment utilisé dans la suite de ce
document.
(2) Rapport d’évaluation externe de février 2021.
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La parution fin 2023 de la nouvelle « Stratégie Nationale 2023-2027 pour les
troubles du Neurodéveloppement : Autisme, Dys, TDAH, TDI » a constitué
également une invitation a réviser le projet d’établissement et a accorder

davantage sa temporalité avec celle de la Stratégie.

La préparation du projet d’établissement 2024-2028 du CRA Poitou-Charentes
s’est déroulée en paralléle de I'élaboration d’'un projet de Centre Expert « tout

TND » dénommeé « Institut Fédératif du Développement ».

Le CRA Poitou-Charentes, comme le Centre Référent des Troubles du Langage
et des Apprentissages (CRTLA) font partie du Péle Universitaire de Psychiatrie

de I'enfant et de I'adolescent du Centre Hospitalier Henri Laborit.

Ces deux centres experts sont sous la responsabilité médicale du Pr. XAVIER et
collaborent au sein d’une structure interne de I'hdpital, dédiée aux troubles du
Neurodéveloppement, a laquelle appartient également un hépital de jour dévolu

aux troubles complexes du langage oral.
Ce projet de Centre Expert TND vise :

» en s’appuyant sur ces deux centres de « niveau 3 »

» ense dotant:
o d’une unité d’évaluation des situations trés complexes ;
o de professionnels dédiés a la démarche diagnostique de situations
complexes du Trouble du Déficit de I’Attention avec ou sans Hyperactivité
(TDAH), du Trouble du Développement Intellectuel (TDI) et des troubles
moteurs (dyspraxie, Tics) ;

» en organisant les équipes pour articuler la capacité a disposer d’'une approche

globale des TND et approche spécialisée par trouble

a constituer un Centre de référence TND de niveau 3 sur le territoire

Picto-Charentais en capacité de :

» diagnostiquer les situations complexes, ou I'intrication des troubles et les
multiples comorbidités sont la régle ;
» venir en appui et faciliter la montée en compétences des équipes de ni-

veau 2 ;

CRA Poitou-Charentes

Projet d’établissement 2024-2028



> assurer des missions de sensibilisation et de formation.

Ce projet ne vise pas a « fondre » le CRA Poitou-Charentes, ni le CRTLA, dans
une structure plus large. Dans tous les cas le Centre Ressources Autisme Poitou-
Charentes continuera d’assurer les missions qui lui sont dévolues par le décret

de mai 2017 et a disposer d’'une « gestion » propre.

Dans la perspective de la mise en place de I'Institut Fédératif du Développement
(IFD) les orientations et pistes d’amélioration du projet d’établissement du CRA
Poitou-Charentes demeurent. Toutefois, des ajustements, notamment au plan

organisationnel, sont susceptibles d’intervenir.

1- INTRODUCTION

Le Centre Hospitalier Henri Laborit (CHHL) est I'établissement de référence en
psychiatrie et santé mentale du département de la Vienne. Il répond aux besoins
des adultes, enfants, adolescents, méres-enfants et personnes agées de tout le
département. Son action et son rayonnement dépassent les limites du
département a travers, notamment, le déploiement d’activités et la participation

a des projets a I'échelle, tout ou partie, de la région Nouvelle-Aquitaine.

Au sein du Centre Hospitalier Henri Laborit (Poitiers), le Centre Ressources Au-
tisme Poitou-Charentes fait partie du Pole Universitaire de Psychiatrie de 'Enfant
et de 'Adolescent (PUPEA), dirigé par le Pr. GICQUEL.

Le Pdle Universitaire de Psychiatrie de 'Enfant et de I'Adolescent (PUPEA) est
'un des 3 péles d’activités cliniques du Centre Hospitalier Henri Laborit.

Il est organisé en 5 « structures internes », regroupement d’unités et de services
dont l'activité est homogéne : petite enfance, enfance, adolescence, et deux
structures transversales, équipes mobiles et prévention et troubles du Neurodé-

veloppement (TND).
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Cette structure interne, plus spécifiguement tournée vers les TN qui était jusqu’a
lors dénommée EXIST (EXpertise, Innovation et Soins des Troubles du
Neurodéveloppement) va étre renommée Institut Fédératif du Développement
(IFD) e ce regroupe a ce jour :
< un hopital de jour dédié aux troubles complexes du langage oral localisé
a Sevres ;
< 2 centres experts (dits de niveau 3) orientés autour des diagnostics
complexes :
o Le Centre Ressources Autisme (CRA) ;
o Le Centre Référent des Troubles du Langage et des Apprentissages
(CRTLA).
Ces 2 centres experts ont pour cadre d’intervention les 4 départements du

territoire Picto-Charentais.

Le Pr. XAVIER, directeur médical du CRA, est également le médecin
responsable de cette structure interne dont le cadre référent est le coordonnateur
du CRA.

7

% L’objectif de cette organisation est d’assurer une cohérence médicale au
sein des 3 unités et plus spécifiquement de :

s ameéliorer la fluidité du parcours des usagers.

% harmoniser les pratiques ;
% favoriser le transfert de savoirs entre les équipes ;

% développer une culture commune ;

CRA et CRTLA sont deux centres experts - de niveau 3, dédiés aux situations
complexes - qui peuvent parfois étre sollicités plus ou moins simultanément par
les familles au regard des multiples difficultés que rencontrent certains enfants.
Le travail qui a été impulsé vise notamment a étudier ces situations conjointement
a travers des réunions cliniques partagées et a définir un parcours diagnostique

prenant en compte la globalité des troubles du Neurodéveloppement.

2 - HISTORIQUE ET CONTEXTE
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Les Centres Ressources Autisme (CRA) ont émergé d'une prise de conscience
collective quant a la nécessité d'offrir un soutien spécialisé et coordonné aux
personnes atteintes de Trouble du Spectre de I'Autisme (TSA). Les parents et
les associations de familles ont joué un réle crucial dans la création des CRA,
agissant comme des défenseurs et des catalyseurs du changement. Leurs voix
ont été essentielles pour sensibiliser les autorités, les professionnels de la santé
et la société dans son ensemble a la réalité des personnes autistes et aux défis

auxquels elles sont confrontées au quotidien.

Faisant suite aux premiéres expérimentations de centres pilotes en 1999, le
premier plan autisme (2005) et la circulaire interministérielle du 8 mars 2005 ©)
viennent accélérer la mise en place des Centres Ressources Autisme en posant
le principe d’'un CRA par région.

Cette circulaire constitue un cadre stratégique pour améliorer la prise en charge
des personnes autistes et avec troubles envahissants du développement (TED)
en France, en mettant I'accent sur la centralisation des ressources, le conseil, la
formation, le diagnostic précoce et l'accés aux droits fondamentaux. Les CRA
sont créés a destination des enfants, adolescents et adultes autistes, mais

également des professionnel(el)s ? qui les accompagnent, et de leurs familles.

Cette politique s’inscrit plus généralement dans le contexte de la « loi du 11
février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées » qui a marqué un tournant majeur en
matiere de droits et d'accompagnement des personnes en situation de handicap,
notamment en mettant en avant la nécessité de développer une prise en charge

adaptée et des structures spécialisées.

(3) Circulaire interministérielle MEN/DESCO/SAN n° 2005-124 et DGAS/DGS/DHOS/3C
n° 2005-124 du 8 mars 2005 relative a la politique de prise en charge des personnes atteintes
d’autisme et de troubles envahissants du développement (TED)
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Les plans autisme successifs, suivis ensuite de stratégies nationales, en 2018
centrées autisme, élargies en 2023 a I'ensemble des troubles du
Neurodéveloppement (Autisme, TDAH, TDI et troubles Dys) ont chacune marqué
des étapes dans la reconnaissance et I'amélioration de 'accompagnement des

personnes autistes et de leurs familles.

Les premieres classifications médicales de l'autisme ont émergé au milieu du
20ieme siecle. Actuellement, les deux classifications qui sont utilisées pour le
diagnostic du Trouble du Spectre de I’Autisme sont le Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders (DSM), publié par I'American Psychiatric Association
et la Classification Internationale des Maladies (CIM), publiée par I'Organisation
Mondiale de la Santé (OMS). Ces deux classifications ont évolué en paralléle
depuis leur création jusqu’a aujourd’hui avec des différences qui sont souvent

minimes.

Le DSM a joué un réle clé dans la classification de l'autisme. Dans sa troisieme
édition (DSM-III) publiée en 1980, l'autisme a été défini comme un Trouble
Envahissant du Développement (TED).

Le DSM-IV, publié en 1994, conserve la notion de Trouble Envahissant du
Développement qui regroupe alors le trouble autistique, le syndrome d’Asperger,
le syndrome de Rett, le trouble désintégratif de I'enfance et le Trouble
Envahissant du Développement Non Spécifié (TED-NS). La triade autistique est
alors un concept central dans la compréhension de l'autisme. Ce concept mettait
en avant trois domaines principaux de déficits chez les personnes autistes : les
altérations de la communication sociale, les altérations des interactions sociales

et les comportements restreints et répétitifs.

Le DSM-V publié en 2013, a apporté des changements significatifs dans la clas-
sification de l'autisme en intégrant le TSA au sein de la catégorie des troubles
neurodéveloppementaux. Ces troubles sont caractérisés par des manifestations

précoce de symptémes durant la période de développement, et par une étiologie

CRA Poitou-Charentes

Projet d’établissement 2024-2028



qui est multifactorielle. Cette classification se distingue également par l'introduc-
tion du concept de « Trouble de Spectre de I'’Autisme » qui regroupe les an-
ciennes nomenclatures de trouble autistique, syndrome d’Asperger, trouble dé-
sintégratif de I'enfance et Trouble Envahissant du Développement Non Spécifié
(TED-NS). Le syndrome de Rett est quant a lui exclu du TSA.

La notion de « Spectre » devient alors centrale car elle reconnait que l'autisme
se manifeste sur un continuum, avec des variations dans la sévérité des symp-
tdbmes et des profils cliniques individuels.

D’un point de vu clinique, les deux premiers domaines (communication sociale et
interaction sociale) ont été fusionnés en seul domaine. On évoque donc mainte-
nant la dyade autistique avec un premier domaine comprenant la communication
et les interactions sociales et un second comprenant les comportements res-
treints et répétitifs. C’est ce cadre de référence qui est en cours actuellement. Le
DSM-V fournit des criteres diagnostiques spécifiques pour le TSA et permet éga-
lement de spécifier le niveau de séverité (Iéger, modéré, sévere) ; ce dernier est
basé sur le niveau d'assistance nécessaire dans les deux domaines altérés per-

mettant une description plus fine et dimensionnelle de cette catégorie diagnos-

tique.
Aité}at}ons
qualitatives
interactions -
~.__sociales - | Communication
w A . et interactions ~
S( Altérations P il sociales >
E qualitatives = ‘ o
~ langage et <
._communication ]s
q g SR =
~ ' m
Comportements Comportements
, intéréts, o , Intéréts,
restreints, ' \ restreints,
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La Classification Internationale des Maladies (CIM), publiée par I'Organisation
Mondiale de la Santé (OMS), a également évolué dans sa classification de l'au-
tisme en parallele de celle du DSM. Dans sa 10e révision (CIM-10), publiée en
1992, le trouble du spectre autistique était regroupé au sein d’une catégorie spé-
cifique réservée aux "Troubles Envahissants du Développement” et utilisait la

triade clinique précédemment décrite.

La CIM-11, publiée dans sa premiére version en 2018, reprend la notion de TSA,
celle de dyade autistique et integre le TSA au sein de la catégorie des troubles

du Neurodéveloppement.

Les derniéres versions de ces deux classifications (DSM-V et CIM-11) constituent

le cadre de référence diagnostique actuel.

L’arrété portant sur la création du Centre Ressources Autisme Poitou-Charentes
date du 14 juin 2007.

Les pouvoirs publics confient au Centre Hospitalier Henri Laborit la mission de
développer le CRA, qui ouvre ses portes le 16" septembre 2007. Il comprend alors

4 unités :

7

< une unité pour les enfants et adolescents centrés sur le diagnostic, I'éva-
luation et le parcours de soin ;

%+ une unité pour adultes centrée également sur le parcours de soins, les
modalités de passage de I'adolescent a I'adulte, le bilan de I'évaluation des
compétences, etc. ;

¢ une unité d’'information documentation et vidéoscopie ;

< une unité formation-recherche.

Au 1°" janvier 2014, I'activité adultes est déléguée au Centre Expertise Autisme
Adultes (CEAA) de Niort. Une convention conclue entre le Centre hospitalier

Henri Laborit de Poitiers et le Centre hospitalier de Niort, en date du 20 décembre

11
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2013 matérialise cette organisation. Le CEAA devient une équipe associee au
CRA Poitou-Charentes.

2.3 Organisation du CRA Poitou-Charentes

En termes de démarche diagnostique et d’activités afférentes, le CRA est donc

constitué de 2 entités :

» une partie enfants-adolescents et missions transversales (site de Poi-
tiers) ;

» une partie adultes (site de Niort).

2.3.1 Composante enfants-adolescents et missions transversales

La composante enfants-adolescents et les missions transversales portent I'en-

semble des missions confiées par le législateur aux centres ressources autisme.
Il s’agit des activités :

» de diagnostic et d’expertise pour les enfants et adolescents ;
> des activités de ressources, formation des aidants, recherche, animation

de réseau et expertise aupres des pouvoirs publics®.

2.3.2 Composante adultes

Le CEAA assure les activités de diagnostic et d’expertise pour les adultes, en

qualité d’équipe associée.

La convention précitée, entre les centres hospitaliers de Poitiers et Niort, prévoit
« une deélégation des missions du CRA Poitou-Charentes et CEAA pour l'évalua-

tion et 'accompagnement des personnes adultes avec TSA ».

(4) Pour plus de précisions se référer a la partie 4 : cadre de référence, missions et publics du CRA
12
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Les missions sont ainsi définies :

% organiser le diagnostic et orienter vers les soins ;

< accueillir, informer, orienter les personnes et leur famille ;

+« informer et sensibiliser les professionnels (etc.) ;

% contribuer & une meilleure cohérence des soins aux personnes avec au-
tisme (etc.) ;

« favoriser les liens entre les structures sanitaires, médico-sociales, so-
ciales, voire éducatives et scolaires,

« faciliter la recherche dans ce domaine.

Le CEAA (...) « assure les fonctions pleines et entiéres de centre d’évaluation,
de diagnostic pour adultes avec TSA et de 'ensemble des modalités cliniques et

organisationnelles qui S’y rattachent ».

2.3.3 Articulation

L’age du demandeur de diagnostic (moins de 18 ans vs ou 18 et plus) constitue
un repére simple et efficace pour 'ensemble des acteurs de « I'écosystéme

TSA », familles comprises.

Compte tenu de l'antériorité de cette organisation et des efforts de communica-
tion conjoints et constants, I'orientation du demandeur vers la composante en-
fants-adolescents ou adultes s’effectue donc aisément. Toutefois, I'information et
I'orientation des adultes désireux de déposer une demande de diagnostic font
partie intégrante des missions du secrétariat du CRA qui fournit directement les
coordonnées du secrétariat du CEAA (pas de premier dossier déposé aupres du

site de Poitiers).

L’age de 18 ans n’est par ailleurs pas appréhendé comme une barriere
« stricte » : des enfants et adolescents « connus » du CRA peuvent, jeunes

adultes, continuer a bénéficier d’'une démarche diagnostique (premiére dé-
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marche, réévaluation) ou d’un appui ponctuel, dans des situations précises (dos-
sier déposé avant 'acquisition de la majorité, situation complexe avec « histo-

rique » partagé au sein du CRA, etc.).

Au-dela de cette capacité mutuelle d’orientation, I'articulation entre les 2 compo-

santes s’effectue a travers :

% des rencontres médecins/cadres ;

% des sollicitations entre médecins sur des situations particulieres ;

« des échanges cliniques entre les équipes pluridisciplinaires, également
sur des situations spécifiques ;

% le partage de réflexion et de travaux communs sur la démarche diagnos-
tique, la clinique du trouble du spectre de I'autisme et plus généralement des
troubles du Neurodéveloppement ;

% la participation commune a des congres et colloques.

Le Centre Ressources Autisme intervient a une échelle supra-départementale, le
territoire Picto-Charentais, composé de 4 départements : Charente, Charente-

Maritime, Deux-Sévres et Vienne.

2.4.1 Implantation des locaux

Les locaux du CRA se situent au sein de I'Hopital Henri Laborit, spécialisé en
psychiatrie et en santé mentale — 370 avenue Jacques Cceur, et occupent une
part du batiment dénommé « Pavillon Lagrange » (repere 29 sur le plan du site

de I'Hépital, plan joint en annexe). Courriel : secretariat-cra@ch-poitiers.fr

Sur ce site, sont regroupées l'activité clinique du pble enfants- adolescents et
toutes les autres missions transversales confiées aux Centres Ressources Au-

tisme.

14
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L’'unité associée « adultes » se situe quant a elle dans les locaux du Centre Ex-

pertise Autisme Adultes 70 rue de Goise a Niort. Courriel : secretariat.ceaa@ch-

niort.fr

CRA Aquitaine
~————m——— |

2.4.2 Coopération Inter-CRA

CRA Poitou-Charentes, CRA Limousin et CRA Aquitaine, constituent les trois

centres experts de la région Nouvelle-Aquitaine.

Une convention instaurant un partenariat inter Centres Ressources Autisme
(CRA) en Nouvelle-Agquitaine a été signée par les Centres hospitaliers porteurs
des structures le 3 novembre 2019.

La coopération nouée entre les 3 entités s’exprime de différentes maniéres :
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» latenue d’'une réunion mensuelle entre les directeurs/coordonnateurs des
3 CRA (unité associée - CEAA - comprise) ou sont partagés des sujets d’ac-
tualité, des questions d’organisation, des échanges sur des points spécifiques
(formation des aidants, etc.) ;

» la réflexion sur des projets communs, comme par exemple I'achat groupé
de formation ;

» la coordination des réponses des 3 CRA aupreés de I'Agence Régionale de
Santé Nouvelle-Aquitaine (ARS NA) notamment sur la préparation de sup-
ports d’information (particulierement pour les réunions du Comité technique
régional autisme), ainsi que pour des projets qu’envisagent de déployer 'ARS
NA.

2.4.3 Quelques caractéristiques du territoire Picto-Charentais

Répartition de la population par département

Territoire Picto- Charente-

Charentais ©) Maritime

351 036 665 904 373 899 441534 1826 243

Part en % 19% 36% 21% 24% 100 %

dont 0-19 Ans 72 094 130 134 83 748 100 786 386 762

Dont 19 ans et + 278 942 535770 290 151 340 748 1445 611

(5) Données INSEE, estimations de population au 1° janvier 2023 https://www.insee.fr/fr/statis-

tiques/1893198
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Part du territoire Picto-Charentais dans la Nouvelle-Aquitaine (nombre
d’habitants)

Populatian 6 101 365 1826 243 30%

(Nombre
d’habitants)

Le territoire Picto-Charentais représente 30% des habitants de la région Nou-

velle-Aquitaine, le Limousin : 12% et I'’Aquitaine : 58%.

Part des enfants et adolescents sur le territoire Picto-Charentais

Nombre d’enfants et adolescents
en Poitou-Charentes® (de 0 a 19 ans) 386 762

Proportions d’enfants et d’adolescents en Poitou-
Charentes 21 %

Cette part d’enfants et d’adolescents dans la population totale picto-charentaise
est identique a celle de la Région Nouvelle-Aquitaine mais est nettement infé-

rieure a la moyenne nationale (pres de 24%).

En matiere de handicap, approché par le nombre de bénéficiaires des allocations
dédiées, le territoire se caractérise, pour les enfants, par une variabilité assez
forte entre les départements et au regard du taux moyen en Nouvelle-Aquitaine.
Cette variabilité s’observe également au niveau des adultes, méme si 2 départe-
ments (Vienne et Charente-Maritime) se situent exactement au niveau de la

moyenne régionale.

Les Deux-Sevres et surtout la Charente-Maritime se situent significativement au-

dessus de la moyenne régionale.

(6) https.//www.insee.fr/fr/statistiques/1893198
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En Charente et en Vienne, les taux de bénéficiaires de I'Allocation d’Education
de 'Enfant Handicapé (AEEH) se situent nettement en dessous de la moyenne

régionale.

La Vienne, pour le taux de personnes percevant I'allocation aux adultes handica-
pés (AAH), se situe également tres en dessous de la moyenne régionale ; alors
gu’en Charente ce taux est identique a celui observé sur 'ensemble du territoire
de la Nouvelle-Aquitaine.

Bénéficiaires de I’Allocation d’Education de I’Enfant Handicapé (AEEH)
Données 2022

Bénéficiaire | Charente | Charente- Deux- Nouvelle-
de PAEEH(") Maritime Sévres Aquitaine
Nombre (1) 1443 4 427 2 669 1826 10 365
Part en % (2) 1,9% 3.,2% 3% 1,7% 2,8%

(1) Nombre de jeunes agés de moins de 21 ans percevant |'allocation d'éducation de I'enfant handicapé

(2) Nombre de jeunes agés de moins de 21 ans percevant l'allocation d'éducation de I'enfant handicapé rapporté aux
personnes agées de moins de 21 ans

Bénéficiaires de I’Allocation aux Adultes Handicapés (AAH) - Données 2022

Bénéficiaires | Charente Charente- Deux- Vienne | Nouvelle-
de PAAH® Maritime Sévres Aquitaine

Nombre () 6759 14298 7255 6336 34 648

Parten % @ 3,6% 4,2% 3,6% 2,6% 3,6 %

(1) Nombre d'allocataires a4gés de 20 & 64 ans percevant |'allocation aux adultes handicapés (AAH)
2) Nombre d'allocataires agés de 20 a 64 ans percevant l'allocation aux adultes handicapés (AAH) rapporté aux per-
sonnes agées de 20 a 59 ans (%)

(7) Nombre de jeunes dgés de moins de 21 ans percevant l'allocation d'éducation de I'enfant handicapé
(AEEH) rapporté aux personnes Ggées de moins de 21 ans (%) Source : https://qeoclip.ors-na.org/

(8) Nombre d'allocataires dgés de 20 a 64 ans percevant l'allocation aux adultes handicapés (AAH) rap-
porté aux personnes dgées de 20 a 59 ans (%)Source : https://qeoclip.ors-na.org/
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2.4.4 Projet Régional de Santé (PRS) et Projet Territorial de Santé Mentale
(PTSM)

En tant qu’acteur du systéme de santé au sens large du terme, I'action du Centre
Ressources Autisme Poitou-Charentes s’inscrit dans le Projet Régional de
Santé(®) (PRS) élaboré par 'Agence Régionale de Santé Nouvelle-Aquitaine
(ARS NA).

Le PRS est un document stratégique qui définit la politique régionale de santé et
qui guide 'action collective. Son ambition est de transformer le systeme de santé
afin qu’il réponde mieux aux besoins des habitants de la Nouvelle Aquitaine et
dans une logique d’accroitre I'efficacité du systeme et de réduire les inégalités

sociales et territoriales.

Initialement arrété en 2018 pour une période de 10 ans, le PRS a fait 'objet d’'une

révision majeure en 2023.

Le Projet Régional de Santé repose sur 3 principes d’action :
% l'universalisme proportionné et les démarches « d’aller vers » ;
% la promotion de la santé dans toutes les politiques ;
% laterritorialisation des politiques de santé.

Le PRS Nouvelle-Aquitaine a 5 orientations stratégiques a 10 ans :

s amplifier les actions sur les déterminants de santé et la promotion de la
santé ;

% promouvoir un acces équitable a la santé sur les territoires ;

« renforcer la coordination des acteurs et améliorer les parcours de santé ;

« renforcer la place du citoyen et de 'usager au sein du systeme de santé ;

(9) Disponible sur le site de I’ARS NA : https://www.nouvelle-aquitaine.ars.sante.fr/le-prs-2018-2028
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% soutenir I'innovation au service de la qualité et de l'efficience du systéme

de santé.

14 priorités d’action ont été définies. L’action du CRA Poitou-Charentes est plus

particulierement concernée par les priorités suivantes :

agir le plus tot possible sur les déterminants de santé ;
assurer un acces a la santé pour tous y compris en cas d’urgence ;
organiser un parcours de santé sans ruptures ;

améliorer la pertinence et I'efficience des parcours de soin ;

YV V. V V V

adapter les ressources humaines en santé aux besoins des territoires et

aux nouveaux enjeux de prise en charge.

Le CRA Poitou-Charentes s’inscrit dans le P6le Universitaire de Psychiatrie de
'Enfant et de I’Adolescent (PUPEA) et plus largement dans le cadre du Centre
hospitalier Henri Laborit, établissement spécialisé en santé mentale et en psy-

chiatrie.

L’action du CRA s’inscrit donc également dans le cadre des Projets Territoriaux

de Santé Mentale (PTSM) de ses 4 départements d’intervention.

Cette action s’inscrit d’autant plus naturellement que les comorbidités psychia-

triques sont fréquentes pour les personnes avec Trouble du Spectre de I'’Autisme.

Le PTSM a pour principaux objectifs de réfléchir et d’organiser un parcours de
santé, et de qualité de vie, pour les personnes atteintes de troubles psychiques
vivant au sein du territoire, en fonction des orientations du schéma régional de

santé.

Chaque département(1®) a élaboré un projet territorial de santé mentale. En
Vienne, le Centre Hospitalier Henri Laborit a été la cheville ouvriére de I'élabora-
tion du PTSM.

(10) Le PTSM de chaque département du territoire Picto-Charentais est consultable sur le site de I’ARS
NA : https://www.nouvelle-aquitaine.ars.sante.fr/projets-territoriaux-de-sante-mentale-ptsm-en-nou-
velle-aquitaine ?parent=13730
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Pour chaque Projet Territorial de Santé Mentale (PTSM), 6 priorités ont été

fixées, en référence au décret du 27 juillet 2017 :

DS

le repérage précoce des troubles psychiques, le diagnostic et 'accés aux
soins et aux accompagnements sociaux et médico-sociaux en conformité
avec les recommandations de bonnes pratiques ;

le parcours de santé, de qualité de vie et sans rupture, notamment pour
les personnes présentant des troubles psychiques graves...., le rétablis-
sement et I'inclusion sociale ;

I'accés aux soins somatiques ;

la prévention et prise en charge des situations de crise et d’urgence ;

le respect et la promotion des droits...., le pouvoir d’agir et la lutte contre
la stigmatisation ;

les actions sur les déterminants sociaux, environnementaux et territoriaux

de la santé mentale.

2.4.5 Dispositif d’appui a la coordination (DAC)

Le Dispositif d’appui a la coordination est un dispositif unique qui integre I'en-

semble des dispositifs de coordination existants :

>
>

les réseaux de santé ;

les MAIA (Méthode d’Action pour I'Intégration des services d’aide et de

soins dans le champ de I’Autonomie) ;

>
>

les Plateformes Territoriales d'Appui (PTA) ;
les Coordinations Territoriales d’Appui (CTA).

Le DAC vient prioritairement en appui aux professionnels de santé, sociaux et

meédico-sociaux qui font face a des situations complexes de personnes rencon-

trant diverses difficultés. Le recours aux DAC se fait en concertation avec le mé-

decin traitant, quand il y en a un. Le DAC aide les professionnels a coordonner

leurs interventions afin qu’une réponse globale et cohérente soit apportée a la

personne. L'objectif est d’éviter les ruptures dans le parcours de soins.
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Plus précisément, les principales missions du DAC sont :

« d’apporter une réponse globale aux demandes d’appui des profession-
nels : accueil, analyse de la situation de la personne, orientation et mise en
relation, acces aux ressources spécialisées, suivi et accompagnement ren-
forcé des situations, planification des prises en charge ;

% de contribuer avec d’autres acteurs, et de facon coordonnée, a la réponse
aux besoins des personnes et de leurs aidants en matiére d’accueil, de repé-
rage de situations a risque, d’information, de conseil, d’orientation, de mise en
relation et d’'accompagnement ;

% de participer a la coordination territoriale qui concourt a la structuration des

parcours de santé.

Le DAC ne se substitue pas a l'intervention des professionnels, mais vient com-
pléter leurs actions. Il s’appuie sur les ressources, les initiatives locales et les

expertises présentes sur le territoire.

En région Nouvelle-Aquitaine® les DAC sont structurés a I'’échelon départemen-

tal et utilisent des outils communs :

¢+ outil régional e-parcours Paaco-Globule pour le partage des informations
avec les intervenants et le suivi des situations ;
< porte d’entrée unique via un numéro de téléphone régional (0809 109 109)
et supports de communication communs ;
Les liens entre le Centre Ressources Autisme et les 4 DAC du territoire sont
amenés a se développer. En effet, plusieurs missions du CRA (information, con-
seil, orientation, documentation, matériathéque, expertise, formation des aidants)
peuvent constituer des ressources pour :
» |es professionnels ceuvrant au sein des DAC mais également pour les pro-
fessionnels qui sollicitent le DAC au titre de 'accompagnement des per-

sonnes avec TSA ;

(11) Liste et coordonnées des DAS sur le site de I’ARS NA : https.//www.nouvelle-aqui-
taine.ars.sante.fr/dispositifs-dappui-la-coordination-dac-de-nouvelle-aquitaine
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= |es familles et aidants des personnes accompagnées avec TSA.

Le CRA Poitou-Charentes, comme I'ensemble des 26 autres CRA, participent a
I'activité du Groupement National des Centres Ressources Autisme (GNCRA),

dont ils sont les membres fondateurs.

Le GNCRA (2, organisé sous forme de Groupement de Coopération Social et
Médico-Social (GCSMS), est la téte de réseau national des Centres Ressources
Autisme (CRA). Le GNCRA a été créé en 2017, sur les bases de I'association

nationale des CRA.

En relation avec les administrations centrales DGS (Direction Générale de la
Santé), DGOS (Direction Générale de I'Offre de Soins), DGCS (Direction Géné-
rale de la Cohésion Sociale), la CNSA (Caisse Nationale de Solidarité pour
I’Autonomie) et plus particulierement avec la Direction Interministérielle a la Stra-
tégie nationale pour les TND, le GNCRA contribue a I'élaboration et a la mise en

ceuvre des politiques nationales en faveur des personnes avec autisme.

Le GNCRA a pour objet d’outiller, de structurer et d’harmoniser la qualité des
services rendus par le réseau des CRA mais aussi de diffuser les connaissances

sur 'autisme aupres des publics.

Plus précisément, ses missions sont de :

> réunir et fédérer les CRA au sein d’'un réseau national chargé de favoriser
le développement, la valorisation et I'harmonisation de leurs actions ;

> d’organiser et gérer les actions en commun au bénéfice de 'ensemble des
centres de ressources autisme et les actions qui leur sont confiées collec-
tivement, notamment par les pouvoirs publics ;

12 Voir le site du GNCRA : https://gncra.fr/
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> de représenter les CRA dans les dialogues avec les pouvoirs publics et
les organismes au niveau national ;

> de faciliter et promouvoir le partage d’expérience et des pratiques des
CRA afin d’harmoniser les réponses qu’ils apportent sur le territoire natio-
nal ;

> de gérer des services destinés aux CRA permettant de soutenir leurs ac-
tions et leur développement dans chacune des régions et de mener en
commun des actions nationales a leur initiative, notamment études et re-
cherches, formations, information ;

> d’apporter, en coordination avec les CRA, conseils et expertises tech-
niques aux services de I'Etat ;

o de répondre a des commandes publiques ou a des appels d’offres dans
les domaines concernés par les missions confiées aux CRA par les textes
réglementaires et les plans autisme (études et recherche, formation des
professionnels et aidants familiaux, information des familles, des profes-
sionnels et du public, etc.).

Afin de garantir les dimensions éthiques et déontologiques de la mise en ceuvre
de leurs missions, les CRA ont élaboré en commun une charte a laquelle ils ad-
hérent. Le respect de ses termes est une condition de leur participation au
GNCRA. Cette charte établit un cadre éthique commun mais ne vise pas l'unifor-

mité des pratiques, dont la diversité est source de richesses.

Au-dela de I'adhésion a cette Charte, le CRA Poitou-Charentes s’investit active-
ment dans la vie du groupement et est résolument favorable a une intensification

de la vie du réseau.

Réflexions communes (clinique, organisationnelle, financiére, etc.), mutualisa-
tions d’outils, d’actions, de services (conception de plaquettes d’'information,
etc.), appui de chargés de mission (qualité, formation des aidants, etc.), position-
nement commun sur des intentions et des projets des pouvoirs publics... sont

autant de champs d’action dont le déploiement est a intensifier.
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A titre d'illustration, la mission d’habilitation des organismes de formation au titre
du CNIA (Certificat National d’'Intervention en Autisme) a été confiée par les pou-
voirs publics au GNCRA. Pour ce faire, la chargée de mission nationale travaille
en étroite coopération avec les CRA pour concevoir et animer le systéme d’habi-

litation.

Le travail de fond mené par le GNCRA pour doter le réseau des CRA d’un sys-
téme d’information commun (Dossier unique de l'usager) est exemplaire de la
notion de « faire réseau », qui est en développement et que le CRA Poitou-Cha-
rentes soutient activement, au regard de I'intérét et du besoin de faire face col-
lectivement aux enjeux qui traversent I'écosystéme de I'autisme et plus généra-

lement des troubles du Neurodéveloppement.

2.6.1 L’autisme et le handicap

La politique des pouvoirs publics en matiére d’autisme s’inscrit plus globalement
dans le mouvement de reconnaissance des droits des personnes en situation de
handicap.

Il convient de rappeler que la reconnaissance de I'autisme en tant que handicap
n’est intervenue qu’en décembre 1996, avec la promulgation de la loi dite «
Chossy »

Cette loi pose un deuxieme jalon essentiel en indiquant que « Toute personne
atteinte du handicap résultant du syndrome autistique et des troubles qui lui sont
apparentés bénéficie, quel que soit son age, d'une prise en charge pluridiscipli-
naire qui tient compte de ses besoins et difficultés spécifiques ».

Adoptée a l'unanimité, il s'agit de la premiére loi en faveur des droits des per-
sonnes autistes en France.

Comme le rappelle la frise chronologique suivante, issue du rapport de la com-
mission nationale consultative des droits de 'homme de 2023 « Les essentiels »

(13) | les avancées législatives en faveur des droits des personnes handicapées

(13) Faire face a la persistance des stéréotypes, préjugés et discriminations
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datent principalement des 50 derniéres années, avec une accélération a compter

des années 2000.

Une réconnaissance lente et tardive des
droits des personnes handicapées

20 décembre 1993
Réples pour
I"égalisation

; des chances des
gdécembre 1975 handicapés
Déclaration
des droits des
personnes
handicapées

17 décembre 1991
Principes pour
la protection

10 décembre des personnes
1948 26 décembre 1971 atteintes de ma-
Déclaration Déclaration ladie mentale at
universelle des droits 3décembre 1981 pour 'améliora
des droits de du déficient Programme tion des soinsde
I'homme mental d'action mondial santé mentale
T T T T T
Au sein des Nations Unies
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Iy 3§ oo o
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| 1 | | |
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1975 d'orienta- 1587 en faveur Amendement dit Loidu11
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titre onéreux de
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de leur état de
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https.//www.cncdh.fr/sites/default/files/2023-12/Les%20Essentiels%20Politiques%20publiques%20Han-
dicap%2C%20dec%202023.pdf
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Handicap et autisme : connaissance de I'opinion publique @4

Figure 1.
Méconnaissance déclarée des differents handicaps

Personnes déclarant ne pas connaitre certains handicaps
Autisme Surdité
6% 6% Polyhandicaps

Y 19%

Troubles moteurs
7%

Déficiences intellectuelles

8 % Troubles cognififs

liés a des lésions

cérébrales acquises
16 %
Troubles psychiques
8% \
Myophathies et maladies A

neurodégénératives Cécité
12 % 12 %

Maladies chroniques
8%

e -

« Tous handicaps confondus, une grande majorité de Francais (80 a 93 %)
connait les différentes déficiences évoquées. Les formes les plus connues sont
la surdité et 'autisme, 93 % de la population déclarant connaitre chacune
d’entre elles. On précisera néanmoins que, méme lorsque les personnes interro-
gées disent savoir « précisément ce dont il s'agit », la réponse est déclarative, cette
connaissance affirmée pouvant étre en réalité parcellaire, erronée ou empreinte
de stéréotypes. Ces résultats ne renseignent pas sur la nature de la connais-

sance du handicap ni sur les représentations qui lui sont associées ».

« Combat » des familles et des associations de familles en faveur de I'autisme,
portage par les structures sanitaires et médico-sociales des démarches diagnos-
tiques et de dispositifs d'accompagnement, avancées sociétales en matiere d’in-

clusion, avancées réglementaires, etc., autant de facteurs qui font que I'autisme

(14) Commission nationale consultative des droits de 'homme . Année 2023, les politiques pu-
bliques du handicap. Faire face a la persistance des stéréotypes, préjugés et discriminations
https://www.cncdh.fr/sites/default/files/2023-12/9782111578326 CNCDH Handicap PDFweb access.pdf
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n’est plus ignoré par la population. Toutefois, la reconnaissance des personnes
avec TSA et I'acceptabilité sociale, notamment des formes les plus séveres de
'autisme, demeurent des domaines dans lesquels de grands progrés restent a

accomplir, notamment au niveau de I'inclusion dans la société.

2.6.2 Les plans autisme

La circulaire du 27 avril 1995®9), la loi du 11 décembre 19969 et la circulaire du
10 avril 199817 ont posé les premiers jalons d’une approche spécifique de I'au-
tisme en France et ont permis la création des premiers centres ressources au-
tisme expérimentaux sur 5 territoires.

En septembre 2003, le rapport Chossy « La situation de 'autisme en France »,
fait état d’'une mise en ceuvre insuffisante des réponses face a 'ampleur des dif-

ficultés rencontrées par les personnes et leurs familles.

La politique des pouvoirs publics va alors se structurer et prendre la forme de

plans pluriannuels successifs.

Premier plan autisme (2005-2007)

Ce plan met l'accent sur le diagnostic précoce, la formation des professionnels
de santé et le soutien a la recherche. Par ailleurs, la circulaire interministérielle
du 8 mars 200518 instaure la création des Centres Ressources Autisme (CRA)
dans chaque région et définit les missions des CRA comme suit :

% Accueil et conseil aux personnes et a leur famille ;

(15) Circulaire AS/EN no 95-12 du 27 avril 1995 relative a la prise en charge thérapeutique, pédagogique et
éducative et a l'insertion sociale des enfants, adolescents et adultes atteints d’un syndrome autistique.

(16) Loi no 96-1076 du 11 décembre 1996 modifiant la loi no 75-535 du 30 juin 1975 relative aux institu-
tions sociales et médico-sociales et tendant a assurer une prise en charge adaptée de l'autisme.

(17) Circulaire DAS/TSIS n° 98-232 du 10 avril 1998 relative a la formation continue et a lI'adaptation a
I'emploi des personnels intervenant aupres des enfants et adultes présentant un syndrome autistique.

(18) Circulaire interministérielle n°DGAS/DGS/DHOS/3C/2005/124 du 8 mars 2005 relative a la
politique de prise en charge des personnes atteintes d’autisme et de Troubles Envahissants du
Développement (TED).
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« Appui a la réalisation de bilans et d'évaluations approfondies ;

% Organisation de l'information a l'usage des professionnels et des familles ;
% Formation et conseil aupres des professionnels ;

% Recherche et études ;

% Animation d'un réseau régional ainsi que leurs modes d’organisation en

tant qu’établissement médico-sociaux.

Deuxiéme plan autisme (2008-2010)

Ce plan porte trois grandes ambitions : une meilleure connaissance de l'autisme
pour une meilleure formation, un meilleur repérage pour un meilleur accompa-
gnement, et une diversification des approches dans le respect des droits fonda-
mentaux.

La circulaire interministérielle publiée le 27 juillet 2010 relative a la mise en ceuvre
régionale du plan autisme 2008-2010, dans le contexte de la mise en place des
ARS, vient notamment repositionner les CRA et préciser leurs missions d’éva-
luation et de diagnostic, centrés sur les « situations complexes » ; tandis que les
équipes de premiere ligne (équipes hospitalieres, CMPP, CAMSP) sont conviées

a prendre « toute [leur] place dans la réalisation des diagnostics d’autisme ».

Sur leurs autres missions, les CRA sont invités a « renforcer le travail conjoint
avec les MDPH », « poursuivre et renforcer la mission d’animation du réseau des
acteurs », « la diffusion des connaissances », et a « organiser l'information et la

formation des professionnels.

Troisieme plan autisme (2013-2017)

Il s’organise autour de cing grands axes :
« Diagnostiquer et intervenir précocement avec I'organisation en 3 niveaux :
alerte, diagnostic simple, diagnostic complexe ;
«» Accompagner tout au long de la vie ;
s Soutenir les familles ;
% Poursuivre la recherche ;

«» Sensibiliser et former 'ensemble des acteurs de I'autisme.
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Le décret relatif aux conditions techniques minimales d’organisation et de fonc-
tionnement des centres de ressources autisme parait le 5 mai 201719,

Il instaure notamment la participation des bénéficiaires au sein d’'un Conseil
d’Orientation Stratégique (COS).

Ce 3me plan prévoit notamment le déploiement d’un réseau national de repé-
rage, de diagnostic et d’interventions précoces dés 18 mois déclinés dans
chaque région sous I'égide des CRA. Il a pour objectif de réaffirmer et consolider
le positionnement des CRA sur ses missions d’accueil et de conseil aux per-
sonnes et a leur famille, d’organisation de l'information a 'usage des profession-
nels et des familles, et de formation.

Ce plan annonce également un dispositif de formation des aidants, a partir d’'un
cahier des charges national et un pilotage par I’Association Nationale des CRA
(ANCRA) qui se transformera en janvier 2017 en Groupement National des CRA
(GNCRA).

2.6.3 L’autisme au sein des troubles du Neurodéveloppement

Stratégie nationale pour 'autisme au sein des troubles du Neurodéveloppement :
2018-2022(20)

Le Plan est devenu Stratégie et le périmétre s’est élargi passant de I'Autisme a
I’Autisme au sein des TND avec l'idée, selon les mots de Claire Compagnon©?
« d’intégrer dans cette toute nouvelle politique publique des actions communes
a l'ensemble des troubles du Neurodéveloppement pour éviter des diagnostics
tardifs, inadaptés.... aboutissant finalement a la définition d’accompagnements

inadaptés ou partiels face a chaque individualité ».

(19) Décret n° 2017-815 du 5 mai 2017 relatif aux conditions techniques minimales d'organisation et de
fonctionnement des centres de ressources autisme.
https://www.legifrance.qgouv.fr/loda/id/JORFTEXT000034602650/

(20) https://handicap.gouv.fr/sites/handicap/files/files-spip/pdf/strategie nationale autisme 2018.pdf

(21 ) Claire Compagnon, Inspectrice générale des affaires sociales, président de la concertation alors de
la concertation qui a précédé la publication de la Stratégie et qui est devenue ensuite Déléguée Interminis-
térielle & I'Autisme. p5 de la Stratégie.
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Prenant véritablement en compte pour la premiére fois 'age adulte et mettant en
lumiére la question de la scolarisation et de I'expertise des familles la Stratégie

nationale d’alors comporte 5 grands engagements :

> Remettre la science au cceur de la politique publique de I'autisme
grace a une recherche d’excellence ;

> Intervenir précocement aupres des enfants présentant des écarts inha-
bituels de développement ;

> Rattraper notre retard en matiere de scolarisation ;

> Soutenir la pleine citoyenneté des adultes ;

> Soutenir les familles et reconnaitre leur expertise.

Durant cette stratégie, et suite a une mission de la Délégation Interministérielle a
la Transformation Publique (DITP), les CRA ont déployé un plan d’actions et de

réduction des délais d’accés au diagnostic.

Dans cette perspective les CRA ont été invités a se recentrer sur le diagnostic

des situations complexes.
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2.6.4 Les orientations de la stratégie nationale 2023-2027 pour les troubles
du Neurodéveloppement : AUTISME, DYS,TDAH, TDI(22)

EXN
GOUVERNEMENT

Novembre 2023

STRATEGIE NATIONALE 2023-2027
POUR LES TROUBLES DU
NEURODEVELOPPEMENT :
AUTISME, DYS, TDAH, TDI

Garantir aux personnes
des accompagnements de qualité
et le respect de leurs choix

Le virage des troubles du Neurodéveloppement, amorcé lors de la précédente
stratégie, se confirme : la Stratégie n’est plus dédiée a I'’Autisme en s’élargissant

aux 3 grandes autres familles des TND.

Il est ainsi précisé que les TND concernent une personne sur 6 et une estimation

de la prévalence par trouble est indiquée :

e Autisme : 1 a2 % de la population ;

e Troubles Dys : 8% de la population ;

e TDAH : 6% des enfants et 3% des adultes ;
e TDI: 1% de la population.

(22) https://handicap.gouv.fr/sites/handicap/files/2023-11/DP%20strat%C3%A9gie%20natio-
nale%20TND%202023 2027.pdf
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La stratégie « creuse » des orientations précédentes (recherche, diagnostic et
interventions précoces, scolarité, adultes), met davantage I'accent sur la transi-
tion adolescence/adulte mais surtout entend « Garantir une solution d’accompa-

gnement a chaque personne ».

Cette Stratégie, qui sera quasi concomitante dans sa temporalité avec le présent

projet d’établissement, se structure en 6 engagements :

1. Amplifier la dynamique de recherche et accélérer la diffusion des
connaissances aupres de tous les acteurs ;

2. Garantir une solution d’accompagnement a chaque personne, des
interventions de qualité tout au long de la vie et intensifier la formation
des professionnels ;

3. Avancer I’age du repérage et des diagnostics et intensifier les inter-
ventions précoces ;

4. Adapter la scolarité de la maternelle a ’enseignement supérieur ;

5. Accompagner les adolescents et les adultes dans les phases ma-
jeures de leur vie, notamment pour les plus en difficulté ;

6. Faciliter la vie des personnes, des familles et faire connaitre les
troubles du Neurodéveloppement dans la société.

Ces 6 engagements sont déclinés en 81 mesures. La Stratégie récapitule égale-
ment les points clés par famille de troubles : 29 peuvent étre recensés pour 'au-

tisme, 15 pour les troubles Dys, 20 pour le TDAH et 25 pour le TDI.

Certaines mesures annoncées concernent trées directement les CRA

comme les mesures

+ 12 :intensifier le plan de repérage, diagnostic et intervention des adultes
autistes en ESSMS et a I'hopital psychiatrique ;

+ 13 :diagnostiquer les différents TND (TSA, TDI, TDAH, Dys) des enfants
et adolescents sans diagnostic actuellement en ITEP, IME, EAAP, MECS

et mettre en ceuvre les interventions adaptées ;
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+ 16 : mobiliser les psychologues experts des TSA en renfort des CRA sur
les diagnostics simples et développer I'utilisation du télédiagnostic dans
les CRA ;

+ pour d’autres mesures, qui concernent la formation, les RBPP, la diffusion
des connaissances et la communication, I'appui aux familles, I'éducation
thérapeutique, la guidance parentale, la recherche, les CRA, par leurs ac-
tions existantes et leurs projets, mais sans doute également a la demande

des pouvoirs publics, seront appelés a contribuer a leur mise en ceuvre.

3 - PLACE ET DROITS DES USAGERS

Le CRA Poitou-Charentes accueille, dans le cadre de la démarche diagnostique,
des enfants et parfois des jeunes majeurs. Les parents occupent donc une place

centrale dans cette démarche.

lls sont systématiquement associés aux décisions et consultés sur I'organisation
de la démarche. Une information transparente et adaptée leur est délivrée afin
de garantir une compléte participation et d’assurer les meilleures conditions de

déroulement de la démarche diagnostique.

Plus largement, le CRA accorde une attention particuliére a I'environnement de
I'enfant, notamment aux proches aidants : conjoints des parents, fréres et sceurs,
mais aussi grands-parents, oncles, tantes, et toute personne soutenant 'usager
au quotidien. Les professionnels des différentes structures accompagnant l'usa-

ger sont, eux aussi, associés a la démarche.

Dans le cadre de ses missions « Ressources », le CRA recoit également d’autres

types de publics :

o des personnes avec TSA ;
o des professionnels (du soin et/ou de 'accompagnement des personnes
autistes, enseignants, professionnels de la petite enfance, etc.)

o des étudiants ;
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o toute personne susceptible d’étre intéressée par le trouble du spectre de

autisme ;

Le CRA a mis en place différents outils et adapté son fonctionnement pour ac-

cueillir chaque personne dans le respect de sa singularité et de son intégrité.

Le COS est une instance réglementaire consultative rassemblant des représen-
tants de familles et de professionnels du champ du handicap et de I'autisme,
instituée par l'arrété du 5 mai 2017, qui définit les conditions d’organisation et de

fonctionnement des CRA(23).

Son role est de permettre la participation des bénéficiaires et de veiller au respect
des droits des usagers du CRA. C’est un lieu d’échanges qui émet des avis et
des propositions sur toutes les questions relatives a I'activité du CRA, a son fonc-
tionnement et a la qualité des prestations proposées au regard de ses missions,

dans un souci permanent d’amélioration continue des services rendus.
Le COS est obligatoirement consulté sur :

1) le choix des équipes pluridisciplinaires (équipe enfants/adolescents et
adultes) ;

2) I'élaboration et la modification du reglement de fonctionnement et du projet
de service du centre de ressources ;

3) la mise en ceuvre par le centre de ressources des enquétes de satisfaction
des personnes et familles et des professionnels usagers du centre de res-
sources ou de toute autre action visant a recueillir leur expression ;

4) le rapport d'activité du centre de ressources.

Il est constitué de deux colleges :

(23) Décret n° 2017-815 du 5 mai 2017 relatif aux conditions techniques minimales d'organisation et de
fonctionnement des centres de ressources autisme.
https.//www.leqifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000034602650/
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e un college majoritaire de représentants des usagers et de leurs familles
ou représentants légaux (8 représentants) ;

e un college de représentants de professionnels du secteur médico-social,
du sanitaire, de 'Education Nationale, de la petite enfance, de la formation et

de la recherche (5 représentants).

Le CRA Poitou-Charentes est représenté par I'un de ses professionnels et d’'un
représentant de son organisme gestionnaire. Le directeur du CRA, ou son repré-

sentant, siege au conseil avec une voix consultative.

Le COS tient au moins 3 réunions pléniéres dans I'année. Ses comptes rendus
de réunion peuvent étre consultés sur simple demande aupres du secrétariat du
CRA Poitou-Charentes.

Les membres du COS ont été nommés par I'Agence Régionale de Santé Nou-

velle-Aquitaine par arrété en date du 3 juillet 2019.

Certains membres nommeés ont quitté leur fonction et ne participent plus aux ré-
unions. Aucune procédure d’actualisation de la composition du COS n’ayant été
définie par les pouvoirs publics, pour maintenir d’'une part la représentativité des
différents acteurs et institutions et d’autre part la dynamique d’échange du COS,
la Présidente de l'instance a informé en fin d’année 2023 du départ « acté » de
certains membres et de leur remplacement par des personnes qui s’inscrivent

dans les fonctions qu’occupaient les personnes démissionnaires.

La premiére réunion du COS s'est tenue peu de temps apres la publication de

I'arrété de nomination de ses membres (25 novembre 2019).

Cette premiére réunion a été consacrée a l'installation de l'instance et notamment
a la nomination de la présidente, issue d'une association représentant les fa-
milles. L'irruption de la pandémie de Covid 19 a perturbé l'organisation des réu-
nions durant les années 2020 et 2021. Toutefois, l'instance n'a pas été mise en
veille pour autant : les réunions se sont tenues en effet par visio-conférence et

ont reprises « en présentiel » des que les conditions sanitaires l'ont permises.
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Outre les themes prévus par la réglementation I'ordre du jour arrété par la Prési-
dente s'alimente de toutes les questions, thématiques et propositions issues des
membres de l'instance. A titre d'illustration, le COS a ainsi décidé d'adresser une
contribution écrite, centrée sur le champ du trouble du spectre de l'autisme, aux
travaux préparatoires a la stratégie nationale 2023-2028, qui a été élargie par les

pouvoirs publics a I'ensemble des troubles du Neurodéveloppement.

Le COS du CRA Poitou-Charentes peut étre qualifié d'instance « vivante » : il
tient chaque année les 3 réunions prévues, chaque réunion rassemble un grand
nombre de membres et les thémes de I'ordre du jour sont débattus dans un esprit

constructif et dans des échanges ouverts a I'expression de tous les points de vue.

L’équipe du CRA Poitou-Charentes est constituée de professionnels formés a la
clinique du Trouble du Spectre de I'Autisme et plus largement des troubles du
Neurodéveloppement. Les professionnels exercent leur activité dans le cadre dé-
ontologigue en associant pluralité des approches et respect des Recommanda-

tions de Bonnes Pratiques Professionnelles (RBPP).

Dans leur pratique, les professionnels participent a la diffusion des connais-

sances scientifiques et a l'innovation.

Les professionnels médicaux, paramédicaux sont sensibilisés, dans le cadre de
leurs études initiales, a la question de la bientraitance et a la prévention des
risques de maltraitance. Par ailleurs, au sein du CRA, des temps en équipe sont
consacres a cette question, lors des réunions cliniques, a partir d’'une situation

concrete qui se présente mais aussi lors des réunions d'équipe.

Lors de ces réunions sont notamment organisées des sensibilisations qui se pré-
sentent sous forme de quiz interactifs permettant de favoriser les échanges, de
fiches récapitulatives distribuées a chacun apres la réunion et de présentation de

brochures disponibles au centre de documentation.

38
CRA Poitou-Charentes

Projet d’établissement 2024-2028



Par ailleurs, le CRA s’inscrit dans la démarche de repérage et de prise en charge
des maltraitances mise en place par I'hépital Henri Laborit. Les professionnels
peuvent s’appuyer sur les procédures indiquant la conduite a tenir en cas de
maltraitance interne et de suspicion ou de découverte de maltraitance externe a
I'établissement (liée a I'environnement familial, conjugal ou professionnel de la
personne). Ces procédures, ainsi qu’une définition précise de la maltraitance

sont disponibles sur 'outil de gestion électronique des documents.

La situation de chaque personne suivie au CRA Poitou-Charentes fait I'objet de
réunions dédiées, réunions cliniques et synthése, pendant lesquelles sont discu-
tées, notamment, les conditions d'accueil et I'aménagement des bilans en fonc-
tion des particularités et des handicaps éventuels du patient. Pour ces aménage-
ments, des conseils peuvent étre sollicités aupres de partenaires, comme lors de
I'accueil d'un enfant présentant un handicap auditif ou les professionnels du CMP
« Signes » (Centre Médico-Psychologique de I'ndpital dédié aux personnes sourdes et malentendantes) ONt été

mobilisés.

La réflexion éthique est une démarche continue qui guide les choix et décisions

prises dans l'intérét des personnes accueillies.

Les professionnels du CRA cherchent a répondre de la maniére la plus adaptée
aux situations individuelles, en tenant compte de leurs besoins en terme de dé-
veloppement et d’autonomie, avec pour objectif 'amélioration de leur qualité de

vie.

Ainsi sont discutées, non seulement la question de I'établissement de diagnostics
(diagnostics catégoriels), mais également celle de I'évaluation fonctionnelle qui
permettra la formulation de préconisations pour le projet de soins ou d’accompa-

gnement mis en place ultérieurement.
Notre démarche éthique s'appuie sur des valeurs et différentes chartes (cf infra).

Elle est construite collectivement et se nourrit des échanges avec les autres pro-
fessionnels du secteur du handicap, mais également avec les usagers eux-
mémes. Elle s’appuie sur une écoute attentive de chaque personne et se nourrit
des retours issus des différents dispositifs de recueil de la satisfaction.
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La dimension éthiqgue de nos missions est également interrogée lors des col-
loques organisés par le CRA ou encore lorsque sont accueillies des réunions du

comité d'éthique de I'hopital.

Par ailleurs le Centre hospitalier Henri Laborit dans lequel est inséré le CRA Poi-
tou-Charentes dispose d’'un comité d’éthique que I'équipe pluridisciplinaire peut
saisir de toute question sur laquelle elle souhaiterait débattre et/ou disposer d’un
éclairage ( comite-ethique@ch-poitiers.fr ).

La loi du 2 janvier 20024 a rendu certains outils obligatoires pour tous les éta-
blissements et services sociaux et médico-sociaux, dont le CRA Poitou-Cha-
rentes fait partie. Ces outils ont pour finalité I'information des usagers quant a

leurs droits et sont donc systématiquement portés a leur connaissance.
Il s’aqit :

e du livret d’accueil ;

e de la charte de la personne accueillie ;

e des personnes qualifiées ;

e dureglement de fonctionnement ;

e du projet d’établissement ;

e du DIPEC (Document Individuel de Prise En Charge).

Le livret d’accueil, le réglement de fonctionnement, le modéle du DIPEC et le

projet d’établissement ont été présentés pour avis au COS.

Ces documents sont envoyés avant la premiére consultation médicale aux pa-

rents ou aux bénéficiaires de la demande de diagnostic (cas des jeunes majeurs),

(24) https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000000215460?isSuggest=true
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par mail ou par courrier. Le projet d’établissement est consultable dans nos lo-
caux et sur notre site internet et le DIPEC est signé sur place avant la premiere

consultation.

Tous les documents sont également consultables dans nos locaux et sont signa-

lés par affichage dans la salle d’attente du CRA.

En outre, le CRA Poitou-Charentes adhére et respecte les principes et engage-
ments définis dans la charte des centres ressources autisme (jointe en annexe

du présent document).

Conformément a larticle L. 311-3 de la Loi du 02/01/2002 rénovant I'action so-
ciale et médico-sociale : « I'exercice des droits et libertés individuelles est garanti
a toute personne prise en charge par les établissements et services sociaux et
médico-sociaux. Dans le respect des dispositions Iégislatives et réglementaires

en vigueur » lui sont notamment assures :

o la confidentialité des informations ;
o l'acceés a toute information ou document relatif a la prise en charge, sauf

dispositions Iégislatives contraires.

Dans le cadre de ses activités, le CRA Poitou-Charentes est amené a recueillir
et conserver des données qui peuvent faire I'objet d’un traitement automatisé. Ce
traitement est effectué dans les conditions fixées par la loi du 6 janvier 1978 mo-
difiee relative a l'informatique, aux fichiers et aux libertés. Les usagers peuvent
exercer leur droit d’'opposition au recueil et au traitement de données nominatives

les concernant, dans les conditions fixées par cette loi.

Le consentement a I'utilisation des images des usagers ou de leur représentant
légal est systématiquement recueilli avant la prise d’image. Ce consentement est
limité aux situations précisées dans le document signé et révocable a tout mo-
ment. Les vidéos sont stockées sur un serveur sécurisé de I'’hdpital et seuls les

professionnels du CRA ont accés a ces images.
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Les professionnels sont sensibilisés au secret professionnel, a la confidentialité
des données et a la sécurité informatique (formation obligatoire suivie dans les
premiers mois de la fiche de poste). De plus, le centre hospitalier Henri Laborit
dispose d’'un Délégué a la Protection des Données (DPD).

Le dossier informatisé de 'usager n‘est accessible qu’aux professionnels du CRA
via une application sécurisée. L’acces aux différentes informations est paramétré
par profil d’'utilisateur (exemple : seuls les médecins ont accés a l'onglet « infor-

mations médicales »).

Les dossiers des usagers en version « papier » (en cas de défaillance de I'appli-
cation informatique) sont conservés dans un endroit clos et sont accessibles uni-

guement aux professionnels habilités.

Le dossier de l'usager est archivé au plus tard deux ans apres sa cléture (durée
nécessaire aux traitements statistiques du rapport d’activité annuel). Il est détruit

20 ans apreés cette date de cl6ture, a la condition que 'usager ait atteint 28 ans.

L’'usager ou son représentant Iégal peut demander I'acces a son dossier médical

par courrier au CRA Poitou-Charentes ou par mail : contact-cra@ch-poitiers.fr

Il sera alors proposé une consultation dans nos locaux ou la remise d’'une copie
du dossier sous 8 jours. Pour tout autre type de données a caractére personnel,
'usager peut exercer ses droits d’accés, d’oppositions, de rectifications et d’effa-

cements en formulant sa demande par courrier ou par mail (contact-cra@ch-poi-

tiers.fr) aupres du CRA Poitou-Charentes.
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Le dispositif de recueil du point de vue des personnes accompagnées comprend
plusieurs outils : les différents questionnaires de satisfaction, la gestion des évé-
nements indésirables, les réclamations et le COS. Le recueil de la satisfaction de
'usager est I'un des principaux outils de la démarche qualité, en particulier dans

le cadre de 'amélioration continue.

Au sein du CRA Poitou-Charentes, la satisfaction est recueillie de maniere a per-

mettre a 'usager ou a ses représentants légaux :

s de s’exprimer sur le fonctionnement du CRA ;

« de décrire son expérience, d’expliquer sa perception des interactions pen-
dant son accompagnement ;

% de mesurer son degré de satisfaction et d’évaluer la qualité de son par-

cours.

Le recueil de la satisfaction s’effectue en deux temps et sur deux missions diffé-

rentes.

1) par l'intermédiaire d’un questionnaire adressé « en ligne » qui permet a la
famille d’exprimer de maniére anonyme sa satisfaction quant au déroule-

ment de la démarche diagnostique.

Ce questionnaire et cette procédure ont été préalablement soumises au COS et
ont remplacé au 1°" janvier 2023 le questionnaire adressé par voie postale, dont

le taux de retour était devenu faible.

2) lors d’'un appel téléphonique, 6 mois aprés la consultation de restitution
qui permet notamment a la famille d’exprimer son degré de satisfaction

guant aux services et ressources proposés par le CRA apres le diagnostic.

Un questionnaire de satisfaction existe également pour recueillir la satisfaction
des usagers du centre de documentation. Les réponses a ces questionnaires

sont traitées séparément.

Toute difficulté majeure qui serait remontée via ces enquétes est prise en compte
rapidement afin de mener une analyse approfondie de la situation et définir les

actions permettant d’éviter que celle-ci ne se renouvelle, dans la mesure des
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éléments fournis, la réponse aux questionnaires écrits s’effectuant de maniére

anonyme.

Hors cette situation spécifique, les réponses a ces questionnaires de satisfaction
permettent de construire une synthése annuelle qui fournit une « image » par
item de la qualité des « services » proposés par le CRA et de voir leur évolution

dans le temps.

Cette synthese est présentée annuellement au COS et les échanges permettent
de mesurer I'évolution des taux de satisfaction et de proposer des pistes d’amé-
lioration. Cette synthése est également présentée en réunion d’équipe, avec les

mémes objectifs.

Ces pistes d’amélioration viennent alimenter le plan annuel d’actions qualité dé-
fini et mis en ceuvre chaque année (pour plus de précisions se reporter au point

10 du présent document sur la démarche qualité).

Ce souhait de recueillir le point de vue des bénéficiaires des services du CRA
s’étend également aux évenements organisés par le CRA, comme les colloques
ou un questionnaire de satisfaction est systématiquement proposé en cléture de

la journée.

Le recueil et le traitement des réclamations participent a I'expression des usa-
gers. lls sont informés de la possibilité d’exprimer une plainte ou de formuler une

réclamation par :

e |e livret d’accueil ;
e une affiche consultable dans la salle d’attente :
e une boite a idées, placée elle aussi dans la salle d’attente ;

e la mise a disposition du formulaire de réclamation sur le site internet du
CRA.
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lls peuvent formuler leur réclamation a I'oral ou a I'écrit. Toute forme de réclama-
tion, plainte, suggestion ou insatisfaction est prise en compte et transmise a un

cadre ou au référent qualité qui en assurera le traitement.

L’objectif, 1a également, est d’'une part de pouvoir réagir rapidement a une diffi-
culté majeure exprimée et d’autre part d’alimenter le plan annuel d’actions qualité

défini et mis en ceuvre chaque année.

4 - CADRE DE REFERENCE, MISSIONS ET PUBLICS DU
CRA

4-1 Cadre de référence

4.1.1 Ancrage dans les Recommandations de Bonnes Pratiques Profes-
sionnelles (RBPP)

L’équipe pluridisciplinaire du CRA Poitou-Charentes se référe aux Recomman-
dations de Bonnes Pratiques Professionnelles (RBPP), les appuie et les pro-

meut@>,

Concrétement, les RBPP sont des synthéses rigoureuses de I'état de I'art, des

connaissances et des pratiques sur un sujet donné et a un temps donné.

Les RBPP sont élaborées et éditées par la Haute Autorité de Santé qui les définit
ainsi: « Les RBPP pour le secteur social et médico-social sont des propositions
développées méthodiquement pour permettre aux professionnels du secteur de
faire évoluer leurs pratiques afin d’améliorer la qualité des interventions et de

I'accompagnement ».

S’il n’est bien sar pas possible de décrire toutes les situations et contextes dans
lesquels sont utilisées les RBPP, leur usage quotidien par les professionnels du

CRA peut étre illustré par les situations suivantes :

(25) Liste des RBPP jointe en annexe
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Signal d’alerte et diagnostic (février 2018) : Cette RBPP est notamment utili-
sée dans le cadre de démarche diagnostique avec comorbidités, d’annonce ou
d’'information aux familles, notamment lors de la consultation de restitution du
diagnostic et de présentation des préconisations. L’équipe y fait également réfeé-
rence dans le cadre des formations notamment sur la prise en charge précoce

(formation des aidants et formation des professionnels).

Troubles du Neurodéveloppement. Repérage et orientation des enfants a
risque (février 2020). Cette recommandation sert de référence lors d’échanges,
avec des professionnels et des familles, autour des facteurs de risque (autisme
et autres TND), et d'information sur les Plateformes de Coordination et d’Orien-
tation (PCO).

Etat des connaissances autisme et autres TED (janvier 2010)

Autisme et autres TED : interventions éducatives et thérapeutiques coor-

données chez I’enfant et I'adolescent (mars 2012)

L’équipe du CRA utilise plus particulierement ces recommandations quand elle
répond a des questions de familles ou d’étudiants concernant notamment les

questions autour de 'accompagnement.

L’accompagnement a la santé des personnes handicapées (synthése
2013) : Les professionnels du CRA sont conscients des difficultés que rencon-
trent des personnes avec TSA en ce qui concerne l'accés aux soins. C'est la

raison pour laquelle cette recommandation est essentielle.

Cette derniere développe des éléments indispensables comme la promotion de
la santé et la coordination des soins, le développement des modalités d’interven-

tion permettant aux personnes handicapées de mieux appréhender leur santé.

Elle met également en lumiére la prévention, I'évaluation et la prise en charge de
la douleur, la recherche des causes somatiques lors de I'apparition de troubles
du comportement soudains ainsi que le renforcement des compétences des pro-
fessionnels sur les problématiques de santé des personnes accompagnées.
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La bientraitance : définition et repéres pour la mise en ceuvre (juillet 2018)

Méme si I'équipe du CRA n’accueille pas les usagers au quotidien, bientraitance
et bienveillance sont des principes fondamentaux qu’il convient de respecter

scrupuleusement.

Concretement les professionnels du CRA veillent au respect des droits et des
choix de l'usager (autodétermination). La parole de I'usager est écoutée et en-

tendue et 'usager est respecté dans sa légitimité et sa singularité.

L’équipe est attentive au bien-étre des enfants/adolescents et jeunes adultes ac-
cueillis et préte également une attention particuliere a I'entourage en essayant
de comprendre et d’entendre leurs besoins, et ce, sans émettre de jugement de
valeur. Par ailleurs, bien évidemment, 'accord du bénéficiaire du diagnostic est

demandé quand il devient majeur.

L’accueil peut étre personnalisé (envoi de photos du CRA, de la salle d’évalua-
tion, etc.), si le besoin a été signalé ou percu en amont de la venue ; de la méme

maniere un outil de communication alternatif peut étre propose.

Par ailleurs, les RPBB sont sources de référence, et citées en tant que telles, lors
des actions de sensibilisation et de formations organisées par le CRA a destina-

tion des professionnels et des aidants.

Les RBPP concernant 'autisme et les autres TND sont disponibles et consul-
tables au centre de documentation du CRA. Lors de I'accueil de personnes con-
cernées, de familles, de professionnels ou d’étudiants, le documentaliste informe
systématiquement ses interlocuteurs de I'existence des RBPP et de la nécessité

de s’y référer.

Les projets et les nouvelles recommandations sont largement diffusées par le
CRA, par differents moyens : articles sur le site internet du CRA, dans la new-

sletter, post sur les réseaux sociaux (Facebook, LinkedIn).

Enfin, le site de la HAS est I'un des sites de référence mis en valeur, sous forme

de « bandeau déroulant », sur le site internet du CRA Poitou-Charentes.
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4.1.2 Cadre réglementaire

Les Centres Ressources Autisme font partie des établissements et services so-
ciaux et médico-sociaux (ESSMS) au sens de I'article L312-1 du CASF.

« Les établissements ou services, dénommés selon les cas centres de res-
sources, centres d’information et de coordination ou centres prestataires de ser-
vices de proximité, mettant en ceuvre des actions de dépistage, d’aide, de sou-
tien, de formation ou d’information, de conseil, d’expertise ou de coordination au
bénéfice d’'usagers, ou d’autres établissements et services constituent des éta-

blissements médico-sociaux. ».

Leurs sont notamment applicables les dispositions de la loi du 2 janvier 2002 et
du décret du 12 novembre 20219 relatif au rythme des évaluations de la qualité
des ESSMS et de son décret modificatif du 26 avril 2022¢".

Le décret du 5 mai 2017?® pose par ailleurs, un cadre précis concernant les
missions, organisation, fonctionnement, personnels et instance représentative

(Comité d’Orientation Stratégique - COS) des Centres Ressources Autisme.

4.1.3 Les missions

(26) décret n° 2021-1476 du 12 novembre 2021

(27) décret modificatif n° 2022-695 du 26 avril 2022

(28) Décret n° 2017-815 du 5 mai 2017 relatif aux conditions techniques minimales d'organisa-
tion et de fonctionnement des centres de ressources autisme. https://www.le-
gifrance.gouv.fr/jorf/id/JJORFTEXT000034602650
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Les missions d’'un Centre Ressource Autisme sont définies dans le décret du 5
mai 2017. Les 10 missions décrites dans ce décret sont présentées dans le

schéma ci-dessous :

Apportgt diﬁ;(grenr:it?g r:eatlggringglri:g)a( rlllt‘iit:r?sc?ess n_lgstx:nales @ . Accueil, écoute, information, conseil et orientation
Apport dexpertise et conseil aux ARS, 3 Promotion et diffusion des
services territoriaux de I'Etat y . s . . recommandations de bonnes pratiques et
et collectivités territoriales o K informations actualisées sur les TSA
4 ui et expertise & la réalisation de
Participation a l'animation du réseau ~ : . W— ¢ ﬁﬁgns diagnf’gs!iques et fonctionnels
des acteurs régionaux . . ‘ : et réalisation de ces bilans
2 S pour les cas complexes
D 1 2 Action de sensibilisation ou formation
Participation a des études et a la recherche ~ : e 8 . ¢ s a destination des proches aidants
. . ;. . . R et des professionnels

Contribution a la veille et réflexions sur les

pratiques professionnelles Concours aux équipes de la MDPH

4.2 Les valeurs et principes d’action

Le Centre Ressources Autisme Poitou-Charentes s’inscrit dans une démarche
éthique de respect de l'individu et de ses droits fondamentaux.
L’ensemble des professionnels de la structure ont a coeur de recevoir et de con-

sidérer chaque usager avec bienveillance et dans le respect de ses particularités.

Au quotidien l'action de chaque professionnel est guidée par les valeurs sui-

vantes :
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L’équipe pluridisciplinaire du CRA se reconnait par ailleurs pleinement et adhére

a la charte des CRA et GNCRA qui définit un cadre éthique articulé autour de

valeurs, de principes éthiques et déontologiques et d’engagements.
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Les Centres Ri ces Auti (CRA) généralisés dans le cadre du 1er Plan Autisme (2005-2007) avec Ia création d'un centre par région, se
sont vus confier par le décret du 5 mai 2017 10 missions,

Les CRA sont des structures médico-sociales, autorisées ainsi que fi ées par les ARS et animées par une équipe pluridisciplinaire spécialisée
sur le TSA. Les CRA sont aujourdhui 26 dans toute Ia France métropolitaine et DOM-TOM, et sont fédérés par le Groupement National des
Centres Ressources Autisme (GNCRA) depuis 2017,

Afin de garantir les di éthi et dé logig de la mise en ceuvre de leurs missions, les CRA ont élaboré en commun une
charte A laquelle ils adhérent. Le respacx de ses termes est une condition de leur participation au Groupement National des CRA (GNCRA).
Ce groupement a notamment pour vocation de soutenir les CRA dans leur développement et la mise en ceuvre de leurs missions et de

favoriser les échanges de savoirs et les mutualisations d'expériences entre leurs équipes.

Cette charte &tablit un cadre éthique commun mais ne vise pas Muniformité des pratiques, dont 1a diversité est source de richesses.

=% Non.discrimination

~3 Respect de la dignité et des drolts fondamentaux

—3 Accuell individualisé et écouta

=% Confidentialité et bienvellance

=% Information éclairée

~3 Participation des usagers, de leurs famiies ou représentants
Respect de I'égalité des droits et des chances

g Dans ruspm des lols du 2 janvier et & mars 2002, les valeurs qui unissent les CRA au sein du GNCRA ot les mobilisent sur leurs territolres sont les sulvantes :
<
>

le fondk de leurs et actions auprés des différents publics.

Le Trouble du Spectre de FAutisme (TSA) tel quil est défind par le DSM.5/CIM 11 ine des bles de la dela ctlar
réts et c!acm&s u cst présent chez une personne dans son ensemble, ce qui rend nécessalre une approche ! thé
tion, rédd at social

Toute wmmrﬂmm&mr‘mmm)mumﬁhrllsmhan&cnpetdm&nmm dans sa singularité et ses potentialités.

Les CRA sont des lieux ressources :

=3 O0 la personne avec autisme et sa famille sont au centre des préoccupations, décisions et actions des équipes ;

=% Ou les inf tions et les prop qui sont faites aux familles et aux équipes qui acc les
ficy fles et de leurs progrés ;

—3 Oiles actions fes ne se substi pas, ne se

favorisent Févolut etr e des prath

Pag P

pas, nl entrent en concurrence avec kes pi

9

Les CRA &t le GNCRA s'engagent A garantir :

—3 La lisibilicé de leurs missions

~3 La darté des rdles tenus et I'abunoe de conflit dintérét

-3 La des Infor

=% Le suiv des d de bonnes pratiques dans tout ou production de connalssances
=3 La recherche de la qualité et de Imlluaum continue des services rendus.

8
3
=
8

Dans le respect de 'ensamble des missions qul leur ont été confiées, le GNCRA et les CRA s'engagent :
1. En externe
Auprés des personnes autistes et de leurs familles

~3 Unaccuell, des et une or per parentales et famillales ot visant F'ép la
Fautonomée des personnes avec autisme

= La réalisation, ou Falde 4 la de d& d'é fi Bes conformes aux Recommandations de Bonne
Pratique Professionnelle (RBPP) en ﬂgueuv

=¥ Un soutien 3 la mise en ceuvre de les besolns de soln, d'éducation, de rééducation, de
scolarisation, de lolsirs et de sodaszation

“¥ Une alde 3 I'élaboration d'un accompagnement cohérent et continu en fmrisant les Ih.-ns entre ks Mn:ms acteurs

«3 Laprise en compte des réalités et ressowrces locales dans la recherche de la aux sttuath

~» La mise 3 disp des desc es par l'org et la deff de ﬂnfnrmaum en proximité.

Auprés des professi is et des instituti

~¥ Un cadre de cr d’ é der hesetder sur leurs p

S

AG

)
v

=¥ Une mise 3 dé & quir approches. dans le rmcct des REPP
~ Un soutien & des xzomaammcms cohérents et continus, mmucunt dans le cadre dcs REPP. la *‘

complémentarité des savolrs
=¥ Une per a b de Bens partenariaux, notamment dans le cadre de la mission de diagnostic et d'évaluation,

NOS ENC

2. Dansle réseau
Le GNCRA, dont la mission premidre est de proposer des services A 'ensembie des CRA, s'engage & :

—3 Représenter le réseau des CRA au niveau national et international

—» Favoriser les collaborations entre les CRA

=3 Favoriser Péquité de traltement des CRA et les soutenir

=3 Promouvolr les travaux des CRA dans ses lles et al

= Soutenir un accés aux services rendus par bes CRA sur Fensemble du territolre national
=¥ Informer le réseau des travaux conduits par ke GNCRA ou par les CRA.

Pour aider le GNCRA A conduire au mieux ses missi les CRA s &:

b )

«p Adhérer au GNCRA

~y Adopter ia présente charte

=¥ Participer au renforcement de Faction et de la légitimité du GNCRA, téte de réseau des CRA

=¥ Participer, dans la mesure du possible, aux différentes rencontres des Instances du GNCRA

=2 Infarmer au mieux le GNCRA des travaux condults dans sa région pour une mise en avant nationale

—3 Participer au niveau national 3 la construction et 3 la des et cutlls

-3 Acollaborer, 3 chaque fols que cela est possible, avec le réseau et 3 pmnmr tiques et leurs
mwgw dans le cadre d'échanges régullers avec les CRA et le GNCRA dans une dynamique de mutualisation des savoirs et outils.
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4.3 Les publics du CRA

Les publics du CRA sont finalement trés divers.

Naturellement, le premier public auguel on songe est constitué de toutes les per-

sonnes qui franchissent la porte du CRA pour entamer une démarche diagnostique.

Sur le site de Poitiers, ce sont les enfants et adolescents qui sont accuelllis, et

guelques jeunes adultes; les parents représentent donc une part importante du pu-

blic accueilli et, au-dela la famille; les aidants familiaux et les associations de fa-

milles.

Ces publics sont également utilisateurs des services liés aux autres missions du

CRA (orientation, information, conseil, formation, etc.), comme d’autres catégories

de personnes : professionnels et structures gravitant autour de I'autisme mais aussi

personnes et institutions désireuses de d’informer ou étre sensibilisées a I'autisme,

étudiants, grand public.

Le schéma ci-dessous synthétise cette diversité de publics :

L]
Personnes TSA
Familles et aidants
Etudiants
;E;E; . Toute personne intérassée par l'autisme

. Professionnels en structures et libéraux, du diagnostic,
: k . delaccompagnement, du soin, de I'enseignement.
W0 7 dupéri-scolaire et du loisir
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5 - ECOSYSTEME DU CRA

L’existence d'un réseau régional structuré avec les acteurs intervenant dans le par-
cours des personnes présentant un trouble du spectre de 'autisme est déterminante
pour réaliser les missions de diagnostic, de formation, d’appui aux soins, a la vie
sociale et a I'éducation. Le décret portant sur 'organisation des CRA insiste sur ce

point.

Au-dela des réseaux territoriaux de diagnostic, il est aussi rappelé dans les Straté-
gies nationales successives que les ambitions portées, de construction d’'une so-
ciété inclusive pour toutes les personnes autistes, de garantir le pouvoir d’agir des
personnes autistes et de leurs familles, de soutien des équipes de professionnels
au service des personnes et de leurs familles et d’inscription de la science au coeur
des pratiques, ne sont possibles qu’a travers des professionnels solides dans leur
champ de compétence, inscrits dans des équipes et réseaux pluridisciplinaires. Le
CRA en tant qu’'opérateur territorial est nécessairement trés impliqué dans les dy-

namiques de réseau.

Les échanges réguliers avec les délégations territoriales des administrations pu-
bligues, avec les représentants des institutions du territoire et les représentants des
usagers (ARS, MDPH, Education nationale, PMI, établissements sanitaires et mé-
dico-sociaux, etc.) sont essentiels pour porter une dynamique de réseau. La fédé-
ration des acteurs du territoire, a travers notamment les réunions de I’Association
FREGAt®) constitue un exemple de réseau actif dans le domaine de I'accompagne-

ment des personnes autistes.

L’équipe du CRA anime et/ou soutient différents groupes professionnels, réunissant
notamment les orthophonistes, les psychomotriciens, les psychologues, les profes-

sionnels soignants et éducatifs. Ces rencontres sont I'occasion de regrouper les

2% Fédération Régionale Picto-Charentaise du Groupement de Personnes ressources Autisme, qui réunit
les établissements médico-sociaux et sanitaires et les associations de familles ceuvrant en faveur de I'au-
tisme pour entretenir la dynamique territoriale autour de I'autisme et porter des projets.
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expériences de chacun au profit de tous. Elles permettent également d'échanger
autour des missions et des problématiques communes. Ces temps sont extréme-
ment riches en discussions et surtout en apport d'information, de transfert de com-

pétences qui peuvent étre ensuite réutilisés.

Le Centre Ressources Autisme Poitou-Charentes s’inscrit dans un systéme com-

posé d’une multitude d’acteurs et de partenaires, répartis dans 3 espaces géogra-

phiques :
> le territoire Picto-Charentais qui constitue le champ d’intervention du
CRA;
> la région Nouvelle-Aquitaine, a travers notamment le lien avec I'’Agence

Régionale de Santé, autorité en charge de la tarification mais aussi de la décli-
naison régionale de la politique publique conduite a destination des personnes
avec TSA et TND. Les liens de coopération et d’échange tissés avec les CRA de
Limoges et Bordeaux se situent également a cette échelle, comme certains pro-
jets de recherche ;

> le territoire national a travers notamment I'adhésion au Groupement natio-
nal des CRA, dont le siege est a Paris. La participation active du CRA Poitou-
Charentes aux travaux du groupement (instance, groupes de travail, journées de
formation, etc.) contribue a nourrir les travaux et la réflexion du GNCRA, notam-
ment dans ses échanges avec la Délégation interministérielle a la stratégie na-

tionale pour les TND.

Si I'écosysteme du CRA est vaste et ne saurait étre résumé en quelques mots, il

est notamment composé des partenaires suivants :

+ Les partenaires institutionnels :

o Agence Régionale de Santé et les 4 délégations départementales, dont

celle de la Vienne, lieu d'implantation du CRA ;
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o Les 4 Maisons départementale des personnes handicapées ;

o L’Education nationale : professeurs ressources TSA/TND, Enseignants
référents SEH, psychologues scolaires ;

o Le Centre Hospitalier Universitaire (CHU) ;

o Les autres CRA et plus particulierement ceux de Limoges et Bordeaux,
ainsi que le GNCRA ;

o L’association FREGAL.

+ Les associations de Familles :

o Union Régionale Autisme France Poitou-Charentes ;
o Autisme Charente-Maritime ;

o Autisme Deux-Sevres ;

o Autisme Vienne ;

o Entre Parent’aide ;

o Autisme Nord 79.

o Autistes Sans frontiéres79

+ Les Groupes d’entraide mutuelle (GEM) :

o Nacre en Ciel ;

o GEM TSA La Rochelle ;

o GEM TSA Jonzac ;

o GEM TSA Saintes ;

o GEM’annuelle ;

o GEM Niort ;

o GEM TSA Pierre de la lune ;

o GEM Autisme le Verger de l'altérité ;
o GEM Le soleil d’Angouléme.

* Les partenaires de niveau 2 en charge du diagnostic :
o Réseau RECOLTE;
o Plateformes de Coordination et d’Orientation (PCO) ;
o CMP;
o CMPP;
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o CAMSP.
+ Les centres hospitaliers du territoire picto-charentais
+ Les réseaux de soins spécialisés
o Cap Soins 17 (CH La Rochelle) ;
o Handisanté (CH Niort) ;
o Handimed 86 (Chéatellerault).
+ Les Assistants aux Projets et Parcours de Vie (APPV) des 4 départements
+ Les partenaires de la scolarisation et de I'enseignement
o Education nationale : professeurs ressources TSA/TND et psychologues
scolaires ;
o Ecoles, colleges et Lycées ;
o L'EPNAK
o UEMA, UEEA, DAR et Ulis ;
o Université de Poitiers (chargé de missions handicap).
o Les EMAS (équipes mobiles d’appui a la scolarité) des 4 départements
+ Les partenaires en charge de I'animation périscolaire et des loisirs :
o ALEPA;
o ALEPAN ;
+ Les services de 'Aide Sociale a 'Enfance des 4 départements
+ Les services de la Protection Judiciaire et de la Jeunesse des 4 départe-
ments
+ Les Pbles Ressources handicap du territoire Picto-Charentais
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+*

O

Les partenaires en charge de la formation initiale :

Université de Poitiers : Centre de formation universitaire en orthophonie,

Ecole de sages-femmes, Facultés de Médecine, de psychologie, sciences hu-

maines et sociales ;

©)

O

O

IFSI ;
IFAS ;
IRTS Poitiers.

Les partenaires en charge de I'accompagnement et de la prise en soins :

IME ;

SESSAD

ITEP

SAVS

SAMSAH

FAM ;

Foyer occupationnel ;
MAS ;

IRJS (Institut Régional des Jeunes Sourds)
PCPE

CMP ;

Hépitaux de jour ;

Unités d’hospitalisation compléte/ Unités de long séjour.

Les professionnels libéraux et assimilés :

Psychiatres ;

Pédiatres, neuro-pédiatres ;

Médecins généralistes ;

Psychologues et Neuropsychologues ;
Orthophonistes ;

Psychomotriciens ;

Ergothérapeutes ;

Educateurs.
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Par ailleurs le CRA est bien évidemment en lien avec de nombreuses unités et ser-
vices du Centre Hospitalier Henri Laborit, en particulier les unités du P6éle Universi-
taire de Psychiatrie de 'Enfant et de I'’Adolescent :

Le CRA travaille au quotidien avec 'ensemble des structures de pédopsychiatrie du
CH Henri Laborit (cf organigramme ci-apres) et tout particulierement avec les hopi-
taux de jour et les CMP. Avec la volonté de nouer des liens étroits avec ces struc-
tures, en particulier avec les hépitaux de jour (ex : Hopital de jour de Diatkine, de
'Arche...) qui prennent en soins des enfants et des adolescents présentant des

troubles complexes du développement.

P.U.P.E.A
POLE UNIVERSITAIRE DE PSYCHIATRIE DE
L'ENFANT ET DE L'ADOLESCENT
Structure Interne Périnatalité / ~ .
Petite Enf Chef de Pdle : Pr. Ludovic GICQUEL
Dr Florence RAFFENEAU Assistant Chef de Pdle : Mr Philippe TANNEUR
FF.C.SS:MrUgo CHALLOT
CESAM
Périnatalité
Petite Enfance
DOLTO CMP +
HDJ “Les Tout Petits”
Chétellerault
CMP LE LIEN CESAM LIAISON
Ruffec Enfance CHU La Milétrie - Poitiers

UNITE PARENT-BEBE ASE - PJJ
Unité de Jour "Kotelo® DOLTO CMP Enfance + HDJ Aide Sociale & I'Enfance -
et Temps Plein Chatellerault Protection Judiciaire de la
Jeunesse
UNITE DENVER CMP LE LIEN AVS
Ruffec Auteurs de Violence Sexuelle

PEC - EAR
Permanence d'Evaluation
Clinique + Equipe Adultes

Ressources

Pl b PAVILLON DIATKINE

Hopital de Jour “Titalée”
Parents/Enfants AFT Enfant

L'ARCHE
Equipe Mobile de Maternité UNITE LOCALISEE

CHU La Milétrie - Poitiers D'INCLUSION SCOLAIRE
uus/Tsa

La Maison des
Adolescents D [SRP
Nep

T O =7
Unité de Psychotraumatologie Q—o’o o ®

Equipe Mobile de Maternité f {adol

CHU C.Guérin - Chatellerault

PCPE Cas Complexes

CAPPE N.O.US
Numéro pour [‘Orientation de CENTRE HOSPITALIER

Pédopsychioirie Henri Laborit

| 6 - PRESENTATION DES MISSIONS DU CRA

Au sein du CRA Poitou-Charentes, les 10 missions citées dans le texte régle-
mentaire ont été appropriées de la maniére suivante :

» 2 missions socles relatives a la démarche diagnostique :
58

CRA Poitou-Charentes

Projet d’établissement 2024-2028



o la démarche directement conduite par le CRA ;
o la mission ou le CRA vient en appui d’'une démarche diagnostique

conduite et restituée par une structure de niveau 2 (cf partie 6.2).

» 4 autres missions ou I'expertise de I'équipe pluridisciplinaire se déploie

d’'une part sur du Conseil, sous différentes formes, et d’autre part sur des ac-

tivités de Recherche.
Ces différentes missions sont présentées sur le schéma suivant :

Ressources Recherche

. Une équipe Appui a la
_DemarC_he pluri- démarche
diagnostique disciplinaire diagnostique

Animation de
réseau et

Formation des : .
expertise aupres

aidants

des pouvoirs
publics
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Le schéma d’organisation de la démarche diagnostique figure dans deux Re-
commandation de Bonnes Pratiques édictée par la Haute Autorité de Santé
(HAS):

e RBPP de février 2018 intitulée « Trouble du spectre de l'autisme
Signes d’alerte, repérage, diagnostic et évaluation chez I'’enfant et I'ado-
lescent, dans son Annexe 2 Schéma diagnostic des Recommandations
de Bonnes pratiques professionnelles

e RBPP de février 2020 intitulée : Troubles du neurodéveloppement : Re-
pérage et orientation des enfants a risque (cf Organigramme des lignes
de suivi p11).

Ces deux schémas sont présentés ci-dessous :
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Annexe 2 : Schéma diagnostic des recommandations de bonnes
pratiques professionnelles

E I I"m“::‘dt:: Iourl et m: o‘u r;:' o Inquistudes des Consuitation de suly
> = développem: i rossio protessionnals de ia patite siigatoire entre 0 et 6 ans
S« R A PRI M O enfance, enseignants [acheie de développament)
E g sociales, stc.), quel que soit I'age AN L e * Bl S hone
o
€8 & f
= s = :
5 ~ Consultation médicale en soins primalres '
= 4 (médacan traitant ou de PMI) ‘_____________E Signes d'alorte do
=1 Consuitation par un médacin da créche TSA ou poputation
ou de I'Education nationale A risqua
ou
Consultation dédiée an soins primalres dans e
les 3 semaines - b Dévelappement inhatituel

‘.
nique approfondi 4
4--

|

DOUTE Consultation dédiée an soins Poursulvre |2 surveliance
primaires A renowveler 1 mols aprés du développement
Suspicion de TSA
NON T
o

» Examan ORL &t axamen visuel
-

REPERAGE

» Bilan orthophoniqus i

» Bilan du -m:nchamaauma
» Proposition d'onentation vers un élablissement « ré6cucati phonique
d'accuell du jeune enfant ou si déja en créchs, ‘ ‘Mm ::‘;wmmw

camande d'une obsarvation par les pusncultrices

ination d
yrihéso do

ond
Ju dingnostio ¢

on v

Fvaluation par une éguipe spdatalista do
2= ligner* formba aux TND
Bvahuation muttiprotessionnstie)

DIAGNOSTIC ET EVALUATION DU FONCTIONNEMENT

» Annonce du diagnostic et transmission des
pomple rendus

¥ |ndications pour le projet dinlerventions
et aménapements padagogiques

» Reavaluation : verifier & stabiiité ge la
situntion olnique, ou Peméiomiion au
oours d'une consultation spécialisde,
f 6 mols ou f 1 an, of adaptar le suvl

Ddemarahes adminisiratives MDPH of ALD
Sulvi madical rogulier par lo madooin rférant
de Menfant (MG ou pédisira ou madedin da
P, ou e médacin de Mitablissomont qul

F'acousille {UEM, Sessadi

(> Diagnostic de TSA avec observation clinique, ulilisation outils,
anamnesa céveloppementale, axamen padiatrique complet,
examen du fonctionnement {communication - langage, profil
cognitll, capacités adaptatives, fonctions paychomotricas ou
neuromotricas, processus dintégration sensonslls)

* Diagnostic des pathologies &t des troubles associés

Prise en charge adaptéa

Autre que TSA au diagnostic

g
—|
_J

————

ituat ) Consultation en CRA ou autre

Si Jon ¥ de dispositif de 3*ligne!
—

W Prolessionnels de 1 ligne
B Prolessionnals de 2° ligne
B Proteszonnels de 3° ligne
® Equpe d'ntervention

"Equipes da pedopsychiatnie (ssnices de psychiatng infanto-jvenis dont centres-madico-psychologiques - CMP), senicas o8
padiatrie, centres d'acion medico-sodake précoce ([CAMSP), centres madico-psycho-padagogiques (CMPP), réseaux de soins
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Figure 1. Organigramme des lignes de suivi

( ™
PREMIERE LIGNE Consultation
* Médecins qui assurent le suivi habituel de I'enfant : simple
médecins généralistes ou pédiatres libéraux de repérage des

* Médecins de réseaux de périnatalité, PMI, scolaires signes d’alerte*

!

DEUXIEME LIGNE
Meédecins référents pour le suivi des TND :

pédiatres libéraux ou médecins de PMI Consultation
*  Meédecins de réseaux de suivi (périnatal ou pédiatrique) spécialisée
+  Professionnels libéraux coordonnés entre eux par un en neuro-

médecin développement
«  Equipes pluridisciplinaires spécialisées : CAMSP, CMP, CMPP
avec formation spécifique aux TND

!

TROISIEME LIGNE
Centre de référence, constitué d’équipes pluridisciplinaires de
consultation
Neuropédiatre, pédopsychiatre, médecine physique et
réadaptation

et d’orientation TSA/TND

Plateformes de coordination

[

Consultation

d’expertise

e Famille, enfant )

*: avec la grille Repérer un développement inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans de |a délégation
interministérielle a I'autisme et aux troubles du neurodéveloppement

6.1.1 La gradation par Niveau

La démarche diagnostique, organisée en 3 niveaux par les pouvoirs publics, peut

ainsi étre synthétisée dans le schéma suivant :

Diagnostic com-
plexe/ Centre
expert et res-
sources

Diagnostic des
troubles / inter-
vention de pre-
mier recours

Alerte et repé-
rage des
troubles
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6.1.1.1 Niveau 1 : alerte et repérage

La famille et les professionnels de niveau 1 contribuent au repérage du Trouble
du Spectre de I'Autisme (TSA).

Qui sont les acteurs de niveau 1 ?

*

-+ F F F ¥

Professionnels de la petite enfance ;

Professionnels de I'Education Nationale ;

Médecins de famille ;

Médecins et infirmiéres scolaires ou de PMI ;

Psychologues ;

Professionnels des structures de soins et d’'accompagnement ;

Professionnels libéraux.

Ces professionnels sont susceptibles d’interpeller les parents, ou les personnes

elles-mémes, sur une suspicion de TSA et les inviter a une structure de niveau 2

pour le diagnostic.

6.1.2 Niveau 2 : diagnostic

Qui assure le diagnostic ?

En premiére intention, le diagnostic doit étre assuré par les professionnels de

niveau 2 constitués, selon la recommandation de la HAS (cf supra) des :

*

équipes de pédopsychiatries (services de psychiatrie infanto-juvénile dont

les Centres médico-psychologies - CMP) ;

*

-+ + ¥

services de pédiatrie ;

Centres d’Action Médico-Sociale Précoce (CAMSP) ;

réseaux de soins spécialisés sur le diagnostic et I'évaluation de I'autisme ;
praticiens libéraux coordonnés entre eux par un médecin ;

professionnels exercant en Centre Ressources Autisme (CRA) ou centre

hospitalier pour des avis médicaux spécialisés complémentaires, notamment

en neuropédiatrie, génétique clinique et imagerie médicale.
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A cette liste, établie en 2018, s’ajoute désormais les Plateformes de Coordination

et d’Orientation (PCO), organisées par age : 0/7 ans et 7/12 ans.

Par ailleurs, en Poitou-Charentes, il existe un réseau de diagnostic spécialisé
pour les enfants de moins de 6 ans dénommé RE.COL.TE : Réseau Collaboratif

Territorial.

6.1.2.1 Zoom sur le dispositif RE.COL.TE

Le 3me plan (2013-2017) prévoyait le déploiement d’un réseau national de repé-
rage, de diagnostic et d’interventions précoces dés 18 mois déclinés dans

chaque région sous I'égide des CRA.

Sur le territoire Picto-Charentais, la dynamique de travail instaurée par les parte-
naires institutionnels et les acteurs de terrain a abouti a la création d’'un réseau
de diagnostic précoce, de proximité, spécialisé sur les enfants de moins de 6 ans,
dénommé RE.COL.TE

Le projet RECOLTE a été mis en place pour favoriser le dépistage précoce dans
les deux premieres années de vie des enfants a risque d'évolution autistique,
puis de proposer des soins précoces et spécialisés afin de modifier la trajectoire

développementale de ces enfants.
Ses missions originelles se déclinent en trois axes :

1. Repérer plus té6t et améliorer l'identification des troubles du spectre de
'autisme chez les enfants ;

2. Orienter rapidement les familles vers des soins et des dispositifs d’accom-
pagnement adaptés a la singularité de chaque enfant ;

3. Apporter un étayage aux structures d’accompagnement dans I'élaboration
d’'un projet individualisé, qui répond aux besoins et aux compétences de

'enfant.

Ce réseau, structuré par département, s’est constitué en 2016 et 2017 et a été

structuré en s’adossant aux CAMSP (Centre d’Action Médico-Sociale Précoce)
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avec des moyens dédiés accordés par ’Agence Régionale de Santé, pour le re-
crutement notamment d’'une équipe pluridisciplinaire (temps de pédopsychiatre,

neuropsychologue, orthophoniste, psychomotricien, etc.).

Les structures porteuses du réseau RE.COL.TE sont présentées dans les an-

nexes du présent document.

Partie prenante des travaux qui ont conduit a la création de RE.COL.TE, le
Centre Ressources Autisme Poitou-Charentes est en relation étroite avec les
structures qui composent le réseau et participe a son animation en organisant
chaque année des réunions institutionnelles (échange, partage d’informations,

etc.) et cliniques (partage de pratiques entre équipes).

6.1.2.2 Zoom sur les Plateformes de Coordination et d’Orientation

Les PCO ont été mises en place a partir de 2021, dans le cadre de la stratégie
nationale 2019-2023 pour l'autisme au sein des troubles du Neurodéveloppe-

ment.

Les PCO ont pour mission principale de coordonner et d'orienter les parcours de
soins des enfants présentant une suspicion de troubles du Neurodéveloppement,
(enfants présentant un écart inhabituel de développement par rapport aux en-

fants du méme age).

Le but des PCO est de faciliter un diagnostic précoce, garantir une prise en
charge adaptée et continue, et d’éviter le « sur handicap ». Les PCO agissent
comme un guichet unique, centralisant les demandes et les besoins des familles,
et assurant une interface efficace entre les différents professionnels de santé, de

I’éducation et du secteur médico-social.

Initialement mises en place pour les enfants de 0 a 7 ans, ces plateformes se
sont élargies pour inclure les enfants de 7 a 12 ans, afin d’assurer une continuité
dans la prise en charge et d’étendre le soutien a un plus grand nombre d’enfants

et de familles.
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De maniere plus précise, les PCO ont pour missions de( :

X/
L X4

structurer sur un territoire une communauté de professionnels compétents
en matiére d’évaluation et d’'accompagnement des troubles du Neurodé-
veloppement ;

organiser, au sein de cette communauté, un dispositif de coordination per-
mettant dans des délais courts, des réponses personnalisées a chaque
situation signalée et garantir une circulation des informations, tout au long
du parcours, entre 'ensemble des acteurs, dont la famille ;

mobiliser sur le territoire concerné, les ressources d’évaluation et d’ac-
compagnement spécialisé dans I'ensemble des métiers et disciplines in-
téressées : pédiatrie, neuropédiatrie, pédopsychiatrie, psychologie et neu-
ropsychologie, orthophonie, psychomotricité, ergothérapie, orthoptie, in-
tervenants éducatifs ;

faciliter un dialogue permanent avec les familles des enfants concernés ;
élaborer des diagnostics différentiels, précis et débouchant sur des indi-

cations, prescriptions ou recommandations personnalisées.

(3°) CIRCULAIRE INTERMINISTERIELLE N° DIA/DGCS/SD3B/DGOS/R4/DGESC0/2021/201 du 23
septembre 2021 relative au déploiement des plateformes de coordination et d’orientation et
I'extension du forfait d’'intervention précoce de 7 a 12 ans. https://www.legifrance.gouv.fr/circu-
laire/id/45234?page=1&pageSize=10&guery=*&searchField=ALL&searchType=ALL&sortValue=PU-

BLI DATE DESC&tab selection=circ&typePagination=DEFAULT
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Le schéma ci-dessous décrit le parcours diagnostique et d’intervention.

Famille

Médecin traitant/

professonnals comentionnss

Amenagenerty

PA-PAR
fanile

NIV T = 120aucation on T

wves offrey de sains [ Aducsttey en

Fanile
Jentee ey
wulze Sguipe
5 beseln dormntation LSM

w50l de gompensatio

Le déclenchement par la PCO d’une prise en soin

Un médecin (généralement médecin généraliste, pédiatre ou médecin de PMI)
doit nécessairement assurer I'adressage des familles vers la PCO de son terri-
toire. Pour ce faire, le praticien médical s’appuie et renseigne un guide de repé-

rage (guide 0-7ans et guide 7-12 ans) ©b

(31) https://handicap.gouv.fr/nouvelle-version-du-guide-de-reperage-des-signes-inhabituels-de-developpe-
ment-chez-les-enfants-de
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Le parcours de bilan et d’intervention précoce est organisé par la plateforme de
coordination et d’orientation, qui peut déclencher des prises en charge de I'enfant

sans attendre la pose d’'un diagnostic médical.

Le parcours d’évaluations et d’interventions est défini en fonction des besoins de
'enfant et peut recourir a différents professionnels (médecins, orthophonistes,

psychomotriciens, psychologues, ergothérapeutes, etc.), qui travaillent soit :

% au sein de structures spécialisées, sanitaires ou meédico-sociales :
CAMSP, CMP, SESSAD, PCPE, etc. ;

< en libéral.

Pour les professionnels libéraux dont les actes ne sont normalement pas rem-
boursés par I’Assurance Maladie (ergothérapeutes, psychomotriciens et psycho-

logues), la PCO mobilise le forfait d’intervention précoce.

Ce forfait peut étre versé pendant un an et peut étre prolongé de 6 mois si né-
cessaire. Les professionnels sont alors directement rémunérés par I'Assurance

Maladie.

Le CRA Poitou-Charentes est en lien avec les différentes PCO du territoire ; lien
clinique au sens de contacts réguliers entre médecins et/ou professionnels, mais
aussi lien institutionnel par l'intermédiaire de réunions organisées par le CRA
pour échanger sur les parcours diagnostiques, partager de I'information, faire état

de bonnes pratiques, etc.

La liste des PCO des 4 départements du territoire est consultable en annexe de

ce document.

6.1.3 Niveau 3 - situation complexe : CRA Poitou-Charentes

Comme précisé précédemment, il existe un réseau de diagnostic du TSA, et plus
généralement de TND, de proximité (RE.COL.TE, PCO, CMP, CMPP, etc.), au-

quel chaque famille doit pouvoir recourir.
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Le Centre Ressources Autisme Poitou-Charentes peut également étre sollicité
pour mener une démarche diagnostique mais pour des situations dites com-

plexes, selon 'organisation promue par les pouvoirs publics.

Dans cette perspective, seules les situations pour lesquelles une structure de

niveau 2 n’a pu mener a bien la démarche devraient parvenir au CRA.
La situation peut étre complexe pour différentes raisons :

% Le diagnostic est complexe a poser ;
« La situation familiale est complexe ;
% Un désaccord intervient (entre professionnels / entre une équipe et la fa-

mille).

Pour la clarifier et disposer d’'une forme de référentiel partagé, la matrice sui-
vante, inspirée des travaux de la mission DITP®? de 2019 (Délégation Interministé-
rielle & la transformation Publique), a €té définie et partagée en différentes circons-

tances avec les équipes de niveau 2 (cf schéma page suivante) :

(32) DITP : Mission d’amélioration des délais d’acces a un diagnostic au sein des Centres Ressources
Autisme. Rapport final Février — Avril 2029
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7)

CENTRE RESSOURCES AUTISME
& TROUBLES ASSOCIES

POITOU CHARERTES CRITERES POUR QUALIFIER UNE SITUATION DE « COMPLEXE»

Situations pour lesquelles le CRA (niveau 3) va conduire Ia démarche et poser le diagnostic

CRITERES PRINCIPAUX DEFINITION

Diagnostic complexe «  Situation ol le(s) diagnostic(s) est(sont) délicat(s) a poser compte tenu d’une

intrication de différents troubles du neuro-développement et/ou de troubles
psychopathologiques et/fou de troubles somatiques (anomalies génétiques,
métaboliques, maladies rares).

Divergences entre professionnels ou structures de| - Absence de consensus entre les différents professionnels (ou structures)

niveau 2. empéchant la décision diagnostique.
Contestation/doute du diagnostic par la famille «  Recherche d'un 2iéme avis

CRITERES SECONDAIRES (1) ILLUSTRATION
Situation familiale complexe . Conflit parental

Contexte social (placement, mesures éducatives.....)
Contentieux juridique
Barriére linguistique

REORIENTATION SYSTEMATIQUE VERS LE NIVEAU 2

Situations  d'urgence  (risque  suicidaire, Réorientation systématique pour prise en charge sans délai.
déscolarisation....). Conservation du dossier lorsqu'au-dela de la situation d'urgence un diagnostic complexe

est & poser..

(1) : analyse de la situation au cas par cas : une situation familiale complexe n'entraine pas nécessairement un diagnostic complexe.

Le CRA Poitou-Charentes accueille les demandes de toutes les familles mais ne conservent que les situations complexes. Les autres
demandes sont orientées vers le niveau 2, aprés contact et explications auprés des professionnels concernés et de la famille.

Pour les situations ol le CRA Poitou-Charentes pose le diagnostic, la démarche s'effectue nécessairement en lien avec la structure de niveau 2 concernée.

Toutefois, comme on le précisera dans la partie consacrée a I'organisation (cf

partie 9) toutes les demandes adressées au CRA ne relévent pas d’une situation

complexe. Dans cette situation, les dossiers sont orientés vers la structure de

niveau 2 de proximité.

6.2 L’appui a la démarche diagnostique et soutien a la montée
en compeétences

L’une des missions attribuées aux CRA, consiste a « apporter leur appui et leur

expertise a la réalisation de bilans diagnostiques et fonctionnels » (Décret n°

2017-815 du 5 mai 2017). Dans le cadre des démarches diagnostiques qu’elles
meénent, les unités diagnostiques de niveau 2 (RE.COL.TE CMP, CMPP, PCO,
etc.) peuvent étre amenées a solliciter le CRA Poitou-Charentes.
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Le recours a I'expertise du CRA intervient, avec I'accord des parents, dans deux

grands types de situation :

1. I'équipe de niveau 2 a des interrogations cliniques et souhaite en échanger
avec I'équipe pluridisciplinaire et le médecin référent du CRA. Une réunion
de synthése autour de la situation de I'enfant/adolescent est alors organi-
sée. Forte de cet échange, I'équipe de niveau 2 poursuit ensuite sa dé-

marche diagnostique ;
Et/ou

2. I'équipe de niveau 2 souhaite bénéficier de I'appui d’'un professionnel du
CRA lors de la réalisation d’un bilan spécifique (professionnel recemment
formé, acquisition récente de l'outil, etc.). Ce bilan, réalisé « en doublon »,

facilite la montée en compétences des professionnels de niveau 2.

Dans les deux situations I'équipe de niveau 2 qui a engagé la démarche diagnos-
tique continue a 'assumer jusqu’a son terme et assure la restitution du diagnostic

a la famille.

Dans quelques cas, I'échange préalable conclut a qualifier la situation de com-
plexe et nécessite que la démarche diagnostique soit reprise et menée au CRA
Poitou-Charentes.

Les différents formes prises par I'appui a la démarche diagnostique concourent
a la montée en compétences des équipes de niveau 2. Selon les équipes, la
culture et les connaissances autour du trouble du spectre de l'autisme, et plus
généralement des troubles du Neurodéveloppement, peuvent étre assez va-
riables. Certaines équipes sont parfaitement formées et peuvent n’avoir besoin
que d’étre épaulées dans I'appropriation d’un outil d’évaluation qu’elles décou-
vrent. D’autres disposent de moins de connaissances et leur pratique de la cli-

nique des TND peut étre plus ou moins récente.

La démarche d’appui permet aux structures de niveau 2 de gagner progressive-
ment en compétence. Ces échanges cliniques sont egalement sources de ri-

chesses pour les professionnels du CRA.

Cette montée en compétences s’opére également a travers :
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» [l'association systématique des équipes de niveau 2 a la démarche dia-
gnostigue menée au sein du CRA Poitou-Charentes (cf partie 7 démarche cli-
nique) ;

» les actions de sensibilisation et de formation animées par I'équipe du CRA

Parmi les 6 regroupements de missions définies, au sein du CRA Poitou-Cha-
rentes (cf schéma partie 6), figure la mission Ressources.

Sous ce terme sont regroupés les activités qui visent a apporter un « service
direct » au public du CRA (personnes TSA familles et association de familles,

professionnelle) en dehors :

» de la démarche diagnostique ;
» de la formation des aidants, qui est un « service » spécifique abordé sé-

parément.

Comme l’illustre le schéma ci-dessous, cette mission ressources regroupe 3 ac-
tivités : I'information/communication, le conseil et la sensibilisation formation dont

la présentation va étre détaillée.
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Missions ‘“Ressources’”’

Information /

L. Conseil Formation
Communication
° . *
° . bt
° . *
° . *
° . *
| Centre de documentation ‘
g Site internet Appui ponctuel Accueil des étudiants
Newsletter \ Matériathéque Développement des
Plaquettes Orientation compétences
Facebook Sensibilisation

LinkedIn

6.3.1 L’information/communication

Il s’agit d’'une mission essentielle du CRA qui consiste a diffuser de I'information
fiable et sourcée scientifiquement sur le trouble du spectre de l'autisme et plus

généralement sur les troubles du Neurodéveloppement.

A ce titre, la diffusion et la promotion des Recommandations de Bonnes Pra-
tiques Professionnelles (RBPP), publiée par la Haute Autorité de Santé, sont au

premier rang des demandes des pouvoirs publics.

L’information vise également a faire connaitre les initiatives, manifestations, dis-
positifs, réflexions, travaux, publications, etc. tant au plan national qu’au titre des

territoires constitutifs du tissu Picto-Charentais.

Cette information concerne toutes les dimensions qui peuvent concerner les per-
sonnes TSA et leur famille : démarche diagnostique, dispositifs d’accompagne-

ment et de répit, scolarité et organisation périscolaire, loisirs, vie quotidienne, etc.
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En terme de communication, les objectifs sont de présenter le CRA - ses mis-
sions, son offre de services, ses projets, son domaine d’expertise, mais aussi de
fonder et d’affirmer une identité collective, de valoriser les réalisations internes et

de dé-stigmatiser I'image de I'autisme.
Les canaux d’information et de communication sont multiples :

% site internet (https://www.cra-pc.fr);

%+ correspondance électronique ;

< plaquettes et brochures ;

% newsletter trimestrielle ;

% centre de documentation ;

% réseaux sociaux (Facebook, LinkedIn) ;

s présence lors de collogues, journées d’études, journées portes ouvertes
du CRA Poitou-Charentes ;

< rencontres individuelles ;

« réunions collectives, etc.

Le CRA Poitou-Charentes dispose de son propre site internet (https://www.cra-

pc.fr/). Rénové en 2021 ce site propose notamment, au-dela des informations
institutionnelles d’'usage, des actualités, des liens vers des ressources utiles au
public et met 'accent sur 'accompagnement des aidants grace a une page de-
diée.

Par ailleurs, comme dans tout CRA, un Centre de Documentation et d’Information
est mis a la disposition du public et des professionnels. Espace convivial, le
Centre de Documentation est régulierement investi par les parents engagés dans
la démarche diagnostique de leur enfant, mais également par les proches ai-
dants, les associations de familles, les étudiants et bien entendu par les profes-
sionnels qui gravitent dans I'écosystéme de I'autisme.

Le fonds documentaire sur 'autisme et les troubles du Neurodéveloppement est
riche, et régulierement actualisé.

Ce fonds est également accessible en ligne par l'intermédiaire d’un portail docu-

mentaire dont 'ergonomie et les fonctionnalités ont été récemment revues.
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Le centre de documentation et d’'information assure par ailleurs I'envoi postal des
ouvrages souhaités.

Depuis le début de I'année 2024, pour les familles, le retour gratuit des ouvrages
est assuré au moyen d’une enveloppe pré-timbrée.

Au-dela des documents référenceés, c’est le conseil assuré par le documentaliste
qui constitue le premier des services proposés. Seul(e) face a des centaines
d’ouvrages et de revues le choix est difficile. Une écoute attentionnée de la de-
mande formulée par 'emprunteur permet de guider, d’orienter, d’éclairer les
choix d’emprunt. L’échange avec le documentaliste permet également d’étre sys-
tématiquement informé de l'existence des Recommandations de Bonnes Pra-
tiques Professionnelles et d’étre orienté, au besoin, vers un membre de I'équipe

clinique du CRA ou vers un partenaire extérieur.

Enfin, le centre de documentation et d'information du CRA Poitou-Charentes par-
ticipe également au projet DOCautisme, coordonné par le Groupement national
des Centres Ressources Autisme.

DOCautisme est un portail résultant de la mutualisation des bases documen-
taires de I'ensemble des CRA. Il propose des milliers de références, la plupart

sur le Trouble du Spectre de I’Autisme.

6.3.2 Appui ponctuel personnalisé

Personnes concernées, familles et associations de familles, professionnels, étu-
diants, etc. peuvent solliciter I'expertise du Centre Ressources Autisme Poitou-

Charentes.

L’expérience montre qu’il s’agit de sollicitations qui recouvrent une grande va-
riété : recherche d’'un orthophoniste spécialisé dans les TND, interrogation d’'une
equipe d’'IME sur le comportement d’un jeune gargon dont le comportement de-
vient inadapté a son environnement, parents a la recherche de moyens (couver-

ture lestée, etc.) susceptibles d’apaiser leur enfant, etc.
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Cette réponse revét différentes formes : transmission de coordonnées, orienta-

tion vers une structure partenaire ou conseil personnalisé.

La notion de conseil personnalisé renvoie a l'idée qu’une réponse « sur mesure »

est apportée, apres analyse de la demande et, plus encore, du besoin.

La typologie de ce conseil peut étre tres variable : d’'une proposition de matériel
adaptée a la problématique énoncée jusqu’a I'animation d’'une réflexion collective
pour une équipe de professionnels rencontrant une difficulté avec une personne
avec TSA (comportements défis, trouble alimentaire...) qu’ils n’arrivent pas a sur-

monter.

Une illustration peut étre fournie a travers différentes sollicitations du CRA au titre
des consultations médicales adaptées aux personnes autistes.
Selon la demande exprimée, la réponse apportée peut étre :
» la transmission d'informations ou de supports spécifiques (contact des
unités adaptées sur le territoire Handisanté, Cap Soins, Handimed 86 - fiches
Santé BD, Sparadrap, etc.) ;
» [laide a la préparation de protocole d'habituation auprés des familles ou
des professionnels ;
» lintervention directe auprés des usagers pour mettre en place I'habituation

au soin ou a lI'examen prévu (séquencage en étapes, visites blanches, etc.).

Si la demande de conseil est principalement le fait de familles et de
professionnels gravitant dans I'autisme et les troubles du Neurodéveloppement,
des institutions ou des entreprises dont l'activité est toute autre, peuvent
également solliciter le CRA. C’est ainsi qu’'un hypermarché a souhaité bénéficier
d’'un appui pour mettre en place dans la journée, a des horaires donnés, une

organisation atténuant les stimulations sensorielles.

La matériatheque du CRA constitue également une véritable « source » de con-

seils.
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Il s’agit d’'un espace de présentation de jeux éducatifs et d’outils au sens large du
théme (assiette et verres adaptés, systeme de communication alternative, etc.)

s’adressant aux enfants et aux adultes avec TSA et troubles associés.

Chaque matériel permet de développer une compétence ou d’adapter I'environ-

nement aux besoins de la personne.

Ces outils peuvent étre empruntés par les personnes concernées, les familles
et/ou les professionnels afin de les tester et de s’assurer de leur « efficacité »

avant d’envisager tout achat.

De maniére générale, la pour une demande qui nécessite un accompagnement
au long cours, linterlocuteur est orienté vers des professionnels ou des disposi-
tifs plus adaptés. C’est la raison pour laguelle I'intervention du CRA est qualifiée

d’appui ponctuel personnalisé.

6.3.3 Formation

Le Centre Ressources Autisme Poitou-Charentes a également vocation a assu-
rer des actions de sensibilisation et de formation, auprés des professionnels de
niveau 1 mais aussi, plus particulierement, aupres des équipes de niveau 2 en
charge du diagnostic, d’acteurs publics et institutionnels (MDPH, écoles de for-

mation des professionnels paramédicaux, etc.) mais également du grand public.

Cette mission, selon les publics et les situations, peut répondre a différents be-

s0ins ;

¢+ assurer une sensibilisation sur les troubles du Neurodéveloppement pour
des publics dépourvus de connaissances ;

++ apporter des premiers reperes et clés de compréhension sur les TND ;

¢ éclairer la problématique des diagnostics et plus particulierement la né-
cessité de diagnostics catégoriel et fonctionnel ;

¢+ découvrir ou approfondir des outils d’évaluations utilisés dans la démarche

diagnostique et I'évaluation fonctionnelle (ex : échelle Vineland 1) ;
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< Etc.

Quels que soient les formats et les publics, les interventions sont gratuites, pren-
nent appui sur un cadre scientifique rigoureux et s’ancrent dans les Recomman-

dations de Bonnes Pratiques Professionnelles.

Les actions de sensibilisation, les plus nombreuses, sont généralement organi-

sées sous un format d’'une demi-journée.
Les interlocuteurs demandeurs sont variés :

» instituts de formation paramédicales (IFSI, IFAS, école d’orthophonie, etc.)
et de travail social (IRTS) dans I'objectif de compléter les connaissances des
étudiants en matiére de TSA et de TND ;

> université de Poitiers (et ses annexes) pour informer enseignants, person-
nel administratifs et chargés de mission handicap ;

» entreprises désireuses de sensibiliser les managers et/ou collégues de
salariés autistes ;

> services publics (gendarmerie, réseau de bibliothécaires, etc.) soucieux
que leurs agents accueillent ou accompagnent les usagers autistes avec da-
vantage de pertinence

> etc.

Les actions de formation proprement dites ont une durée minimale d’une journée.
Elles ont vocation a transmettre des connaissances structurées en réponse a des
besoins préalablement définis avec la structure demandeuse. Le CRA intervient

trés ponctuellement dans ce cadre notamment pour les raisons suivantes :

% le financement accordé par l'autorité de tarification ne prévoit pas de
postes dédiés a cette activité ;

% la plupart des établissements et services demandeurs disposent d’'un bud-
get et peuvent faire appel a des organismes de formation dont certains sont

spécialisés sur les TSA et les TND.

Toutefois, dans certaines situations (ex : demande de la MDPH), le CRA peut
concevoir et animer une formation, dans une logique d’équipe pluridisciplinaire.
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Dans les pistes de progres qui ont été travaillées (cf partie 11) a été validée l'idée
de réfléchir a mettre en place une offre de formation, sur quelques thématiques,
non pour répondre a un besoin d’'une équipe mais pour proposer a des profes-
sionnels de différents services et institutions de partager un temps de formation

sur quelques problématiques considérées comme « d’utilité publique ».

Soutenir les familles et reconnaitre leurs compétences constituent un axe fort des
plans autisme successifs et des stratégies nationales TND. Depuis son ouver-
ture, le CRA propose des ressources pour venir en aide aux familles, a travers
des aides directes comme I'écoute, le conseil, I'information, 'accompagnement
aux soins somatiques, ou dans un réle tiers avec d’autres acteurs, ou a travers

des actions indirectes comme le prét de matériel pour 'amélioration du quotidien.

6.4.1 Les différentes formes de soutien

Le CRA n’a pas en charge le soin ou 'accompagnement des personnes. Il a
cependant pour mission d’apporter un appui au quotidien auprés des personnes

vivant avec un TSA et leur famille. Cet appui peut revétir plusieurs formes :

e emprunt de matériel et d’outils facilitant 'autonomie ou soutenant 'ac-
quisition de compétences dans différents domaines. Par exemple : coussins
d’équilibre pour favoriser les micromouvements et limiter I'agitation motrice

mais aussi, pour certains jeunes, pour faciliter la disponibilité attentionnelle.

e transmission de ressources : les professionnels du CRA sont amenés a
transmettre aux familles des supports et des outils pour répondre a différentes
problématiques. Il peut s’agir de pictogrammes a mettre en place a la maison,
de modéles d’emploi du temps, de séquencgages pour des activités particu-

lieres, etc. Le CRA souhaite rendre accessible ces supports, notamment aux
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familles qui n’ont pas la possibilité de les créer (impression, plastification, etc.),
et accompagne leur mise en place pour qu’ils puissent étre efficaces auprés

de leur enfant avec TSA.

e |'accompagnement aux soins somatiques : le CRA peut intervenir afin
d’aider les familles dans leurs démarches auprés des services de soins et de
consultations spécifiques. En effet, les personnes autistes peuvent avoir des
difficultés a comprendre l'intérét des examens, a anticiper leur déroulement et
respecter les consignes particulieres (rester allongé, ne pas bouger, etc.). Par
ailleurs, ils peuvent avoir des difficultés a supporter I'environnement lumineux,
sonore et olfactif & cause de leurs particularités sensorielles. Le réle du CRA
peut alors étre multiple, tant pour informer les parents que pour préparer les
personnes concernées par I'examen ou le soin (séances d’habituations aux
consignes ou aux impacts sensoriels, visites de transition pour s’approprier les
lieux, le matériel, 'environnement sensoriel, etc.). Le CRA peut aussi intervenir
aupres des services de soins, pour des actions de sensibilisation, ou aupres
des équipes de prises en charge pour proposer des outils, des supports et

accompagner les démarches d’habituation.

e ressources documentaires : le CRA diffuse régulierement aupres des
aidants les ressources existantes, afin de les porter a leur connaissance. Le
centre de documentation et d’'information contient des ouvrages et des vidéos
qui peuvent apporter des informations sur les particularités de leur enfant ou
sur les différentes modalités d’accompagnement, des témoignages en direc-

tion des adultes ou des plus jeunes, des supports de sensibilisation, etc.

Les professionnels communiquent également I'état des connaissances et les der-
niéres actualités en matiére de TSA, que ce soit au niveau des droits, de I'avan-
cée de la recherche, des modalités de prise en charge, des programmes d’ac-
compagnement de psycho-éducation, etc.

Les aidants peuvent également solliciter le CRA pour connaitre les ressources
se situant sur leur territoire d’habitation : professionnels, structures, association

de loisirs, etc.
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Outre ce « contact direct » les familles peuvent également consulter la cartogra-
phie des ressources disponibles sur le site du Groupement National des Centres

Ressources Autisme (GNCRA) : https://gncra.fr/outils/cartographie/.

Cette cartographie est alimentée pour son territoire, par chacun des 27 Centres

Ressources Autisme.

8 catégories de dispositifs sont disponibles dans une perspective de réponse aux
besoins quotidiens des aidants :

» accuell, écoute, conseil, information et orientation ;

» éducation thérapeutique (ETP), psychoéducation et guidance parentale ;
» formation et sensibilisation ;

» loisirs, sport, culture et vacances ;

» prévention santé et bien-étre ;

» rencontre, échanges et pair-aidance ;

> répit;

» soutien individuel et médiation familiale.

6.4.2 La formation des aidants

Le dispositif de formation des Proches Aidants existe depuis 2014 et il est coor-
donné au niveau national par le Groupement National des Centres Ressources
Autisme (GNCRA).

Pour définir et piloter ce cadre national, le Groupement National des Centres
Ressources Autisme s’appuie sur une convention nationale conclue la CNSA
(Caisse Nationale de Solidarité pour I’Autonomie) et est également en lien avec
les associations de familles et la Délégation interministérielle aux troubles du

Neurodéveloppement.
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Il s’inscrit dans le cadre des recommandations de bonnes pratiques profession-
nelles de la Haute Autorité de Santé (HAS-ANESM) de 2012, qui rappelle que
les parents sont les partenaires éducatifs des professionnels.

Chaque CRA déploie une offre de formation adaptée a son territoire a partir de
principes communs qui sont définis dans le cadre de la convention nationale con-

clue avec la CNSA qui prévoit notamment :

% la totale gratuité des formations pour les familles ;

% lintervention d’un formateur professionnel en co-animation avec parent ou
un aidant expert ;

% un cadre d’organisation a respecter (durée minimale de formation de 14 h,
nombre de participants entre 10 et 25....).

% Les formations peuvent étre organisées en journée, soirée, week-end, en

présentiel ou en distanciel.

Ces formations visent a :

% apporter aux familles une information fiable et actualisée, conforme aux
Recommandations de Bonnes Pratiques Professionnelles (RBPP), pour faire

face au quotidien, connaitre droits et démarches ;

< constituer un lieu d’échange, de partage de pratiques et d’expériences
entre aidants. Ces formations participent a de la prévention des risques d’épui-

sement et d’'isolement auxquels doivent faire face les familles.

Une grande variété de thémes peut étre abordée : communication, accés a I'auto-

nomie, aux loisirs, dispositifs scolaires, comportements problémes....

Gratuit pour les familles, ce dispositif de formation des proches aidants est cofi-

nanceé par :
» une subvention de la CNSA a hauteur de 80% des projets validés ;

» le budget du CRA a hauteur de 20%.
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Le programme annuel de formation est proposé par chaque CRA au GNCRA

(contenu, formateur et budget). Apres validation le programme peut étre déployé.

Pour connaitre I'organisation concréete des formations au sein du CRA Poitou-

Charentes reportez-vous au point 9.4.

En complément de ce programme les familles et proches aidants peuvent suivre
des formations « en ligne », proposées par le Groupement national des CRA
(GNCRA). Ces modules sont concus avec les CRA et les associations de familles

et sont accessibles sur le site du GNCRA.

« Le Campus du GNCRA » est ainsi une plateforme e-learning qui s’adresse aux
personnes avec TSA, aux proches aidants mais aussi aux professionnels. Les

formations sont gratuites et accessibles a tout moment, sur inscription.

L’'une des missions des Centres Ressources Autisme est la contribution a I'ani-
mation du réseau régional des acteurs impliqués aupres des personnes avec un

trouble du spectre de l'autisme.
Cette mission s’exerce pour I'essentiel a trois niveaux :

1. atravers les réunions de « pairs professionnels » impulsées et ani-

meées par les professionnels du CRA Poitou-Charentes.

Destinées aux educateurs spécialisés / infirmiéres, aux orthophonistes, psycho-
logues, etc ces réunions impulsées par le CRA permettent, « entre pairs profes-

sionnels », d’échanger, de partager des pratiques, de la veille professionnelle,

83
CRA Poitou-Charentes

Projet d’établissement 2024-2028



parfois des interrogations et souvent des pistes de solution. Ces réunions per-
mettent d’entretenir et d’étoffer le réseau et participent de I'entretien et du déve-

loppement des compétences des professionnels qui en font partie.

Au regard de la priorité accordée au diagnostic ces derniéres années, I'animation
de réunions de « pairs professionnels » a été réduite ces dernieres années. Cette
activité va étre relancée et étendue a 'ensemble des métiers présents au CRA.
Il s’agit 1a de 'une des pistes d’amélioration identifiées pour les prochains mois

et années (cf partie 11).

2. les réunions d’échange clinique : il s’agit de réunions ou les équipes plu-
ridisciplinaires du Réseau RE.COL.TE et du CRA se rencontrent autour de la
présentation d’'une situation clinique, précédée d'une introduction théorique par
un médecin du CRA sur le theme choisi. Ces réunions permettent, outre le par-
tage de pratiques et I'enrichissement des connaissances, d’investir le raisonne-

ment cliniqgue qui méne au diagnostic.

3. les réunions d’ordre institutionnel : il s’agit de réunions dont I'objectif est
de rassembler des acteurs (niveau départemental ou du territoire Picto-Charen-
tais) de I'écosysteme du TSA (PCO, RE.COL.TE, MDPH, etc.) pour permettre
une connaissance mutuelle, faire circuler les bonnes pratiques, identifier les dif-
ficultés et les leviers d’actions, comprendre I'articulation entre les différents ac-
teurs, etc. A l'instigation du CRA, ces temps de rencontre contribuent a fluidifier
les parcours diagnostiques, de soin et d'accompagnement. En piste d’'améliora-
tion, (cf partie 11) il a été identifié le besoin d’organiser de telles rencontres avec,
notamment, les IME (Institut Médico- Educatifs).

Sans en étre a l'origine le CRA participe également a des réunions organisées
par les partenaires : Education Nationale, MDPH, Agence Régionale de Santé,

France Travall, etc.
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Constituant un véritable enjeu de santé publique, les troubles neurodéveloppe-
mentaux (TND), parmi lesquels figurent le trouble du spectre de I'autisme, sont
un ensemble trés hétérogéne de pathologies évoluant tout au long de la vie. Ces
troubles du développement sont caractérisés par une grande variabilité dans leur
expression clinique ainsi que par leur fréquente co-existence chez un méme pa-

tient.

Cette complexité inhérente aux TND interroge la démarche des cliniciens comme
celle des chercheurs, impligués dans leur appréhension et/ou leur prise en

charge.

La recherche, ainsi que la participation a des études, constitue fort justement

'une des 10 missions dévolues aux Centres Ressources Autisme.

Au sein du CRA Poitou-Charentes l'activité de recherche est dirigée par le Pr.
Jean XAVIER qui est membre titulaire du CeRCA (Centre de Recherche sur la
Cognition et les Apprentissages), CNRS, UMR 7295 Poitiers.

D’autre médecins, mais aussi des professionnels paramédicaux sont également
impliqués dans des projets de recherche. Les projets de recherche sont aussi
sources d’attractivité pour les internes en médecine, mais aussi des étudiants en
MASTER (Neurosciences, biologie cellulaire et pathologies, etc.) qui peuvent y
consacrer tout ou partie de leur stage au sein du CRA. Plusieurs internes ont
ainsi choisi leurs sujets de thése et de mémoires en lien avec des projets de
recherche.

Cette activité de recherche « déborde » du cadre du CRA et implique également
meédecins et membre de I'équipe pluridisciplinaire du CRTLA (Centre Référent

des Troubles du Langage et des Apprentissages).

Plusieurs projets sont développés dans le cadre de collaborations avec des struc-
tures de soin et de recherche parisiennes, notamment le service du Professeur
David COHEN a la Salpétriére, et le Professeur Alain BERTHOZ, professeur

émérite du Collége de France. Le CRA Poitou-Charentes est également impliqué
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dans un projet a I'’échelle de la région Nouvelle-Aquitaine, en partenariat avec le
CeRCA ainsi qu’avec le CRA et 'INCIA de Bordeaux.

Certains portent sur I'étude de thérapies innovantes, ils s’organisent dans leur
majorité au regard d’une approche dimensionnelle des troubles du Neurodéve-

loppement.

La liste des projets de recherche en cours et des publications est disponible sur
le site du CRA Poitou-Charentes.

7- LE PROJET MEDICAL

7.1 Le Trouble du Spectre de I’Autisme

7.1.1 Généralités

Le Trouble du Spectre de I'Autisme (TSA) est un trouble du Neurodéveloppement
dont les manifestations sont précoces et les premiers signes sont perceptibles

avant 'age de 3 ans.

La notion de « Spectre » met en lumiére la diversité des manifestations de l'au-
tisme. En effet, les symptomes du TSA sont multiples et leur intensité est variable

d'une personne a l'autre (American Psychiatric Association, 2016).

Sur le plan épidémiologique, 'augmentation de la prévalence du TSA a été rap-
portée par le réseau ADDM (Autism and Developmental Disabilities Monitoring
Network) qui conduit une surveillance active (collectant des données issues de
plusieurs sources sanitaires et scolaires) du TSA chez les enfants agés de 4, 8

et 16 ans, dans certains états américains.

Une augmentation progressive de la prévalence du TSA chez les enfants agés
de 8 ans a été constatée : 0,6% en 2000 a 2,3% en 2018 (CDC, 2023). Les
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résultats de plusieurs études convergent concernant 'augmentation de la préva-

lence du TSA dans de nombreux pays dont la France (Delobel-Ayoub et al.,

2020).

7.1.2 Critéres diagnostiques du TSA

Les principaux systémes de classification utilisés pour le diagnostic incluent le

Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux ((American Psychiatric

Association, 2016), ainsi que la Classification Internationale des Maladies On-

zieme version (CIM 11) (OMS, s. d.). Dans ces classifications, le TSA est carac-

térisé par les altérations suivantes :

Figure 1: Critéres diagnostiques du TSA

Communication et interactions soclales

Deéficit de raciprootd sodale ou amotionnalle

Déflcits des compartements de commumnscation non
verbaux

Déficits du développamant, du maintien et da ba
compréhension des ralations .

Caractére restreint et répétitif des
comportement, des intéréts ou des activités

1. Caractéra stéréotypeé ou répétif des mouvements,
de Futilisation des objets ou du langage.

2. Intolrance au changamant, adhésion infloxible 3
des routines ou 3 des modes comportamantaux
varbaux ou non verbaux ritealisés

3. Intéréts axtrémeamant restrainis of fiwes, anonmaux
soit dans lewr intensitd, soit dans lewr but

4 Hypar ouw  hyporéactivitd  aux  stimulations
sensonelles au intérdt inhabliuel pour bes aspeacts
sensariek de Ferdronnement.

Le DSM-V stipule que ces éléments diagnostiques doivent étre complétés d’un

niveau de sévérité dans chacune des dimensions du TSA. Ces niveaux de sévé-

rité sont définis selon le niveau d’aide requis :
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Figure 2: Niveau de séveérité dans le TSA

Caractére restreint et répétitif des

Communication t interactions sociales compaortement, des intéréts ou des activités

Miveau 1 : nécessitant de laide Miveau 1 ; nécessitantde 'aide

Miveau 2 ; nécessitant une aide importante Miveau 2 ; nécessitant une aide impartante

-
A
"
.

Miveau 3 : nécessitant une aide trés Miveau 3 ; nécessitant une aide trés
impartante importante

Il doit également étre précisé, la présence ou non d’un Trouble du Développe-
ment Intellectuel, la présence ou non d’une altération du langage, I'association a
une pathologie médicale ou génétigue si elle est connue ainsi que les troubles

associés (American Psychiatric Association, 2016).

7.1.3 Le TSA au sein des Troubles du Neurodéveloppement (TND)

« Le Neurodéveloppement recouvre I'ensemble des mécanismes qui, des le plus
jeune age, et méme avant la naissance, structurent la mise en place des réseaux
du cerveau impliqués dans la motricité, la vision, l'audition, le langage ou les in-

teractions sociales.

Il débute tres précocement, des la période anténatale, pour se poursuivre jusqu’a

I'dge adulte. Le Neurodéveloppement correspond a la construction progressive
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du systéme nerveux et cérébral. Il débute de maniére tres précoce durant la

phase embryonnaire et se poursuit jusqu’au début de I'dge adulte. »3*

C’est un processus dynamique qui est influencé par de nombreux facteurs : bio-
logiques, génétiques, socioculturels, affectifs et environnementaux. Lorsque le
fonctionnement d’un ou plusieurs de ces réseaux est altéré, certains troubles
peuvent apparaitre : troubles du langage, troubles des apprentissages, difficultés

a communiquer ou a interagir avec I'entourage.

Lorsque I'entrave a un impact important sur le fonctionnement des personnes on
parle alors de troubles du Neurodéveloppement. Ces troubles touchent 5 % de
la population, soit environ 35 000 naissances par an, selon la Haute Autorité de

Santé.
Parmi ces troubles figurent :

o le Trouble du Spectre de I’Autisme (TSA) ;

o le Trouble du Développement Intellectuel (TDI, anciennement nommeé re-
tard mental puis déficience intellectuelle) ;

o le Trouble du Déficit de I'Attention et/ou Hyperactivité (TDAH) ;

o les troubles de la communication incluant le Trouble Développemental du
Langage (TDL ; auparavant nommé dysphasie), les troubles de la parole (prin-
cipalement les troubles articulatoires), de la fluence (principalement le bégaie-
ment) et les troubles de la communication sociale (également nommés trouble
de la communication sociale pragmatique) ;

o lestroubles spécifiques des apprentissages du calcul (également nommés
dyscalculie), du langage écrit (également nommés dyslexie) et de I'expression
ecrite (également nommeés dysorthographie) ;

o les troubles moteurs incluant le Trouble Développemental de la Coordina-

tion (ou TDC, auparavant nommé dyspraxie) et les tics chronigques.

34 La stratégie nationale autisme et troubles du neurodéveloppement (2018-2022) - Ministére du travail,
de la santé et de la solidarité - https://handicap.gouv.fr/la-strategie-nationale-autisme-et-troubles-du-
neurodeveloppement-2018-2022
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7.2.1 Comorbidités et diagnostic différentiel

Dans les troubles du Neurodéveloppement, le pluri-diagnostic est la regle plus
gu’une exception ; il peut s’agir alors d’autres troubles du Neurodéveloppement,
de pathologies neurologiques (ex : épilepsie) ou de pathologies psychiatriques

(ex : dépression, troubles anxieux, etc).

Dans le cadre du TSA, 30 a 40 % des personnes autistes ont aussi un trouble du
développement intellectuel, 40 a 60 % un trouble spécifique d’une fonction cogni-

tive (praxies, langage oral, fonctions attentionnelles) et 10 a 15 % une épilepsie.

De méme, il est fréquent que plusieurs troubles du développement cognitif ou
des apprentissages soient présents chez un méme enfant (par exemple dyslexie
et TDAH, dysphasie et dyspraxie, etc.). Toutes les combinaisons sont possibles
dans le DSM-V, contrairement aux anciennes classifications qui excluaient cer-
taines associations diagnostiques, en particulier en cas de déficience intellec-

tuelle.

Dans une démarche d’évaluation diagnostique il s’agit alors de rechercher I'en-
semble de ces troubles afin de décrire le plus finement possible les difficultés de
'enfant et de ne pas méconnaitre une composante qui aurait un impact sur son
fonctionnement (ex : décrire uniquement les signes de TSA sans évoquer un pos-

sible trouble de la motricité associé).

De plus, certains troubles du Neurodéveloppement partagent des caractéris-
tiques cliniques similaires ; il est alors important de faire un différentiel entre ces

troubles : on parle alors de diagnostic différentiel.

Autrement dit un symptéme peut avoir pour origine un ou plusieurs troubles et |l
est nécessaire de pouvoir donner la meilleure explication possible aux symp-

tdbmes présentés par I'enfant (Des Portes, 2020).

Prenons I'exemple de I'évaluation de difficultés attentionnelles chez un enfant

présentant un TSA. Ces derniéeres peuvent étre en lien avec la présence d’un
90
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TDAH comorbide ou en lien avec un aménagement insuffisant concernant ses
particularités sensorielles (donc en lien avec le TSA), ou bien étre en lien avec

des symptdmes dépressifs.

7.2.2 L’évaluation diagnostique

L’évaluation diagnostique a pour objectif de statuer sur un diagnostic catégoriel,
fonctionnel et étiologique afin de mieux caractériser les difficultés des enfants et
adolescents. Les évaluations diagnostiques conduites au CRA sont réalisées
avec les structures de niveau 2 qui accompagnent ou prennent en soin I'enfant,
dans une logique de montée en compétence, lorsque ce fonctionnement s’avere

pertinent.

L’évaluation diagnostique se base sur une évaluation développementale et di-
mensionnelle. Le développement de I'enfant va ainsi étre interrogé de sa nais-
sance (voire de sa conception) jusqu’au présent. Vont étre évaluées les dimen-
sions du langage, de la motricité, des cognitions, de I'environnement et la dimen-
sion somatique. Pour ce faire, I'évaluation diagnostique se base sur une anam-
nése, des observations cliniques, des questionnaires et de bilans complémen-
taires. Une liste non exhaustive des questionnaires et bilans complémentaires

réalisés sur le CRA est disponible en annexe.

7.2.3 Les différents diagnostics

7.2.3.1 Le diagnostic catégoriel

Le diagnostic catégoriel est basé sur les classifications nord-américaines et in-
ternationales (DSM V et CIM 11).

Ces classifications ont pour objectif de subdiviser les troubles en catégories en

prenant en compte la description de symptémes (c’est-a-dire ce que dit et fait la
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personne en fonction de la fagcon dont elle pense et ressent ses émotions) et sur

I’évolution des troubles.

S'’il demeure nécessaire, ce diagnostic n'est qu’une premiére étape et est insuf-
fisant pour décrire précisément le fonctionnement de I'enfant, et est donc égale-
ment insuffisant pour élaborer un parcours de soin, d’accompagnement et de

scolarisation sur mesure.

7.2.3.2 Le diagnostic fonctionnel

Pour aller plus loin, nous nous appuyons sur le concept de diagnostic fonctionnel
qui correspond a une mise en lien des différents éléments cliniques retrouvés
tant en terme de difficultés que de compétences afin de leur donner du sens et
guider la prise en soins et la scolarisation. C'est a partir de ce diagnostic fonc-
tionnel que les préconisations de soins, d’'accompagnement et de scolarisation

sont élaborées.

Pour illustrer la nécessité d’'un diagnostic fonctionnel nous pouvons prendre
'exemple d’'un enfant qui présente un diagnostic catégoriel de TSA associé a un
trouble développemental de la coordination et dont la scolarité est impactée par
des difficultés graphiques. Le diagnostic catégoriel seul sera limitant car 'origine
de ses difficultés graphiques n’est pas comprise dans le diagnostic catégoriel.
Elles peuvent étre d’ordre moteur (défaut d’automatisation de geste) ou en lien
avec une rigidité cognitive importante (lenteur d’écriture en lien avec la nécessité
de réaliser des lettres parfaitement identique d’'une fois a I'autre) ou encore en
lien avec des particularités sensorielles (hyperréactivité tactile lors du contact de

la main avec le papier).

C’est cette description fine des symptémes et leurs mises en lien qui permet alors
d’élaborer le projet de soins (travail sur le geste moteur dans un cas, sur la rigidité

cognitive dans lautre ou [lintégration sensorielle dans le troisieme).
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Le diagnostic fonctionnel repose sur I’évaluation de multiples dimensions, synthéti-

sées dans le tableau ci-dessous :

Zoom sur I’évaluation multidimensionnelle pour un diagnostic fonctionnel

Dimension

Eléments

Intelligence globale

Profil cognitif, age développemental

Domaines cognitifs spécifiques

Langage

Motricite

" Praxies

Attention, fonctions exécutives, mémoire de travail, vitesse
de traitement, compétences visuo-spatiales, raisonnement
mathématique et numération

oro-faciales, phonologie, grammaire et
morphosyntaxe, sémantique, habiletés conversationnelles,
pragmatique du langage, communication réceptive
(compréhension) Vs communication expressive
(production), langage oral, langage écrit. ..

' Coordination motrice, habiletés en motricité fine, schéma

corporel, posture, tonus, latéralisation, orientation temporelle
et spatiale, coordination oculo-manuelle, poursuite visuelle

Intégration sensorielle

Traitement sensori-moteur

Comorbidités somatiques/troubles associés

Epilepsie, dysmorphie, syndrome génétique, prématurité

Dimension psycho-affective

Troubles du comportement

Emotions (perception et reconnaissance), tempérament,
théorie de [I'esprit, empathie affective, régulation
émotionnelle, anxiété

Hétéro et auto-agressivité, Hyperactivité, impulsivité

Autonomie, fonctionnement social, inclusion scolaire,
intégration en milieu professionnel

Compétences dans la vie quotidienne, capacités d'inclusion
scolaire et professionnelle (interaction avec les adultes et
avec les pairs, apprentissages), qualité de vie.

7.2.3.3 Le diagnostic étiologique

Le diagnostic étiologique est également recherché. |l s’agit de la recherche des

pathologies, notamment organiques (ex :

épilepsie, pathologie métabolique,

etc.), qui peuvent étre a l'origine d’'une partie ou de la totalité des symptémes

présentés par les enfants et adolescents. Pour ce faire, nous nous appuierons

sur les partenariats existants avec les différents services du CHU et le centre de

compétence maladies rares porté au sein du pble de pédopsychiatrie par le Pr

XAVIER.
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7.3 Organisation du parcours diagnostique au sein du CRA

—
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formation des aidants...)

7.3.1 Demande d’évaluation diagnostique

La premiére étape du parcours d’évaluation diagnostique consiste en une de-
mande de la part des représentants légaux de I'enfant concernant des difficultés
évocatrices de TND. Un dossier est alors constitué. Il est demandé aux repré-
sentants lIégaux de fournir obligatoirement des éléments administratifs (ex : auto-
risation des représentants Iégaux) et de maniére facultative 'ensemble des bilans
et évaluations déja réalisés pour leur enfant.

7.3.2 Larégulation des demandes

Cette régulation est assurée par un médecin.
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Dans le premier cas de figure, I'enfant n’est pas pris en soin ni accompagné par
une structure de niveau 2. Avec les éléments transmis par les titulaires de I'auto-
rité parentale ainsi que les éléments recueillis au terme d’'un contact médical (par
I'intermédiaire d’'un contact téléphonique ou d’une consultation en présentiel) la

situation sera identifiée comme « simple » ou « complexe ».

Une situation simple va amener a la pose d’un diagnostic a minima partiel et de
préconisations a destination des partenaires, notamment la structure de niveau
2 pouvant étre amenée a intervenir dans la situation. Comme le rappelle la HAS
dans ses recommandations de bonnes pratiques professionnelles de février
2018, « la démarche diagnostique est progressive, graduée, se faisant sur une
durée variable, s’adaptant aux besoins et a la demande des parents et de I'en-
fant, pour aboutir a 'annonce du diagnostic. La mise en place des interventions
peut débuter avant méme que I'ensemble des évaluations initiales a visée dia-
gnostique soient terminées, des lors qu’un trouble du développement est ob-
servé. L’annonce du diagnostic initial de TSA est effectuée a l'issue des bilans
pluri professionnels par le médecin qui coordonne la démarche. Avant cette étape
et alors que le diagnostic de TSA n’est pas encore confirmé, il est souhaitable de
poser et annoncer un diagnostic provisoire de troubles du Neurodéveloppement
assorti d’'un diagnostic fonctionnel précisant les altérations de fonction ou les
troubles invalidants de la santé permettant ainsi la mise en place d’interventions
et l'ouverture de droits via les Maisons Départementales pour les Personnes
Handicapées (MDPH) et I'’Assurance maladie (protocole d’Affection de Longue
Durée (ALD). » (HAS, 2018).

En pratique, si les difficultés de I'enfant correspondent a un ou plusieurs troubles
du Neurodéveloppement, un diagnostic a minima de Trouble du Neurodévelop-
pement Non spécifié sera posé (diagnostic provisoire dans 'attente d’évaluations
complémentaires) et s’il est possible de statuer sur un Trouble du Neurodévelop-

pement de maniere plus spécifique, le diagnostic sera posé.

Jusqu’a 12 ans, les structures de niveau 2 privilégiées pour ces situations sont
les PCO, les structures de type CMP/CMPP si la PCO du territoire n’est pas en-

core fonctionnelle ou s'’il a plus de 12 ans. Un contact direct est pris avec celles-
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ci, le cas échéant, pour accompagner I'enfant et sa famille vers des évaluations

et des soins adaptés.

Une situation complexe va conduire a une démarche diagnostique au sein du
CRA en paralléle de I'adressage vers une structure de soins de niveau 2. C’est-
a-dire que I'enfant est adressé au niveau 2 avec dans I'idée qu’un parcours d’éva-
luation sur le CRA aura lieu par la suite. La description de cette démarche est

identique a celle présentée dans le paragraphe ci-apres (5.3.3).

Dans le deuxieme cas de figure (enfant pris en soin ou accompagné), il s’agit
d’une situation complexe et une structure de niveau 2 intervient déja, la démarche
est la suivante. L’évaluation diagnostique est réalisée au sein du CRA, avec im-

plication de la structure de niveau 2.

7.3.3 L’évaluation diagnostique en lien avec le niveau 2

L’évaluation diagnostique d’une situation complexe conduite au CRA est menée

en lien avec la structure de niveau 2 qui suit I'enfant.

Cette implication des filiéres de soins et d’accompagnement traduit I'idée que les
diagnostics posés et les préconisations proposées ne doivent pas apparaitre
comme « hors sol », mais étre pensés comme des « bases » sur lesquelles les
structures qui prennent en charge les enfants et adolescents vont s’appuyer pour

elaborer ou réviser leur projet de soins ou d’accompagnement.
La pertinence de ce choix clinique repose sur deux idées clés :

» d’une part la structure qui suit I'enfant le connait trés bien et il serait dom-
mageable de se priver de cette connaissance pour élaborer le diagnostic ;

» dautre part c’est cette méme équipe qui aura a prendre en compte les
enseignements du diagnostic pour ajuster le projet de I'enfant/adolescent et le
mettre en place. Il est donc pertinent que cette équipe contribue aux préconi-

sations qui vont accompagner le diagnostic.
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La démarche diagnostique conduite au CRA, prévoit d’associer les équipes de
niveaux 2, sous forme de réunion conjointe avec I'équipe pluridisciplinaire du

centre expert, a deux moments clés de la démarche :

» en amont de la consultation pédopsychiatrique, pour recueillir un maxi-
mum d’informations sur le fonctionnement de I'enfant/adolescent et pouvoir
penser les évaluations complémentaires en association avec le niveau 2;

» en aval des différents bilans menés, pour échanger sur les €léments de

diagnostic et co-construire les préconisations issues de ce diagnostic .

Etant impliquée dans la démarche diagnostique, I'équipe de niveau 2 disposera
de tous les éléments nécessaires pour la mise en ceuvre ou I'adaptation du projet

de soin et d’'accompagnement.

L’évaluation diagnostique d’une situation complexe est réalisée par le CRA en

lien avec le niveau 2 de la maniére suivante :

% la famille est contactée par un coordonnateur de parcours, a savoir un
professionnel du CRA. Ce coordonnateur de parcours est I'interlocuteur privi-
|égié des usagers et de leurs représentants ;
% puis, une réunion de synthése est organisée avec la structure de niveau 2
prenant en soins I'enfant afin d’évaluer ses besoins, notamment en terme
d’évaluation complémentaire ;
%+ suite a celle-ci, une consultation médicale est proposée, afin d’indiquer les
bilans permettant I'évaluation ;
% en accord avec les usagers et leurs représentants, les évaluations néces-
saires sont réalisées en partenariat avec le niveau 2 afin de permettre une
montée en compétence de ces structures ;
% suite a la realisation de ces bilans une nouvelle synthese avec les parte-
naires du soin/de 'accompagnement est organisée durant laquelle sont ques-
tionnés les éléments diagnostiques et les préconisations en terme de projet de
soin et de scolarisation ;
s I'enfant et ses représentants Iégaux sont par la suite regus en consultation
pour leur restituer ces éléments.
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Tout au long de la démarche, I'ensemble des professionnels restent vigilants
quant a la présence d’éléments de dangerosité qui nécessiteraient une orienta-

tion vers des soins en urgence (ex : crise suicidaire).

7.3.4 La restitution

La restitution diagnostique est faite au cours d’'une consultation avec le pédopsy-
chiatre qui coordonne la démarche de l'usager. Selon les besoins un autre pro-

fessionnel peut également étre présent.

Elle est effectuée a I'issue des bilans pluri-professionnels et comprend des infor-
mations concernant les différents diagnostics (catégoriel, fonctionnel et étiolo-
gique) en se centrant sur les difficultés de I'enfant mais également sur ses com-

pétences et ses potentialités.

Elle comprend également des indications pour I'élaboration d’un projet person-
nalisé d’intervention éducative et thérapeutique, et des aménagements pédago-
giques adaptés aux besoins et aux demandes de I'enfant et de sa famille ainsi

qu’a leurs priorités et leurs choix.

Ce temps comprend également une information concernant les connaissances
actuelles sur le TSA etles TND, le risque d’autisme dans la fratrie et I'orientation
vers des bilans complémentaires (notamment une consultation génétique). Si be-
soin une fiche d’information concernant la génétique médicale leur est fournie
(jointe en annexe). Des fiches de préconisations thématiques qui peuvent servir
de support de ressources théoriques et a la mise en place d’outils sont également

fournies aux représentants légaux et aux usagers durant ce temps (cf annexe).

7.3.5 Apres la restitution
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Deux a quatre semaines apres ce temps de restitution diagnostique, un temps
de reprise est proposé par un ou plusieurs professionnels du CRA afin de ré-
pondre aux interrogations qui ont pu émerger quant au fonctionnement de leur
enfant ou aux projets de soins et de scolarisation. Si besoin, un nouveau rendez-
vous avec le pédopsychiatre qui coordonne la démarche peut étre proposeé. Un
contact téléphonique est également proposé a 6 mois aupres des représentants

légaux des usagers.

A tout moment de la démarche, le CRA reste a disposition des usagers et de
leurs représentants Iégaux si un besoin émerge en terme de ressource documen-

taire, matériel ou de formation.

8 LE FONCTIONNEMENT

Les locaux du Centre Ressources Autisme Poitou-Charentes se situent au sein
du centre hospitalier Henri Laborit, spécialisé en psychiatrie et santé mentale

(plan d’acceés joint en annexe).

L’hépital est implanté sur un domaine arboré de 40 hectares, mitoyen du Centre
Hospitalo-Universitaire (CHU), sur le site de la Milétrie, a 7 km de la gare de

Poitiers.

Le site est desservi par le réseau de transports en commun de I'agglomération

par 5 lignes d’autobus : les lignes n°1, 10,11, 13 et 27.

Un parking recemment agrandi et rénove permet de se stationner a proximité des
locaux. L’accés est aménagé de maniere a accueillir les personnes a mobilité
réduite (rampe d’acces, place de parking dédiée). Les usagers sont invités a faire
connaitre toutes difficultés a prendre en compte dans le cadre de leur venue afin

d’anticiper les éventuels aménagements a mettre en place.
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Les locaux du CRA occupent une partie du batiment Lagrange, sur 2 niveaux :

% aurez-de-chaussée sont situés : la salle d’accueil, le bureau du secréta-
riat, 2 bureaux médicaux ou ont lieu les consultations, une salle d’entretien
equipée de cameéras (pour filmer I'évaluation dite ADOS-2) et attenant un local
vidéo, le bureau de l'assistante, le centre de documentation, une salle de réu-

nion, ainsi que 2 sanitaires.

< alétage I'espace est composé de 9 bureaux individuels et collectifs (dont
un bureau avec une fonction « espace de motricité »), une salle de réunion ou

se situe la matériatheque, une « cuisine » ainsi que des sanitaires doubles.

Le développement progressif de I'équipe a conduit & augmenter le nombre de
bureaux partagés. Cette tendance va se poursuivre avec lI'accueil de nouveaux
collaborateurs. Dans cette perspective, des travaux de réaménagement de I'es-

pace vont étre engageés au cours du second semestre de I'année 2024

Le projet est de réunir au sein des mémes locaux CRA et CRTLA (Centre Réfé-
rent des Troubles du Langage et des Apprentissages), distant a ce jour de

quelgues centaines de metres, dont la collaboration continue de se renforcer.

A ce titre, la recherche de nouveaux locaux, prioritairement au sein de I'hopital,

sinon en dehors, va étre engagée. (cf partie 11, Pistes d’amélioration).
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Le Centre Ressources Autisme Poitou-Charentes bénéficie de I'ensemble des
services supports de I'hopital (ressources humaines, communication, finances,

qualité, etc.), comme le présente I'organigramme ci-dessous :

Organigramme de Direction

Juin 2024
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Médicale
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Stai Déléguéedla
Secrétaire egues d
- de antt i sénte Coardonatrice  Demméas. Médecin D
santé n'[;‘antn?;le Secretarist cgqresp?!ld.an: Service
Communication Géneral _ SECurie des information
& Affaires FISM _ Systémes Médicale
Médicales B5 dinformation
Béatrice Sylvie Catherine Juligtte Francoise Denis Juliette
dela Richard Martineau Nony Dumont Lihoreau Nony
Chapelle } L
. . . . R Directrice . N
Directrice Directrice Directrice Directrice . Directeur Directrice
. D]_'EEI[_DH .
Direction des Direction de la Coopération. _ o
Achets, dela Direction Direction dela Qualits et des Usagers Direction. | Direction
Logistique et des Reszources des sains etdels Gestiondes ddes Financeset Médicn-sorial
des Travaux Humaines gestion des Hospitalisés et 1 Numeériqua Handicep
Risques des Tutelles

Les moyens matériels sont mis a disposition par 'ensemble de ces services avec

lesquels le coordonnateur du CRA est en lien quotidiennement.
8.4 Dossier usager informatisé

Le CRA Poitou-Charentes s’est doté d’'un DUI (Dossier Usager Informatisé) au

second semestre 2021, pour une mise en service au 1°" janvier 2022.
Auparavant les dossiers étaient gérés en mode « papier ».

Le DUI adopté est celui édité par la societé Medialis et dénommeé Mediateam.
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Il s’agit d’un logiciel organisé autour de la gestion du dossier de l'usager. Toutes
les pieéces constitutives du dossier, qu’elles soient produites en interne du CRA
ou adressées par I'extérieur, sont scannées et rattachées au dossier ouvert au

nom du bénéficiaire de la démarche diagnostique.

Toutes les étapes de la vie du dossier sont tracées, de I'envoi du dossier de
demande diagnostique jusqu’a I'appel téléphonique 6 mois apres la cléture du

dossier.

L’information est recherchée par mots clés et une fois le dossier de I'usager ou-
vert a travers les différents onglets qui le composent. Toutes les modifications
effectuées sur le dossier sont « tracées ». Il s’agit d’'une solution « en ligne » ac-
cessible depuis tout poste de travalil, interne ou externe au CRA. Cet accés est

protégé par un mot de passe strictement personnel.

Par ailleurs, I'accés aux différentes informations est paramétrable selon le profil
des utilisateurs. Ainsi, par exemple, le documentaliste n’a pas accés aux infor-

mations médicales du dossier.

Ce logiciel a également été adapté pour enregistrer les activités d’informations et

de conseils.

De nombreux CRA ne disposent pas de dossier usager informatisé. C’est la rai-
son pour laquelle le Groupement National des CRA (GNCRA) a lancé un chantier
visant a doter 'ensemble des CRA qui le souhaitent d’'un DUI, dans le cadre du
programme ESMS numérique financé par la CNSA (Caisse Nationale de Solida-

rité pour I’Autonomie).

Le CRA Poitou-Charentes et son unité associée, le Centre Expertise Autisme
Adultes dépendant du Centre hospitalier de Niort, ont d’emblée souhaité faire

partie de ce projet, dans I'idée de disposer d’'un systéme d’information commun.

Le choix de I'éditeur devrait intervenir au cour du second semestre 2024 pour

une mise en place au cours de I'année 2025.

102
CRA Poitou-Charentes

Projet d’établissement 2024-2028



Le CRA fonctionne sur la base de deux sources de financements :

< I'enveloppe sanitaire au titre de la collaboration des équipes de psychiatrie
a la prise en charge de l'autisme, moyens intégrés a la dotation annuelle de
fonctionnement du budget hospitalier (ONDAM fixé par la DGOS) ;

< I'enveloppe médico-sociale au titre des missions propres au CRA, moyen
en budget annexe (ONDAM fixé par la DGCS et la CNSA).

Le budget médico-social demeure majoritaire dans le financement du CRA.

Apres plusieurs départs au tournant des années 2020/2021, I'équipe pluridisci-

plinaire s’est stabilisée et renforcée au cours des années 2022 a 2024.

Les moyens financiers complémentaires accordés par I'’Agence Régionale de
Santé (ARS) Nouvelle-Aquitaine, dans un premier temps a titre de renfort ponc-
tuel, ont été pérennisés et étendus. Des recrutements ont eu lieu en 2023 et 2024
sur des métiers qui n’étaient plus représentés au CRA (assistante sociale, psy-
chomotricien). Au cours du second semestre 2024, plusieurs professionnels se-

ront par ailleurs amenés a rejoindre I'équipe pluridisciplinaire.

L’effectif médical devenu trés préoccupant a la fin de 'année 2020, tombé a 0,5
ETP est remonté fin 2023 a 1,1 ETP, avec l'arrivée fin 2021 d’un pédopsychiatre
qui a par la suite augmenté son temps de travail et qui est désormais medecin
référent du CRA.

Par ailleurs, I'attractivité de la clinique des TND, et I'implication du Pr XAVIER,
directeur médical du CRA, dans I'enseignement des internes en psychiatrie, con-
duisent chaque semestre au moins un interne a choisir le CRA comme lieu de

stage, parfois a temps patrtiel.
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8.6.1 L’équipe pluridisciplinaire

L’équipe du CRA Poitou-Charentes est composée de professionnels qui ont cha-

cun développé une expertise dans le domaine du trouble du spectre de I'autisme.

Plus de la moitié de I'équipe clinique exerce son activité au CRA sur un temps
partiel, I'autre partie du temps de travail étant consacrée a I'exercice dans des
lieux de soins et d’'accompagnement. Ces activités sont complémentaires et se

nourrissent l'une I'autre.

Au ler septembre 2024, hors internes en médecine, I'équipe pluridisciplinaire est

composée de 18 personnes soit 13 équivalents temps plein.

L’organigramme ci-dessous détaille la composition de I'équipe :

" ‘h ur —'7
Equipe médicale oseme Méd "
08ETP
Equipe support 5
15t te tair
0SETP 1ETP 0SETP 0SETP
et : t mi t =
Equipe clinique e “3,!‘}]—? ‘ 15ETP 0AETP 1ETP 05SETP 05 ETP
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8.6.2 Fonctionnement institutionnel

Des réunions cliniques et de synthése sont organisées, avec tout ou partie de
I'équipe clinique, en présence du médecin référent de chaque enfant/adolescent

en cours de démarche diagnostique.

Des réunions regroupant les 4 coordinatrices de parcours, les médecins, le se-
crétariat et le coordonnateur sont organisées trimestriellement. Ces réunions ont
pour objectifs de réguler les questions et situations concernant les demandes

dont la démarche diagnostique est en cours.

Il s’agit de partager les bonnes pratiques entre coordinatrices, de soulever diffi-
cultés ou points de blocage sur certains dossiers, de décider des solutions a
mettre en place, de modifier ou compléter les documents utilisés (ex ; fiche de

renseignement ou fiche de développement), etc.

Une réunion d’ordre institutionnel d’'une durée de 1h45, réunissant la totalité de
I'équipe est organisée un vendredi sur deux. Si ponctuellement peuvent étre
abordées des questions d’ordre clinique, cette réunion est pour I'essentielle con-
sacrée a des thématiques relatives a l'organisation et au fonctionnement de
I'équipe (ressources humaines, point qualité, préparation d’événements tels que

colloque, journée mondiale de sensibilisation a I'autisme, etc.).

Lors de ces temps de réunions, des équipes partenaires peuvent étre conviées
pour une présentation mutuelle (ex : PCO 7-12 ans de la Vienne, échanges avec

les Professeurs ressources du territoire Picto-Charentais, etc.).

Enfin, une réunion sur une journée entiére est organisée, dans I'objectif de par-
tager la réflexion collective sur une thématique donnée, en se décentrant de son

activité quotidienne.

Fin 2023, cette journée a été consacree a lancer la réflexion et la dynamique de

travail sur la révision du projet d’établissement.
Le fonctionnement institutionnel s’inscrit également a deux autres niveaux :
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> atravers les réunions des équipes du CRA, du CRTLA et de I'hdpital de
jour de Sévres, qui forment un regroupement d’unités (EXIST) dont le respon-
sable médical est le Pr XAVIER. Deux réunions annuelles sont organisées, qui
permettent notamment de partager une actualité et des projets communs ;

> au niveau du Péle Universitaire de Psychiatrie de 'Enfant et de I'Adoles-
cent (PUPEA) : I'équipe participe a la réunion annuelle de pdle qui rassemble
'ensemble des professionnels. Des membres de I'équipe du CRA participent

également a des instances et groupes de travail sur des sujets transversaux.

Le coordonnateur du CRA participe €galement aux réunions « médecins/cadres
», organisées mensuellement et qui rassemble le chef de pble, les cadres supé-

rieurs, les médecins et cadres responsables d’une structure interne.

8.6.3 Entretien et développement des compétences

Tant pour les nouvelles recrues que pour les professionnels en post depuis plu-

sieurs années, le CRA investit dans le développement des compétences.

Différents moyens sont mobilisés : formation professionnelle, dipléme d’univer-
sité, supervision, participation a des colloques et journées d’études, a des webi-
naires et a des groupes de pairs professionnels, notamment dans le cadre des

réunions organisées par le groupement national des CRA.

En tant que centre dit « expert » la nécessité pour les professionnels de I'équipe
pluridisciplinaires d’actualiser en permanence leurs connaissances et compé-

tences est un impératif.

Chaque professionnel participe ainsi, en moyenne, a 4 actions « formelles » d’ac-

guisition de connaissances par an.

Au-dela des modalités de formation, au sens large du terme, la supervision cons-

titue un outil incontournable pour :

< prendre du recul sur sa pratique ;
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< se décentrer de ses « réflexes et routines professionnelles » ;
< bénéficier du regard, de I'expérience et des « clés d’analyse « d’un autre

professionnel expert.

Trois types de supervision sont organisées :

% supervision des professionnels qui « font passer » I'évaluation dite
'ADOS- 2 ;
< supervision « diagnostic différentiel » de I'équipe clinique ;

< supervision diagnostique, qui rassemble médecins et équipe clinique.

Une réflexion est en cours autour de la mise en place d’'une supervision a desti-
nation des psychologues qui réalisent 'ADI-R (entretien développemental avec

les parents).

Par ailleurs, et de maniére complémentaire aux dispositifs de formation et de
supervison les professionnels de I'équipe pluridisciplinaire réalisent un travail de

veille professionnelle.

Cette veille professionnelle s’alimente notamment de la veille réalisée par le do-
cumentaliste du CRA. Le fait d’avoir dans nos locaux un centre de documentation

et d’'information facilite et encourage ce travail de veille.

Intégration d’'un nouvel agent

L’intégration d’'un nouveau professionnel intervient régulierement que ce soit liée
a un congé maternité, au turn-over ou plus fréequemment a I'élargissement de

I'équipe.
Dans tous les cas, l'intégration, au long cours repose sur les principes suivants :

o lors des premiéres semaines le nouvel embauché est invité a :
= suivre toutes les réunions organisées au sein du CRA voire a I'exté-
rieur ;
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= participer a différentes consultations médicales ;

= prendre rendez-vous avec chaque professionnel de I'équipe pour
connaitre son champ d’intervention ;

= assister (sous condition d’accord parental) aux différentes évalua-
tions réalisées par les collegues, pour bien appréhender leurs spéci-
ficités ;

= assister aux interventions des collegues hors des locaux du CRA (
domicile, établissement médico-social, etc.).

= prendre rendez-vous avec le documentaliste et s’inscrire dans le ré-

seau des professionnels animé par le GNCRA.

o I'engagement, dans les premiers mois, voire dans la premiére année de
toutes les formations nécessaires a la pleine tenue du poste.

Tous les professionnels recrutés au CRA disposent de la qualification requise
pour occuper I'emploi correspondant. Toutefois, selon le parcours antérieur, et
particulierement pour les jeunes diplémés, la profondeur des connaissances
sur l'autisme et les autres troubles du Neurodéveloppement peut avoir besoin
d’étre complétée.

Par ailleurs, les formations au dossier informatisé de l'usager et a la sécurité
informatique sont également assurées rapidement. Il s’agit de fournir au pro-
fessionnel, rapidement, toutes les connaissances dont il a besoin pour assurer

dans de bonnes conditions, son exercice professionnel ;

e sibesoin, cet important effort de formation est poursuivi 'année suivante ;

e pour les missions telles que I'animation d’action de sensibilisation, de for-
mation ou l'intervention au sein d’un service ou établissement 4 étapes sont
généralement respectées
= assister en tant « qu’auditeur » ;
= contribuer a une animation assurée par un professionnel experimenté ;
= assurer 'animation en tant qu’intervenant principal, avec a ses c6tés un
professionnel expérimenté ;

= assurer seule l'intervention, au besoin.
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8.6.4 Accueil d’internes et de stagiaires

Les professions médicales, paramédicales et sociales/éducatives sont par nature

construites sur le mode de I'alternance, avec de nombreux stages prévus.

Le CRA souhaite contribuer a la formation de ces futurs professionnels et s’en-
gage résolument dans l'accueil de stagiaires, internes en médecine mais égale-

ment d’autres disciplines.
Pour illustration, 23 stagiaires ont été accueillis au CRA en 2023.

L’accueil de stagiaires renforce l'attractivité de nos métiers en permettant a des

étudiants de découvrir le fonctionnement et les activités d’'un centre expert.

9.1 La démarche diagnostique

9.1.1 Demande et dép6t du dossier

La demande diagnostique peut s’effectuer par mail, téléphone ou physiquement
dans les locaux du CRA. Elle doit étre adressée au secrétariat du CRA par les
représentants légaux de la personne mineure. Une personne mineure peut, sous
certaines conditions, faire une demande dans le secret de ses représentants lé-

gaux.

Le secrétariat s’assure que la demande peut étre instruite par le CRA Poitou-

Charentes en vérifiant les éléments suivants :

> le département de résidence de la personne : si elle n’habite pas dans le
Poitou-Charentes, elle est réorientée vers le CRA du ressort de son lieu d’ha-
bitation (pour mémoire 27 CRA maillent le territoire) ;
» etl'age de la personne :
o les demandes concernant les enfants de moins de 6 ans sont orien-
tées vers l'unité RECOLTE de leur département. RECOLTE (pour REseau

COLIlaboratif TErritorial) constitue un réseau de diagnostic spécialise, créé
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sur le territoire Picto-Charentais dans le cadre du 3ieme plan autisme. Ces
unités diagnostiques sont, pour la plupart, adossées a un CAMSP ;

o les demandes émanant de personnes majeures sont orientées vers
le Centre Expertise Autisme Adultes (CEEA), dépendant du Centre Hospi-
talier de Niort, équipe associée en charge de la démarche diagnostique et

de I'expertise des adultes.

L’age des 18 ans n’est pas appréhendé comme une barriere « stricte » : des en-
fants et adolescents « connus » du CRA peuvent, jeunes adultes, continuer a
bénéficier d’'une démarche diagnostique (premiere démarche, réévaluation) ou
d’'un appui ponctuel, dans des situations précises (dossier déposé avant I'acqui-
sition de la majorité, situation complexe avec « historique » partagé au sein du
CRA, etc.).

Il n'est pas exigeé des familles de retourner d’entrée un dossier trés complet, par-
fois difficile a (re)constituer, mais de renseigner au mieux deux documents con-

cus par le CRA et de joindre, si possible, les pieces citées.

Le secrétariat transmet aux représentants lIégaux, par mail ou par courrier, les

eléments permettant de constituer le dossier d’inscription :

o fiche de renseignement (requis pour considérer le dossier comme com-
plet). Il s’agit d’'un document récapitulant des informations « factuelles » : in-
formations administratives (identités, adresses), parcours scolaires et de loi-
sirs, médical et de soins ;

o fiche d’'information sur le développement. Ce document vise a aider les
parents a retracer I'origine des premiers questionnements, les étapes et les
différentes dimensions de son développement (périnatal, moteur, communica-
tion, etc.).

o autorisation de prise de contact avec le niveau 2 ;

o liste des piéces nécessaires a transmettre au CRA comprenant les bilans
déja effectués et tous les renseignements médicaux et paramédicaux utiles a

I'établissement du diagnostic.
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Il est important de noter qu’un courrier d’adressage du niveau 2 n’est pas exigé

pour pouvoir déposer une demande.

Ce choix s’inscrit dans le cadre de la politique d’accueil de toutes les demandes
définies par le Pr XAVIER, directeur médical du CRA, depuis 2018. Cette position
a été prise pour ne pas contribuer a I'errance diagnostique, vécue et dénoncée

par de nombreuses familles et par les associations qui les représentent.

L’accueil des toutes les demandes ne signifie pas que le CRA effectuera systé-
matiquement la démarche diagnostique. Par contre, chaque demande fera 'objet
d’'une analyse par un médecin et toute orientation de la demande est précédée
d’un contact médical qui permet d’expliquer la démarche et de poser un premier
diagnostic, a minima partiel. Un compte rendu est systématiqguement adressé a
la famille et, avec I'aval de cette derniére, communiqué a la structure vers laquelle
la famille est orientée de facon a accompagner et faciliter la démarche des pa-

rents.

Le dossier est considéré comme complet lorsque la fiche de renseignement est
renvoyée signée des deux représentants légaux, la fiche développement est fa-

cultative.

Si le dossier est incomplet un mois apres la demande de complément les repré-
sentants légaux sont a nouveau sollicités pour recueillir les informations deman-

dées. Le secrétariat les relance par courrier.

Si le courrier de relance n’a pas regu de réponse dans un délai de 3 mois, la

demande est cl6turée et un courrier est adressé en ce sens aux parents.

Lorsque le dossier est complet, le secrétariat transmet le dossier au médecin

pour régulation.
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9.1.2 Organisation de la régulation

Apres I'enregistrement de la demande diagnostique (dossier complété), débute

la phase de régulation qui comporte deux grandes phases :

> la premiere étape vise a déterminer si la demande est orientée vers une
structure de niveau 2 ou si elle est conservée au CRA ;
» la seconde étape vise a définir les consultations médicales et évaluations

qui seront nécessaires pour établir le diagnostic.

La régulation est assurée par le médecin. Ce dernier s’appuie, lors de la seconde

étape, sur une coordinatrice de parcours.

9.1.3 Orientation de la demande

Si la personne concernée n’est pas prise en charge par une structure de niveau
2, la famille ou la personne concernée est recue en consultation par un médecin.
Cette consultation a pour objectif de poser un diagnostic, a minima partiel, préci-
sant les altérations de fonction, et d’orienter le bénéficiaire vers la structure d’éva-
luation et de soins adaptée. A la suite de la consultation, le médecin rédige un
courrier d’orientation adressé a la famille, qui, avec I'accord de cette derniére, est
transmis a la structure vers laquelle les parents sont orientés, afin de contextua-
liser et d'accompagner la demande.

La pose d’'un diagnostic, méme partiel, va permettre a la famille d’enclencher
différentes démarches (contact des structures de diagnostic et soins de niveau
2, réalisation de démarches pour I'ouverture des droits de leur enfant via les Mai-
sons Départementales pour les Personnes Handicapées (MDPH) et ’Assurance

maladie (protocole d’Affection de Longue Durée (ALD).

Il convient de rappeler que, des le 2ieme plan autisme (2008-2010), les CRA ont
éte invités a se repositionner sur les situations complexes. Force est de constater

gue ce repositionnement ne s’est pas vraiment opéré.
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La délégation interministérielle a I'’Autisme a saisi la DITP (Direction Ministérielle
de la Transformation Publique) en 2017 pour travailler a l'identification des leviers
d’action permettant de réduire les délais d’acces a un diagnostic et poser les
bases d’'un parcours plus fluide pour les usagers. En effet comme l'indique ce
rapport®® « les travaux menés montrent que tous les CRA sont concernés par

cette problématique persistante de délais ».

L’'un des 6 axes d’améliorations préconisés par la DITP est « d’'Optimiser I'orien-
tation des demandes entre 2¢™Me et 3¢ ligne pour fluidifier les parcours et per-

mettre un repositionnement des CRA dans leur role de 3¢ ligne ».

Le plan d’action, défini en 2020 par le CRA Poitou-Charentes, visant a réduire
les délais d’accés au diagnostic, a notamment consisté a progressivement orien-
ter les demandes vers les équipes diagnostiques de proximité, en les accompa-
gnant, pour faciliter la montée en compétences : réunions cliniques et de syn-
thése partagée, organisation de formation et de sensibilisation, évaluations me-

nées en doublon pour favoriser le transfert de compétences, etc.

Dans cette méme perspective, il est cohérent que les demandes diagnostiques
conservées au CRA sont celles ou le bénéficiaire du diagnostic est pris en charge

par une équipe de niveau 2.

Toutefois, dans certains cas, le médecin peut décider de conserver le dossier au
sein du CRA, méme si la personne n’est pas prise en charge par une structure
de niveau 2. Cette décision peut intervenir dans différentes situations, notam-

ment lorsque la situation est complexe.

9.1.4 Conservation de la demande au CRA

35) DITP : Mission d’amélioration des délais d’acces a un diagnostic au sein des Centres Ressources Au-
tisme — Rapport final Février —Avril 2019
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Outre les cas particuliers préecédemment décrits, le principe général qui préside
a la conservation de la demande au sein du CRA repose sur le fait que la per-

sonne concernée est prise en charge par une structure de niveau 2.

En effet, une demande qui est adressée au CRA, alors qu’une prise en charge
est en cours ou a eu lieu dans un passé récent, est un indicateur d’'une situation

qui recele une forme de complexité.

Précisément les diagnostics complexes, qui relevent du Centre Ressources Au-

tisme englobent une notion qui n'est pas définie de maniére univoque.

Pour la clarifier et disposer d’'une forme de référentiel partagé une matrice, inspi-
rée des travaux de la mission DITP, a été définie et partagée en différentes cir-

constances avec les équipes de niveau 2 (cf point 6.1.3).

9.1.5 Lerb6le de lacoordinatrice de parcours

Pour chaque dossier conservé au CRA, une coordinatrice de parcours est nom-
mée, sur la base du lieu de résidence de la famille.

Les 5 territoires de santé (un par département de I'ex région Poitou-Charentes,
hormis la Charente-Maritime découpée en territoire Nord et territoire Sud) ont été

répartis entre 4 coordinatrices de parcours.

La coordinatrice de parcours est l'interlocutrice privilégiée des familles pendant
la démarche diagnostique, et le référent du dossier au sein de I'équipe pluridisci-

plinaire du CRA. Ses missions principales sont :

s d’étudier le dossier adressé au CRA, réaliser les entretiens nécessaires a
'appréhension de la demande (complément d’'anamnése), solliciter des docu-
ments complémentaires afin d’analyser la situation ;

s étre référente de la famille pour toute question/échange relatif au parcours
diagnostique ;

% étre référente du dossier pour le médecin (présentation du dossier et
échange clinique pour contribuer a définir la conduite a tenir), pour I'équipe

clinique et le secrétariat ;
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« assurer le suivi de « file active » de ses dossiers.

Pour la famille, la coordinatrice de parcours constitue donc le premier interlocu-
teur « clinique » et la personne qu’elle peut contacter tout au long de la démarche

diagnostique.

L’appel a la famille de la coordinatrice de parcours marque le début du parcours
diagnostique. Cet appel prend la forme d’'un long entretien (aux alentours de
1h30) qui permet de « faire le point » sur la demande, de la contextualiser et de
recueillir les éléments complémentaires au dossier (nouveaux bilans réalisés,
changements de situation, etc.) permettant de compléter I'analyse. La conduite
de I'entretien (bienveillance, écoute active, pas de jugement), vise a rassurer et
a instaurer un lien de confiance, avec la volonté de « faire alliance » avec la fa-

mille.

Par ailleurs, cet entretien permet de décrire a la famille le déroulement de la dé-
marche diagnostique et de rappeler que le CRA ne peut étre ni un lieu de prise

en soin, ni d'accompagnement.

La coordinatrice prend ensuite contact, apres accord de la famille, avec le niveau
2 en lien avec I'enfant pour recueillir des éléments complémentaires (bilans,
comptes rendus et tout autre €élément permettant de rendre compte du dévelop-

pement et du fonctionnement de I'enfant).

9.1.6 Réunion de régulation

Une réunion de régulation (étude du dossier) est ensuite organisée entre le mé-
decin en charge de la demande et la coordonnatrice de parcours pour étudier la
demande. A I'issue de cette réunion, le médecin détermine la conduite a tenir et
la liste des évaluations a effectuer et a discuter avec le niveau prenant en soins

l'usager.

Il N’y a pas de parcours type d’évaluation : les évaluations a réaliser sont définies
en fonction de la situation de I'enfant et des bilans déja disponibles et suffisam-
ment actuels pour pouvoir étre pris en compte.
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Différentes évaluations peuvent étre organisées :

% bilans orthophoniques, psychologiques, psychométriques, etc. ;

% Dbilans spécifiques, tels que 'ADOS-2, ou 'ADI-R, entretien avec les pa-
rents autour du développement de I'enfant. Ces bilans et entretiens sont fré-
gquemment réalisés méme si ce n’est pas systématique ;

% observations de I'écosysteme de I'enfant : établissement de prise en

charge, domicile, école, accueil de loisirs.

L’objectif de ces évaluations est de permettre, dans une perspective développe-
mentale, une meilleure compréhension des difficultés et des compétences de
I'enfant afin de formaliser un diagnostic catégoriel, fonctionnel et des préconisa-
tions de soins et de scolarité ajustées. Dans la mesure du possible, les évalua-
tions sur le CRA sont optimisées afin de limiter I'impact qu’elles pourraient avoir
sur I'enfant et sa famille (ex : réalisation sur un méme temps de 'ADI-R et de
'’ADOS-2 permettant de mobiliser le jeune et ses représentants légaux sur un

seul temps plutét que sur deux).

9.1.7 Organisation de la démarche d’évaluation

A Tlissue de la réunion de régulation, une réunion clinique est organisée avec
'équipe qui suit I'enfant (en présence nécessairement du médecin de cette
equipe) afin d’échanger sur la situation et les évaluations prévues. La possibilité

que la structure de niveau 2 réalise certaines évaluations est questionnée.

La liste des évaluations et I'organisation sont alors définitivement arrétées. La
famille est contactée par la coordinatrice de parcours et informée du déroulement

de la démarche et de la liste des bilans prévus.

Une consultation médicale (bénéficiaire du diagnostic et parents) est d’abord or-
ganisée. Elle a pour objectif de présenter a nouveau la démarche, les évaluations
complémentaires a réaliser (leur utilité et leurs limites) ainsi que de recueillir des

éléments anamnestiques et cliniques.
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Ensuite, ont lieu les différents entretiens et évaluations prévus, en respectant le
cas échéant I'ordre de réalisation de ces bilans s’il a été spécifié par le médecin
en charge de la demande. Sauf réalisation en doublon d’évaluation dans un con-
texte de montée en compétence des professionnels de niveau 2 ou exception, la
consultation médicale et les évaluations se déroulent dans les locaux du CRA, a

Poitiers.

Les professionnel(les) présentent systématiquement aux parents et a l'en-
fant/adolescent la nature du bilan qui va étre réalisé. lls s’assurent également
qgue le bénéficiaire du bilan est suffisamment « disponible » pour que le bilan

puisse avoir lieu.

Dans le cas contraire, I'évaluation est reportée. Une attention particuliére est por-
tée a la fatigabilité de I'enfant, particulierement si plusieurs évaluations ont lieu le

méme jour.

En amont, I'équipe pluridisciplinaire veille a accueillir la famille de maniére con-
viviale, a titre d’illustration, il est ainsi systématiqguement proposeé aux parents et

leur(s) enfant(s) une boisson, chaude ou froide.

Si des bilans se déroulent sur la journée il est également proposé aux parents de
prendre leur déjeuner au sein des locaux méme si, compte tenu de la « pénurie
de bureau » le CRA ne dispose plus a ce jour de pieéce dédiée aux familles. Il est

aussi proposé aux enfants accueillis de prendre un gouter dans I'aprés-midi.

Durant le temps d’attente de la réalisation des évaluations de leur enfant les pa-
rents peuvent, s’ils le désirent, bénéficier des services du centre de documenta-

tion qui est ouvert la journée entiére.

Pour les familles les plus éloignées de Poitiers le secrétariat veille, le plus pos-
sible, a regrouper les évaluations par journée pour éviter de multiplier les dépla-

cements.

A Tlissue des différents bilans une réunion de synthése est organisée, en pré-
sence de I'équipe de niveau 2 (en visio conférence sauf pour les équipes a proxi-
mité de Poitiers ou désireuses de se déplacer). La réunion de synthese permet
de mettre en lien les informations tirées des différentes évaluations réalisées afin
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de statuer sur un diagnostic catégoriel, fonctionnel et de co-construire avec le
niveau 2 des préconisations de soins et de scolarisation les plus adaptées pos-

sible a 'usager, a sa famille et ressources territoriales.

Une consultation dite de restitution est ensuite organisée : le médecin va recevoir
les parents et leur enfant pour présenter et expliquer le diagnostic, nouer un dia-
logue sur ce point mais aussi, et surtout, autour des préconisations qui auront

été effectuées (cf partie 5).

Le compte rendu médical de la consultation est ensuite adressé la famille. Il com-
porte la synthése de chacun des différents bilans ainsi que le compte rendu inté-
gral de chacune de ses évaluations, afin que la famille dispose de tous les élé-

ments issus de la démarche diagnostique.

9.1.8 L’organisation post-diagnostique

9.1.8.1 : Entretiens a I'issue du diagnostic

La proposition systématique, a la famille, de 2 entretiens, le premier avec une
psychologue autour de la compréhension et de I'appropriation du diagnostic et le
second avec l'assistante sociale, autour des démarches a accomplir, fait partie
des propositions d’amélioration issues de I'élaboration de ce projet d’établisse-
ment (Cf point 11).

Ces entretiens seront systématiquement proposés a la famille lors de la consul-
tation médicale de restitution et organisés rapidement. lls pourront étre organisés

en présentiel ou en distanciel, au choix des parents.

La structuration de ces entretiens (objectifs, organisation, etc.) est en cours de
réflexion. Leur mise en place effective interviendra au cours du second semestre
2024. lls sont présentés dans ce projet d’établissement dans la mesure ou la
décision de les mettre en place est actée et que les recrutements des personnes
chargées de les mettre en place sont soit déja réalisés (assistante sociale) ou en

cours (psychologue).

118
CRA Poitou-Charentes

Projet d’établissement 2024-2028



9.1.8.2 Entretien a 6 mois

Un entretien téléphonique est systématiquement proposé aux familles, 6 mois

environ aprés la consultation de restitution du diagnostic.
Cet entretien a un triple objectif :

» prendre des nouvelles et faire un point sur la situation de I'enfant et son
I'évolution afin d’apporter, si besoin, conseils et soutien a la famille. Cet entre-
tien étant désormais réalisé par I'assistante sociale ce soutien s’élargit aux
démarches menées par les parents ;

» informer les familles des formations destinées aux aidants qui sont mises
en place dans les prochains mois et recueillir leurs attentes et suggestions en
la matiére; le lien avec la professionnelle de I'équipe en charge du programme
de formation des aidants est assurée. De maniére plus large, il s’agit égale-
ment de rappeler les différentes ressources mises a disposition des familles :
centre de documentation, ressources en ligne dont la cartographie des ai-
dants, matériathéque, possibilité de solliciter 'équipe du CRA pour un appui
ponctuel, etc. ;

» avec le recul, interroger la famille sur le degré de qualité des « services »
du CRA.
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Comme précédemment préciseé, en premiére intention, la demande de diagnostic
est adressée a une équipe de niveau 2. Cette derniére peut rencontrer des diffi-
cultés pour poser le diagnostic. Or 'une des missions attribuées aux CRA con-
siste a « apporter [son] appui et [son] expertise a la réalisation de bilans diagnos-
tiques et fonctionnels » (Décret n° 2017-815 du 5 mai 2017).

L’équipe de niveau 2 peut donc contacter le CRA Poitou-Charentes pour bénéfi-

cier d’'un appui a la démarche diagnostique.

Cette demande d’appui peut étre directement adressée au secrétariat mais peut
aussi remonter via un appel du médecin voire une sollicitation d’'un membre de

I'équipe clinique.

Dans tous les cas, le médecin du CRA contacte le médecin de la structure de
niveau 2 pour prendre connaissance de la situation et de la nature de la de-
mande. Le médecin de I'équipe de niveau 2 constitue tout au long de la démarche
d’appui le contact privilégié du CRA. Il est en effet indispensable que la demande
d’appui soit portée par le médecin de la structure de niveau 2 qui va rester garant

du diagnostic.

Apres cet échange, le médecin du CRA décide si la situation reléve, ou non, de
I'appui.

S'’il s’agit d’'une démarche diagnostique complexe (dite de niveau 3,) les repré-
sentants Iégaux seront invités, s'’ils sont d’accord, a déposer un dossier pour que
la démarche diagnostique soit reprise et conduite au CRA Poitou-Charentes en

coordination avec I'équipe de niveau 2. Le processus démarre dans ce cas di-

rectement au niveau de la démarche d’évaluation (pas d’étape de régulation).

S'’il s’agit d’'un appui le médecin du CRA définit avec le médecin de niveau 2
responsable de la démarche diagnostique de I'enfant les modalités de I'appui. Le
détail du déroulement de I'appui dépend directement des modalités d’intervention

définies par le médecin du CRA lors des échanges avec le référent médical du
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niveau 2. Cet appui peut étre tres ponctuel, comme évaluation en binbme pour
une question spécifique (ex : évaluation avec I'orthophoniste du niveau 2 et du
CRA sur les habilités pragmatiques du langage) ou plus importante (participation

a un temps de réunion de synthése de I'équipe de niveau 2).

Un document d’engagement réciproque est transmis au médecin de la structure
de niveau 2. Ce document établit les responsabilités et engagements réciproques

du CRA et de I'établissement demandeur.

Le médecin du niveau 2 est responsable de la démarche diagnostique. Il planifie,
organise, anime les réunions et synthéses, collige les bilans (y compris ceux ré-
alisés par le CRA), rédige les comptes rendus de réunion et restitue le diagnostic
aux familles. Il recueille préalablement le consentement de la personne concer-
née ou de ses représentants légaux a partager les informations relevant du secret
médical avec les professionnels du CRA et a autoriser les CRA a faire des éva-

luations.

Pour mémoire cette mission regroupe 3 activités :

« information/communication ;
< conseil ;

« formation.

L’activité Information/communication est gérée par le documentaliste.

Le Centre de documentation et d’information est ouvert tous les jours de la se-

maine, matin et apres-midi et accueille tout public.

Il est toutefois préférable de définir préalablement un horaire de rendez-vous pour
des demandes particulieres (recherche documentaire pointue, etc.), ou pour
avoir une présentation de la matériatheque pour laquelle la présence d’'un pro-

fessionnel clinicien peut également étre nécessaire.
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Cette activité est fondamentale dans les missions du CRA, comme en témoigne
les données d’activité 2023 : prés de 1.100 documents fournis, 136 recherches

documentaires effectuées et 38 bibliographies établies !
La partie information/documentation consiste notamment en :

» lamise a jour du site internet, actualités comprises (prés de 16.000 visites
et plus de 32 000 pages vues en 2023) ;

» la gestion des réseaux sociaux, notamment la communication sur Face-
book, tres appréciée des familles (plus de 2.000 followers et 64 posts en
2023) ;

» l'adressage régulier d’'une newsletter (7 en 2023 a pres de 900 destina-

taire).

L’appui ponctuel personnalisé regroupe toutes les demandes adressées par
les personnes autistes, les familles et associations de familles et les profession-

nels.

Comme précisé au point 6.3 les demandes peuvent étre trés diverses : recherche
d’un professionnel (orthophoniste), demande d’habituation aux soins, sollicitation

d’'une équipe d’un IME face a un comportement probléme, etc.

Ces sollicitations sont adressées le plus souvent par mail au secrétariat et parfois

par adressage direct a un professionnel de I'équipe.

Ces demandes sont désormais centralisées par un membre de I'équipe qui coor-
donne la réponse a apporter. Les demandes plus spécifiques peuvent étre dis-

cutées en réunion d’équipe.

Cette activité constitue également une composante essentielle des missions du
Centre Ressources Autisme dans la mesure ou elle n’est assurée par aucun

autre acteur du territoire Picto-Charentais.

A titre d’illustration, en 2023, 741 actions de conseils et d’orientation ont été réa-

lisées.
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La formation regroupe quant a elle toutes les demandes d’intervention (sensibili-
sation, formations proprement dites) exprimées auprés du CRA (auprés d’étu-

diants infirmiers, de gendarmes, de professionnels de la MDPH, etc.).

Ces sollicitations sont également adressées le plus souvent par mail au secréta-
riat et parfois par adressage direct a un professionnel de I'équipe. Elles sont gé-
rées par le coordonnateur du CRA qui organise la réponse apportée. Les de-

mandes les plus spécifiques peuvent étre discutées en réunion d’équipe.

Chaque année le Centre Ressources Autisme Poitou-Charentes propose un pro-
gramme de formations qui sont destinées aux aidants familiaux, dans le cadre du
dispositif piloté par le Groupement national des CRA (se reporter au point 6.4

pour connaitre ce cadre).

Le CRA Poitou-Charentes organise depuis 2016 ces formations destinées aux
proches aidants (parents, conjoints, fratries, grands-parents, etc.), proposées

gratuitement.

Historiquement le CRA avait fait le choix d’organiser ces formations sur des

week-ends, soit du vendredi soir au dimanche apres-midi.

Ces week-ends, entierement gratuits pour les familles, permettent aux aidants
d’étre formés « I'esprit tranquille » toute la fratrie étant accueillie et prise en
charge sur le site par des animateurs formés a I'autisme. Le CRA s’appuie pour
ce faire sur un partenaire associatif de longue date 'ALEPA (Activités et Loisirs

Educatifs pour Personnes avec Autisme).

Ces dernieres années, le dispositif a progressivement évolué en élargissant les

formules proposées pour différentes raisons :
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» les lieux en capacité de répondre au « cahier des charges » d’'un accueil
sous forme de week-end (salle de formation, hébergement sur place, anima-
tions proposées, lieu sécurisé, etc.) sont moins nombreux (fermeture suite au
COVID) et le colt s’est renchéri ;

» le partenaire en charge de I'animation (ALEPA) a eu davantage de difficul-
tés a garantir pour chaque week-end le nombre d’animateurs nécessaires ;

» le colt budgétaire important de cette formule ;

» la lourdeur d’'organisation avant et durant le week-end ;

» la volonté de territorialiser davantage les formations proposées, la plupart
des formations étant organisées dans la Vienne ;

» [l'adaptation du format au contenu de la formation.

A cété de cette formule week-end, maintenue pour un nombre plus restreint de
formations, ont été mises en place des formations le samedi (avec accueil des

enfants) et également en semaine.

L’évolution a également porté sur la « cible » des formations : désormais une
offre destinée au versant « adultes » est proposée, assurée par l'unité associé
du CRA - le Centre Expertise Autisme Adultes (CEAA).

L’offre de formation destinée aux prochaines aidants va étre repensée au cours
de I'année 2025, a lissue de la négociation de la nouvelle convention entre le
Groupement National des CRA (GNCRA) et la CNSA (Caisse Nationale de Soli-

darité pour I’Autonomie).

Il est attendu de cette nouvelle convention davantage de souplesse dans les for-
mats qui pourront étre proposes.

Cette réflexion va étre conduite en associant étroitement les associations de fa-
milles, parties prenantes du dispositif dans le choix des thématiques mais aussi
dans leur mise en ceuvre. En effet, lors des formations, quand cette organisation
est possible, une intervention d’une association de famille a lieu durant la forma-

tion.

Les propositions autour de cette nouvelle programmation seront également sou-
mises a la réflexion du Comité d’Orientation Stratégique (COS).
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Quelles que soient les thématiques retenues, I'objectif sera de continuer a terri-
torialiser les formations c’est-a-dire faire en sorte que les formations ne soient
pas concentrées dans la Vienne mais davantage réparties sur le territoire régio-

nal, en s’appuyant sur des partenaires locaux.

Cette organisation a été amorcée avec la formation « J'ai un diagnostic de TSA,
et aprés », formation d’ingénierie récente déployée initialement dans la Vienne
et qui va étre organisée en 2024 en Charente-Maritime et qui devrait I'étre en
2025 en Charente.

De maniére générale, I'offre de formation pour 'année suivante doit étre arrétée
au plus tard en septembre de 'année N-1 : elle doit, en effet, étre transmise au
Groupement National des CRA (GNCRA) pour validation, tant dans son contenu

gu’au niveau budgétaire.

En fin d’année, l'information sur la nouvelle programmation est disponible, des
flyers sur chaque formation sont édités et la communication est organisée a tra-

vers .

% le site internet du CRA ;

% la lettre d’information du CRA ;

% l'envoi d’'un mailing aux associations de familles et aux familles qui ont
manifesté leur intérét pour la formation des aidants ;

% l'envoi de flyers aux partenaires (RE.COL.TE, PCO, etc.) ;

% linformation réalisée par I'équipe du CRA : médecins a l'issue de la dé-
marche diagnostique, a I'issue d’entretiens avec les familles, lors de la venue

au Centre de Documentation et d’information, etc.

La référente en charge du dispositif de formation des aidants assure toute 'année

ce relai d’information et gére également au fil de I'eau les inscriptions.

La quasi-totalité des formations « fait le plein » des inscriptions et certaines,
comme le week-end sur I'alimentation, sont complétes tres tét. Une liste d’attente
est également tenue, ce qui permet de proposer les places qui se libérent a
d’autres familles. La gestion du dispositif de formation des aidants requiert un

engagement soutenu, récompensée fréquemment par des retours tres positifs !
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Les réunions de pairs professionnels, impulsées par le CRA sont organisées au
rythme de 2 par an.

Une invitation avec un ordre du jour est adressée aux professionnels concernés
(ex : orthophonistes) qu’ils soient salariés de structure médico-sociales, sani-
taires, membres de I'Education Nationale, ou professions libérales. Une attesta-

tion de présence peut étre remise, Si nécessaire.

Les réunions d’échange clinique sont proposées et organisées par le CRA. Les
thématiques, et la répartition des réles de chacun durant ces espaces d’échanges

sont définies collégialement, avec les institutions parties prenantes.

Les réunions d’ordre institutionnel (réseau RE.COL.TE, réunion des structures
de niveau 2, etc.) sont également impulsées et organisées par le CRA et a I'issue

un compte rendu est établi.

Les projets de recherche mis en place sont validés par le Pr. Jean XAVIER, res-

ponsable médical du CRA et de I'activité Recherche.

Par ailleurs, depuis le 29 décembre 2023, le Centre hospitalier Henri Laborit, par
I'intermédiaire du Pdle universitaire de psychiatrie de I'enfant et de I'adolescent
est porteur d’'un Centre de Compétences des Maladies Rares (CCMR) a expres-
sion psychiatrique pour 4 ans. Ce CCMR est également coordonné par le Pr.
XAVIER.

Pour permettre aux projets de recherche de se développer, et faciliter la tracabi-
lité des situations recensés par le Centre de Compétences des Maladies Rares,
un(e) infirmier(iere), technicien(ne) études et recherche va étre recruté(e)s (cf

Pistes d’amélioration partie 11).
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10 LA DEMARCHE QUALITE

Au CRA Poitou-Charentes, la démarche qualité est intégrée de maniere trans-
versale a toutes les activités. Elle repose sur une amélioration continue de la
qualité des services proposés et sur la recherche active de la satisfaction des

usagers.

10.1 L’évaluation des ESSMS

La loi de 2002-2 a instauré I'obligation, pour tout ESSMS (relevant de I'article L
312-1 du CASF), de faire procéder a une évaluation réguliere de son activité et
de la qualité des prestations délivrées. Avant 2019, cette évaluation reposait sur
un audit interne réalisé tous les 5 ans et un audit externe réalisé tous les 7 ans

par un organisme habilité.

Depuis la loi n°2019-774 du 24 juillet 2019 visant a renouveler, rationaliser et
uniformiser I'évaluation des actions des ESSMS dans le cadre de leur démarche
qualité, l'audit interne (devenu auto-évaluation) est devenu facultatif (mais re-
commandé). L’audit externe doit désormais étre réalisé par un organisme accré-
dité par le Comité FRAnNcais d'ACcréditation (COFRAC) tous les 5 ans. L’orga-
nisme accrédité effectue I'évaluation dans le respect d’'un cahier des charges et
d’un référentiel élaboré par la Haute Autorité de Santé (HAS). Ce référentiel na-
tional est commun a tous les ESSMS. Le rapport d’évaluation sera transmis a la

HAS et a ’Agence Régionale de Santé Nouvelle Aquitaine (ARS).

10.2 L’organisation au sein du CRA

Le suivi de la qualité et de 'amélioration continue des missions du CRA Poitou-
Charentes est assuré par un chargé de projet qualité. Cette activité est pilotée

par le cadre coordonnateur lors de réunions bimestrielles. L’équipe médicale est
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régulierement sollicitée pour alimenter et valider les différents éléments relevant

des activités cliniques.
Cette activité prévoit :

» l'organisation de la gestion documentaire (outils de la loi 2002-2, procé-
dures, protocoles, enregistrements, etc.) ainsi que la révision et mise a jour

périodiques des documents ;

» la mise en ceuvre du plan d’action ;

» le suivi des réclamations et des questionnaires de satisfaction ;
» l'organisation des auto-évaluations ;

» la sensibilisation des professionnels.

Les outils de la loi 2002-2 sont mis a jour des que nécessaire (organigramme
suite a recrutement, évolution de I'organisation de I'établissement, exigences ré-

glementaires, etc.) puis présentés pour avis a I'’équipe du CRA et au COS.

Régulierement, des auto-évaluations sont organisées en collaboration avec le
service qualité du centre hospitalier Henri Laborit. Elles sont réalisées sur la base
du référentiel HAS. Elles permettent de vérifier la qualité de 'organisation du CRA
au regard des attentes des usagers.

Un point qualité est prévu a l'ordre du jour de chacune des réunions d’équipe
pendant lesquelles les travaux sont présentés et discutés. Les professionnels
sont ainsi sensibilisés a la démarche qualité et aux questions qui lui sont liées
comme par exemple la bientraitance, la confidentialité, les procédures, etc. Des
fiches qualités présentant une synthése de la thématique abordée sont ensuite

distribuées aux professionnels.

Le plan d’action offre une vision claire et planifi€e des actions a mener dans le

cadre de I'amélioration continue du CRA. C’est un outil essentiel a la démarche
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qualité. Il est élaboré suite aux remarques formulées par les usagers grace aux
outils d’expression a leur disposition (questionnaires, réclamations, COS), au
traitement des événements indésirables, et selon les orientations stratégiques
définis par la gouvernance. Les actions sont priorisées en fonction de leur degré
d’'urgence et classées en fonction de leur typologie : sécurité des personnes, exi-

gence réglementaire, continuité de I'activité, objectifs opérationnels, etc.

Mesurer la satisfaction des usagers permet de soutenir leur participation au fonc-
tionnement du CRA et de piloter efficacement la démarche qualité. Au CRA, plu-

sieurs dispositifs ont été élaborés.

Un questionnaire en ligne permet a la famille d’exprimer sa satisfaction quant au
déroulement de la démarche diagnostique. Une semaine apres la cloéture du dos-
sier, un mail est envoyé a la famille de I'enfant, I'invitant a renseigner un ques-
tionnaire de satisfaction en ligne, de maniére anonyme. Ainsi, I'analyse de la sa-
tisfaction des usagers peut s’opérer tout au long de I'année et les actions con-
courant a 'amélioration continue de I'établissement sont mises au plan d’action

au plus tot.
Les usagers peuvent ainsi s’exprimer sur :

+ les conditions d’accés au CRA ;

X/

s la qualité de 'accueil physique et téléphonique ;

% la qualité des bilans (délais et organisation) ;

% la qualité des consultations.

La famille peut également exprimer sa satisfaction quant aux services et res-
sources proposes par le CRA lors des difféerents entretiens apres le diagnostic,
et notamment lors de « I'appel a 6 mois » qui est systématiquement effectué (6

mois apres la consultation de restitution du diagnostic) au cours duquel une série
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de questions sur la qualité des prestations proposées par le CRA Poitou-Cha-

rentes est poseée.

Ponctuellement, lors de manifestations telles que des colloques ou des confé-

rences, des questionnaires sont mis a disposition des participants.

Enfin, un questionnaire en ligne concernant les services du centre de documen-
tation est systématiquement envoyé aux usagers lors de leur inscription. Une fois
par an, ce questionnaire est envoyé aux usagers du centre de documentation

ayant eu recours a ses services dans I'année.

Chaque questionnaire est analysé dés sa réception. Les insatisfactions ou dys-
fonctionnements peuvent étre I'objet d’'une action dans le cadre de la gestion des

événements indésirables.

Les réponses a ces questionnaires de satisfaction permettent de construire une
synthése annuelle qui fournit une « image » par item de la qualité des « services

» proposés par le CRA et de voir leur évolution dans le temps.

Cette synthese est présentée annuellement au COS et les échanges permettent
de mesurer I'évolution des taux de satisfaction et de proposer des pistes d’amé-
lioration. Cette synthése est également présentée en réunion d’équipe, avec les

mémes objectifs.

Ces pistes d’amélioration viennent alimenter le plan annuel d’actions qualité dé-
finie et mis en ceuvre chaque année (pour plus de précisions se reporter au point

8 du présent document sur la démarche qualité).

Le centre hospitalier Henri Laborit dispose d’'un plan de gestion de crise regrou-

pant le plan bleu et le plan blanc.

Ce document définit le processus de déclenchement du plan, I'organisation cen-
trale de la crise au niveau de la gouvernance de I'hépital et la déclinaison opéra-

tionnelle.
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En tant que service intégré au Centre Hospitalier Henri Laborit, le CRA s’inscrit

naturellement dans ces plans.

En outre, une analyse des risques est en cours en vue de constituer un plan de
continuité des activités (PCA) interne au CRA (échéance fin d'année 2024). Cet
outil de gestion des risques consiste a évaluer les conséquences d'événements
pouvant impliquer une rupture de continuité de l'activité du CRA et & établir une
stratégie pour permettre le fonctionnement de I'établissement. Pour chaque mis-
sion potentiellement concernée par I'un de ces événements, une procédure
pourra étre mise en place pour assurer le maintien du service. Les risques peu-
vent étre par exemple une pandémie, un incendie, une panne informatique ou

électrique, etc.

Le PCA doit prévoir, si les conditions de sécurité le permettent, le maintien de
I'accueil des professionnels et des usagers. Il doit prévoir également des solu-
tions alternatives, notamment pour le déroulement de la démarche diagnostique,
comme des consultations en visio ou un dispositif de soutien téléphonique.
Par exemple, pendant la crise sanitaire du Covid-19, le CRA a maintenu l'accueil
téléphonique des familles et des professionnels afin de les soutenir dans cette
période difficile a affronter. Des ressources et conseils en ligne ont été proposées
et régulierement mises a jour. Ces ressources concernaient notamment la ges-
tion les troubles du comportement, la structuration du temps, les plannings quo-

tidiens, la mise en place de routines, I'adaptation des gestes barrieres, etc.

Lorsqu’une réclamation ou une insatisfaction est formulée, les professionnels
cherchent a trouver immédiatement une solution. Si la réponse apportée ne sa-
tisfait pas la personne ou si une réponse ne peut étre apportée sans délai, la
réclamation est transmise a un cadre ou au référent qualité qui en assurera le

traitement.

131
CRA Poitou-Charentes

Projet d’établissement 2024-2028



Un tableau dédié permet de suivre le traitement de ces réclamations. Une fois la
réclamation enregistrée, le référent qualité transmet la réclamation au cadre
coordonnateur pour analyse avec les professionnels concernés. Cette analyse
consiste a qualifier le niveau de gravité, le degré d'urgence et les actions a mettre
en place. Les actions définies sont portées au plan d’amélioration continue par le

référent qualité qui en assurera le suivi.

Si nécessaire, la personne a l'origine de la réclamation est informée des solutions

et des actions mises en place.

En ce qui concerne les réclamations qualifiées « Elevée » ou « Critique », une
fois le dossier clos, le cadre coordonnateur reprend les éléments avec I'équipe,
les informe de la réponse apportée et présente les actions mises ou a mettre en

place.

Une fois par an, le cadre coordonnateur présente une synthése globale des ré-
clamations, dans un premier temps a I'’équipe, puis au Conseil d’Orientation Stra-

tégique.
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11 PISTES D’AMELIORATION

Tableau récapitulatif des pistes d’'améliorations issues de I'élaboration de ce projet d’établissement

Priorité : de 1 a 3, 3 étant le plus prioritaire

AXE : DEMARCHE DIAGNOSTIQUE

L'intrication des TND est la regle plus
que l'exception pour les situations com-
plexes

Renforcer la collaboration entre les équipes du
CRA et du CRTLA

Organiser une régulation médi-
cale commune.
Partager des professionnel(les)
si recrutement simultané
Pérennisation de I'organisation
de réunions de synthése men-
suelles communes
Favoriser I'harmonisation des
modalités d'organisation

Procédure de régulation des dossiers
écrites; nombre de recrutement de pro-
fessionnels partagés; nombre de réu-
nions de synthéses communes (par an).

Les missions et services du CRA ne sont
pas toujours bien connues des IME.

Améliorer notre connaissance réciproque :
c6té CRA mieux connaitre et comprendre les
problématiques rencontrées en IME; c6té IME
mieux connaitre et comprendre les missions et
services du CRA

Organiser une rencontre dépar-
tementale IME/ CRA et entrete-
nir ensuite cette dynamique
d'échanges.

Nombre de réunions départementales
IME/ CRA tenues sur I'année.
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Priorité : de 1 a 3, 3 étant

le plus prioritaire

Un nombre significatif de jeunes ont été
orientés en IME, il y a quelques années,
sans véritable diagnostic, souvent aux
premieres années de |’enfant et sans ré-
évaluation ultérieure. Les orientations
plus récentes reposent fréquemment sur
un "mono-diagnostic" alors que les co-
morbidités constituent plutot la regle et
sont souvent multiples.
Par ailleurs les équipes d'IME sont sou-
vent en difficulté pour mener a bien les
diagnostics catégoriel et fonctionnel.

AXE : DEMARCHE DIAGNOSTIQUE

Outiller les IME dans la démarche méthodolo-
gique de conduite des évaluations fonction-
nelles et du diagnostic catégoriel

d'évaluation fonctionnelle et de diagnostic

Rédiger un guide pratique permettant aux
équipe d'IME de structurer leur démarche

catégoriel.

Production du guide méthodo-
logique; nombre de versions
actualisées suite aux retours
des professionnel(le)s d'IME

Un nombre significatif de jeunes ont été
orientés en IME, il y a quelques années,
sans véritable diagnostic, souvent aux
premieres années de |’enfant et sans ré-
évaluation ultérieure. Les orientations
plus récentes reposent fréquemment sur
un "mono-diagnostic" alors que les co-
morbidités constituent plutot la regle et
sont souvent multiples.

Par ailleurs les équipes d'IME sont sou-
vent en difficulté pour mener a bien les

Accélérer la montée en compétences des
équipes d'IME dans la conduite de la dé-
marche diagnostique (diagnostic catégoriel et
évaluation fonctionnelle) dans une approche
ouverte sur I'ensemble des TND.

Amplifier la réalisation au sein des IME des
évaluations non maitrisées par les profes-
sionnels (évaluations conjointes avec
I'équipe du CRTLA pour les situations le né-

cessitant ).

Nombre d'appuis réalisés en
IME (par an et par départe-
ment)

diagnostics catégoriel et fonctionnel.
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Priorité : de 1 a 3, 3 étant le plus prioritaire

AXE : DEMARCHE DIAGNOSTIQUE

Les consultations et évaluations réalisées
habituellement lors de la démarche dia-
gnostique ne suffisent pas a poser les
diagnostics catégoriel et fonctionnel
pour les enfants/ados dont la situation
est tres complexe (troubles dont le re-
tentissement fonctionnel est majeur).

Disposer d'un temps d'évaluation et d'observa-
tion en continu, individuel et groupal, suffi-
samment long pour compléter et enrichir les
évaluations réalisées lors de la démarche dia-
gnostique "classique".

Créer une unité d'évaluation innovante ou les en-
fants, sur une période de 4 semaine, regroupés par
classe d'ages, bénéficieront d'évaluations éduca-
tives et scolaires, si besoins d'examens somatiques
et génétiques, en plus des bilans standardisés, pour
pouvoir poser des diagnostics catégoriels et fonc-
tionnels précis.

Création de l'unité
d'évaluation. Nombre
d'enfants/ados béné-
ficiant de cette unité

(par an).

L'intelligence artificielle et la téléméde-

cine se développent a grande vitesse y

compris dans la démarche diagnostique
en médecine.

Développer une veille active sur la téléméde-
cine ainsi que sur l'intelligence artificielle et
son utilisation dans la démarche diagnostique
du TSA

Participer a la réflexion que va ouvrir le Groupe-
ment National des CRA

Nombre de participa-
tion aux réunions or-
ganisées par le
GNCRA
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Priorité : de 1 a 3, 3 étant le plus prioritaire

AXE : PRESENCE TERRITORIALE

Rééquilibrer notre présence en faveur
des territoires hors Vienne pour les
"manifestations" dont le CRA a l'initia-
tive.

Rééquilibrer notre présence en faveur |Rééquilibrer notre présence en faveur des ter-
des territoires hors Vienne pour les "ma- | ritoires hors Vienne pour les "manifestations"
nifestations" dont le CRA a l'initiative. dont le CRA a l'initiative.

Création de |'unité d'évaluation.
3 Nombre d'enfants/ados bénéfi-
ciant de cette unité (par an).
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Projet d'établissement 2024/2028 du CRA Poitou-Charentes
Propositions d'amélioration

Priorité : de 1 a 3, 3 étant le plus prioritaire

AXE : FAMILLE

Problématique/ Constat /Dia-
gnostic

Objectifs

Actions

Prio-
rité

Indicateurs

Le délai de la démarche diagnostique
(entre dépot du dossier et envoi du
compte rendu de la consultation de res-
titution) est insatisfaisant pour le bénéfi-
ciaire du diagnostic, la famille (et les pro-
fessionnels du CRA).

Réduire le délai de la démarche diagnostique
pour le ramener a 18 mois

Définir un plan d'actions permettant d'atteindre
I'objectif et de le maintenir dans le temps.

Délai de la démarche
diagnostique (entre dé-
pot du dossier et envoi
du compte rendu de la
consultation de restitu-
tion) appréhendé a tra-
vers le systéme d'infor-

mation.

Certaines familles peuvent avoir des dif-
ficultés de compréhension du francais
et/ou des codes culturels en vigueur sur
notre territoire, ce qui constitue un frein
au bon déroulement de la démarche dia-
gnostique.

Permettre au bénéficiaire du diagnostic et aux
familles de pouvoir s'exprimer sans contrainte
de langue.

Repérer systématiquement les familles rencon-
trant cette difficulté et leur proposer de mobili-
ser un "médiateur" pendant la démarche dia-
gnostique.

Nombre de situations re-

censées et les modalités

de réponse aux difficul-
tés rencontrées.

Le manque de places "d'aval" et de pro-
fessionnel(le)s, I'attention a porter a la
qualité de vie de la famille et de I'enfant,
I'importance d'agir au plus tot sur la tra-
jectoire développementale de I'enfant
incitent a agir pour favoriser une forte
acculturation des parents au TSA.

Etoffer, dans le dispositif de formation des ai-

dants, les actions permettant a la famille d'ac-

quérir de solides informations sur le TSA et les

comorbidités en favorisant le "retour d'expé-
rience".

Se saisir du nouveau cadre d'action de I'organisa-
tion de la formation des aidants, en cours de né-
gociation entre le GNCRA et la CNSA, pour redé-
finir le programme de formation des aidants en
incluant davantage d'une part des modalités pé-
dagogiques favorisant I'appropriation progres-
sive des connaissances et leur mise en ceuvre et
d'autre part les comorbidités dans une logique

de prise en compte du fonctionnement global de

I'enfant.

Elaboration d'une nou-
velle programmation du
dispositif de formation
des aidants.

Nombre de formations
comportant au moins un
temps de "retour d'expé-
rience"
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Projet d'établissement 2024/2028 du CRA Poitou-Charentes
Propositions d'amélioration

Priorité : de 1 a 3, 3 étant le plus prioritaire

AXE : FAMILLE

Problématique/ Constat /Dia-
gnostic

Objectifs

Actions

Prio-
rité

Indicateurs

Le compte rendu actuel de la consulta-
tion de restitution du diagnostic ne met
pas suffisamment en évidence le lien
entre les difficultés du jeune, leur impact
sur le quotidien et les préconisations is-
sues de la démarche diagnostique. Par
ailleurs si le compte rendu de chaque
évaluation effectuée est adressé a la fa-
mille avec le compte rendu de restitu-
tion de la démarche une synthése de
chacune des évaluations réalisées ne fi-
gure pas dans ce compte rendu.

Permettre a la famille :
- de mieux faire le lien entre diagnostic/diffi-
cultés au quotidien/préconisations
- de repérer les principales informations con-
cernant la compréhension du fonctionnement
de leur enfant a travers une synthese de
chaque évaluation réalisée.

Modifier le compte rendu de restitution de la dé-

marche diagnostique en :

- intégrant la synthese de chaque évaluation réali-

sée, extraite du compte rendu "complet" de

chaque évaluation

- synthétisant et les informations dans un tableau

a 3 colonnes : Difficultés rencontrées/Impact sur
le quotidien/ Préconisations individualisées pre-
nant appui sur les compétences existantes. Ta-
bleau "détachable" du reste du document pour

qu'il puisse étre adressé par les parents sans
transmettre la partie "diagnostic".

Création du document
synthétisant les infor-
mations. Nombre de
versions actualisées
suite a son usage.

Certaines familles qui entament une dé-
marche diagnostique sont en situation
de "stress critique", notamment du fait

des difficultés comportementales de leur

enfant. Ce contexte constitue un frein au
bon déroulement de la démarche dia-
gnostique. Plus encore dans cette situa-
tion I'analyse et la compréhension de la
demande des parents s'averent néces-

Mieux détecter ces situations de "stress cri-
tique", pour orienter la famille vers un disposi-
tif ou des ressources qui permettront de ré-
duire ce niveau de stress, dans I'objectif d'en-
gager la démarche diagnostique dans de meil-
leures conditions (ou la différer le temps que
la situation revienne en deca du seuil de
"stress critique").

Interroger systématiquement le niveau de stress
parental lors de I'anamnése réalisée via un ques-
tionnement dédié.

Choix d'un question-
naire d'évaluation du

stress parental.
Nombre de familles re-
pérées en situation de
stress critique (par an).

saire.
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Projet d'établissement 2024/2028 du CRA Poitou-Charentes
Propositions d'amélioration

Priorité : de 1 a 3, 3 étant le plus prioritaire

AXE : FAMILLE

Problématique/ Constat /Diagnostic

Objectifs

Actions

Indicateurs

La consultation de restitution de la dé-
marche diagnostique est dense et les fa-
milles peuvent étre en difficulté pour pren-
dre toute la mesure des informations déli-
vrées et pouvoir échanger sereinement sur
les éléments du diagnostic.

Favoriser |'appropriation du diagnostic par la
famille et ouvrir un espace de dialogue "a dis-

tance " de I'annonce diagnostique.

Proposition systématique a la famille d'un rendez-
vous "post-restitution diagnostique" avec un(e) psy-
chologue. L'objectif est de pouvoir répondre aux
guestionnements qui ont pu émerger a la suite de la
consultation, lever des doutes sur la compréhension
des différentes dimensions du diagnostic, aborder si
besoin sa charge affective. Rendez-vous proposé en
présentiel ou en distanciel, au choix des familles.

Nombre de familles ac-
ceptant la proposition
de rendez-vous (par an).

La consultation de restitution de la dé-
marche diagnostique est dense et les fa-
milles peuvent étre en difficulté pour pren-
dre toute la mesure des informations déli-
vrées et étre en capacité de se projeter sur
les démarches a accomplir ensuite.

Favoriser 'accés aux droits et ouvrir a la fa-
mille un espace de dialogue a "distance" de

dispositifs mobilisables.

I'annonce diagnostique autour des leviers et

Proposition systématique a la famille d'un rendez-
vous "post-restitution diagnostique" avec |'assistante
sociale. L'objectif est de pouvoir approfondir I'identi-
fication des leviers d'actions envisageables, notam-
ment en termes d'aides adaptées (humaine, finan-
ciere...), d'étayer les démarches, favoriser la prise de
contact et répondre aux questionnements qui ont pu
émerger. Rendez-vous proposé en présentiel ou en
distanciel, au choix des familles.

Nombre de familles ac-
ceptant la proposition
de rendez-vous (par an).

Le médecin traitant n'est pas nécessaire-
ment informé des résultats de la démarche
diagnostique

de la démarche diagnostique

Informer le médecin traitant des conclusions

Transmettre systématiquement le compte rendu de
consultation de restitution au médecin traitant,
apres accord parental.

Création du courrier
d'information
Mise a jour de la procé-
dure d'évaluation pour
intégration de cette
transmission d'informa-
tion.
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Priorité : de 1 a 3, 3 étant le plus prioritaire

AXE : BENEFICIAIRE DU DIAGNOSTIC

Concrétement il s'avere difficile d'intégrer le point de vue
du bénéficiaire du diagnostic, notamment pour les pistes
d'action, méme si le point de vue de ce dernier est sollicité
tout au long de la démarche.

Faciliter I'expression du bénéficiaire du diagnostic
pour mieux prendre en compte son point de vue et ses
attentes.

Outiller et tracer le
recueil du point de
vue du bénéficiaire,
avec une attention
particuliére pour
les adolescents.

Création d'un protocole formali-
sant le recueil du point de vue du
bénéficiaire (comment, a quel
moment.....).

Faciliter I'appropriation par le bénéficiaire du diagnos-
tic des principales informations issues de la démarche
diagnostique.

La consultation de restitution de la démarche diagnostique
s'organise principalement autour des parents.

Présenter, sous une
forme pédago-
gique, une syn-

these des informa-

tions pertinentes
pour le bénéficiaire
du diagnostic.

Création d'un outil (infographie,
carte mentale.....) permettant de
rassembler de maniére attractive
I'essentiel des informations is-
sues de la démarche diagnos-
tique.
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Priorité : de 1 a 3, 3 étant le plus prioritaire

AXE : FORMATION

L'ADOS est une évaluation fréquemment utilisée dans
la démarche diagnostique. Les professionnels, for-
mées a cet outil, souhaitent bénéficier de temps de
supervision. La proposition, par le CRA et en sa pré-

Proposer des formations
de base aux TSA et TND.

Faciliter I'acceés a une supervision a "ADOS-2" aux
sence, de temps de supervision apparait stratégique.

Définir le type de forma-
Si la formation fait partie des missions déployée sein
des CRA, ce "champ d'intervention" n'est pas défini
par les textes réglementaires et sa mise en ceuvre est
trés différente d'un CRA a l'autre.

tion, la cible et I'organisa-

tion qui reléve de l'activité

du CRA

Définir un programme an-
nuel de formations

Déployer chaque année la

programmation

Organiser 2 fois par an des

Création d'un protocole
(quelles formations, pour qui,
selon quelle modalité....) décri-
vant cette activité; nombre de
formations organisées chaque
année.

équipes de niveau 2 du territoire picto-charentais.

1/2 journées de supervi-
sion proposées gratuite-

ment

Nombre de supervisions propo-

sées gratuitement chaque an-

née.
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Priorité : de 1 a 3, 3 étant le plus prioritaire

Le fonds de la matériathéque continue de s'enrichir
mais cette ressource demeure insuffisamment con-
nue et utilisée (personnes concernées, familles et pro-
fessionnel(le)s).

AXE : RESSOURCES

Développer la notoriété et le nombre de préts de
la matériatheque

Editer un document spécifique

de communication
Concevoir une vidéo de pré-
sentation (pour site internet,
stands...)
Mentionner la matériathéque
au moins une fois/an dans la
Newsletter (approche sous
différents angles ).

Evolution du nombre de préts
de matériel par an

Au regard de la priorité accordée ces derniéres an-

nées a la démarche diagnostique I'activité de sensibili-

sation aux soins somatiques (familles, profession-
nel(les)) s'est fortement réduite.

Rendre lisible cette activité et en assurer de nou-
veau le déploiement.

"Repenser" cette activité et en
assurer la formalisation via la
rédaction d'un protocole défi-
nissant objectifs, cible, condi-

tions d'organisation....

Formalisation d'un protocole
décrivant I'activité. Nombre de
déploiements de cette activité.
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Priorité : de 1 a 3, 3 étant le plus prioritaire

AXE : COMMUNICATION

La plaquette de présentation du CRA est vieillissante;
de maniere générale les plaquettes d'information ont
peu fait I'objet de révision ces dernieres années.

Disposer de plaquettes d'informations (physiques
et digitales) adaptées aux publics (personnes con-
cernées, familles, professionnel(le)s...) et a leurs
attentes.

Réactualiser la plaguette insti-
tutionnelle
Dresser la liste des plaquettes
a réactualiser et a créer
Programmer leur réactualisa-
tion

Publication d'une plaquette ins-
titutionnelle rénovée.
Document listant les plaquettes
a actualiser ou a créer
Nombre de plaquettes actuali-
sées et créées.

Le nouveau site internet du CRA a été inauguré en
avril 2021. La durée de vie d'un site étant générale-
ment estimé entre 3 et 5 ans, la refonte du site sera a
prévoir.

Disposer d'un site internet actualisé et répondant
aux attentes des publics du CRA. Créer un nou-
veau site internet ou réactualiser le site existant

Engager le projet de refonte
du site internet

Constituer le groupe projet
pour définir le cahier des
charges, choisir le prestataire,
suivre la mise en ceuvre du pro-
jet.

Réception du nouveau site.

Le familles sont en recherche d'informations con-
crétes sur les différentes dimensions du TSA (alimen-
tation, sensorialité, autonomie....)

Mettre a disposition des familles, des personnes
concernées mais également des professionnel(le)s
des fiches proposant une information simple et
concrete.

Publication puis révision de
fiches sur les domaines sui-
vants : alimentation, autono-
mie, communication, compor-
tement, habiletés sociales,
fonctions exécutives, sensoria-
lité, soins, sommeil, fiche
transversale sur le TSA

Publication des fiches.
Nombre de versions actuali-
sées.
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Priorité : de 1 a 3, 3 étant le plus prioritaire

AXE : ANIMATION DE RESEAU

Au regard de la priorité accordée ces derniéres an-
nées a la démarche diagnostique I'activité d'anima-
tion de réseaux de pairs professionnels a été réduite
ces derniéres années.

Réactiver et développer I'animation des réseau de
pairs professionnels

Organiser 2 réunions an-
nuelles par réseau de pairs
professionnels et étendre ces
réunions aux nouvelles profes-
sions représentées au CRA -
ergothérapeute et assistante
sociale- soit 6 réseaux de pairs
( éducateur —infirmier/ psy-
chologue/ orthophonistes/
psychomotricien/ ergothéra-
peute/ assistante sociale)

Nombre de réunions par an
d'animations de réseaux pro-
fessionnels.

Nombre de réseaux profession-
nels différents ayant été ani-
més
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Priorité : de 1 a 3, 3 étant le plus prioritaire

AXE : LocAux

Les locaux deviennent inadaptés (manque de "places"
pour accueillir de nouveaux professionnels, internes
et stagiaires, manque de bureaux de consultation
pour les médecins et autres professionnels, accueil
devenu trop exigu...) et locaux ne permettant pas de
rassembler "physiquement" les équipes du CRA et du
CRTLA, condition nécessaire pour faciliter la coopéra-
tion au quotidien.

. T ) Rechercher de nouveaux lo-
Disposer de locaux adaptés a I'activité (accueil des S

. . . . caux, prioritairement sur le
familles et personnes concernées), au dimension- | . A .

. . , site de I'hépital, sinon en de-
nement de |'équipe et a la volonté de rassembler hors. Positionner ce broiet
en un méme lieu les équipes du CRA et du CRTLA ) proj

et des autres unités constitutives du projet IFD

immobilier de I'hopital.

dans le futur schéma directeur

Démarches de recherche de lo-
caux; Inscription dans le
schéma directeur immobilier du
CHL; Travaux de réorganisation
de l'espace ou déménagement
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Priorité : de 1 a 3, 3 étant le plus prioritaire

AXE : ATTRACTIVITE

Pénurie grandissante de médecins; difficultés crois-
santes de recrutement pour la plupart des profes-
sions.

Renforcer et pérenniser |'attractivité du CRA

Poursuivre I'implication des
médecins et de I'équipe dans
la formation des internes, ex-
ternes et des autres étudiants
(accueil des stagiaires, inter-

vention dans les cursus de for-
mation, proposition de sujets
de theéses, association des in-
ternes aux projets de re-
cherche développés au CRA).

Nombre de stagiaires accueillis
par an.
Nombre d'externes et internes
accueillis par an.
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Priorité : de 1 a 3, 3 étant le plus prioritaire

AXE : RECHERCHE

Projets de recherche freinés par manque de res-
sources pour contacter les famille, organiser les pas-
sations, recueillir et saisir les données cliniques, capi-

taliser les travaux, tenir les tableaux de bord...

Permettre aux praticiens de se concentrer sur le
cceur de leurs projets de recherche.

Recruter un(e) infirmier(e)
technicien(ne) d'études cli-
niques pour assurer les mis-

sions informationnelles, tech-
niques et administratives né-
cessaires a la conduite des

projets de recherche.

Parution de I'offre d'emploi
Recrutement d'un(e) profes-
sionnel(l)e
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ANNEXES

« Démarche d’élaboration du projet d’établissement

« Pistes d’améliorations issues du précédent projet d’établissement

« Pistes d’améliorations issues de la derniére évaluation externe

« Fiche d’information sur la consultation en génétique

e Liste des RBPP

« Liste des outils d’évaluation
« Structures porteuses du dispositif RE.COL.TE

« Plateformes de Coordination et d’Orientation (PCO) du territoire Picto-Charentais

o Glossaire

« Bibliographie

e Plan d’accés aux locaux
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Démarche d’élaboration du projet d’établissement

Lancement de la démarche

Organisé lors d’'une journée d’équipe dédiée, fin décembre 2023 avec un :

Travail sur les valeurs du CRA :

Présentation de la méthodologie du PE, de I'Organisation générale :

COPIL : instance décisionnaire

Les différents réles : participants au groupe, relecteur, le role de la stagiaire CA-

FERUIS (Mme Julie MERCEREAU)

La Communication

Présentation du plan détaillé

Répartition des écrits et des relectures entre les différents professionnels
Groupes de travail (propositions de groupes de travail + choix effectué par

I'équipe), inscription aux groupes de travail

Organisation d’entretiens individuels et de groupe de travail

Ces groupes de travail se sont tenus entre janvier et avril 2024.

17 réunions ont eu lieu autour des thémes suivants :

Qu’est-ce qui ne fonctionne pas bien aujourd’hui au CRA ?
Qu’est ce qui n’existe pas aujourd’hui au CRA et que vous souhaiteriez faire de-

main?

Explorer les missions « Ressources »

Explorer la phase « Restitution/ préconisations »
Explorer la question du Délais d’attente diagnostic
Explorer le theme utilisation des RBPP

Explorer la dimension fonction coordinateur de parcours
Définir les valeurs

Présentation en équipe et échanges sur les projets de pistes d’amélioration

Concertation du Comité d’orientation stratégique (COS) sur ces projets de pistes d’'amé-

lioration

> Présentation en réunion en juin 2024

Rédaction de la « VO » projet d’établissement

> Entre mars et juillet 2024
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Consultation sur la version projet « du projet d’établissement »

> Entre fin juillet et fin septembre 2024

« interne a I'hdpital : PUPEA et direction

« CEAA

e« Membres du Comité d’orientation stratégique (COS)
o Consultation externe : réseau RECOLTE

Intégration de toutes les remontées

e Octobre 2024

Présentation de la version finalisée au COS

e Reéunion du 12 Novembre 2024 : avis favorable a I'unanimité sur ce projet
d’établissement qui devient a compter de cette date le projet d’établissement
2024/2028 du Centre Ressources Autisme Poitou-Charentes.

Mme Julie Mercereau a été en stage au sein du CRA entre novembre 2023 et juin

2024, durant 210 heures pour participer a I’élaboration d’un projet d’établissement.

Sa contribution a été majeure, tant dans la conception de laméthodologie que dans
I’organisation et ’animation des groupes de travail ainsi que dans la tragabilité de

ces travaux.

Son regard et ses analyses sur le fonctionnement du CRA ont été riches et pré-

cieuses. Nous lui exprimons toute notre gratitude et notre reconnaissance.
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Pistes d’amélioration issues du projet d’établissement 2020/2025

« Le CRA ne bénéficie pas a ce jour d’'un systéme d’information qui permette de
suivre efficacement 'ensemble des demandes, en particulier pour le diagnostic. Un Sl
pourrait utilement étre constitué d’un dossier informatisé et de dispositifs permettant le
recueil de 'ensemble des activités, interopérable avec les tableaux de bord de la
CNSA. La définition de nouveaux indicateurs d’activité devra permettre de mieux iden-
tifier les forces et les faiblesses de I'organisation et servir le management global du
CRA. C’est un chantier qui sera traité en partenariat avec le GNCRA dans la mesure

ou I'ensemble des CRA sont confrontés a ce besoin.

o Les outils développés pour rendre compte de I'activité doivent étre adaptés, ac-
tualisés et surtout utilisés au fil de I'action. Les référents qualité devront pouvoir étre
ressource pour I'équipe dans le but de créer une dynamique collective autour des prin-

cipes de la qualité.

o Le maillage territorial est a renforcer, l'identification du CRA par les différents ac-

teurs, usagers et professionnels devra étre sondée.

o La formation des professionnels est ajustée pour répondre aux projets du CRA.
Des moyens spécifiques y sont actuellement dédiés, il devra étre veillé a leur recon-

duction.

151
CRA Poitou-Charentes

Projet d’établissement 2024-2028



Pistes d’amélioration issues de la derniére évaluation externe

Preconisations strategiques (1)

- Participer @ conforter le dispositif partenarial, apporter des réponses aux
personnes avec TSA au sein des TND :
> Poursuivre/reprendre la diffusion d'une information réguliére auprés des
acteurs du niveau 1 en vue du maintien de la vigilance pour le repérage des
TSA -TND sur le territoire,

> Maintenir dans la durée le principe de subsidiarité, la position d'expertise
et de tiers auprés des personnes avec TSA, des familles et des
professionnels,

= Renforcer les interactions et les coopérations dans les départements
(autres que la Vienne), pricritairement avec les acteurs de niveau 2, en
visant la montée en compétence, et avec les familles et/ou les associations
de familles,

> Evaluer les effets de la mise en place du dispositif de réduction des délais
d'attente et de Pimpact des Plateformes de Coordination et d'orientation
sur la file active,
- Revisiter et actualiser la convention entre le CH Henri Laborit de Poitiers et le CH de
Niort concernant la complémentarité et la continuité des actions du CRA et du
CEEA vis-a-vis des enfants et des adultes avec T5A au sein des TND,
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Preconisations strategiques (2)

- Organiser un dispositif de recherche-action sur des thematigues transversales
associant des professionnels du CRA et du dispositif TSA-TND et des familles,

- Associer les familles et les personnes concernées a I'élaboration du cahier des
charges fonctionnel du futur site d'implantation du CRA au sein du CH Henri
Laborit : quel batiment, quel environnement, quels espaces pour ces enfants, leur
famille, les personnes concemées et les professionnels comme pour la mise en
ceuvre des différentes missions du CRA 2,

- Maintenir une autonomie de fonctionnement du CRA pour le déploiement de ses
missions régionales lors de son rapprochement avec d'autres services du PUPEA.
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Preconisations operationnelles

La démarche évaluation diagnostique
- Suite 3 Fannonce des résultats du diagnostic, proposer aux familles, sans
attendre d'étre sollicité, une rencontre supplémentaire aprés quelque temps (3 a
6 mois) portant sur I'appropriation des informations transmises et leur mise en
perspective avec le projet de soins et d'accompagnement,

La montée en compétence des professionnels

- Entre léchange des pratiques et la recherche, organiser un dispositif de
recherche-action réunissant des professionnels, des parents et des personnes
concernées afin de formaliser et de diffuser des savoirs et des connaissances
d'usage. Ce dispositif nécessite un accompagnement méthodologique. Il pourrait
Etre traité des sujets tels que I'entrée en relation, 'accompagnement aux soins
somatiques, des thémes abordés lors des formations des aidants ou des
rencontres de professionnels par métier,

- Intégrer des parents ou des proches aux équipes pédagogiques du CRA pour
certaines formations.

ml ) . Thimery DELAPLACE - 39, wwerssss da [Egsirancn 75 000 MICHT - N* Siest BO% 45 428 00029 - AP | PO2IZ
TPE”"’HIII
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Preconisations operationnelles (3)

Les outils de la loi 2002-2 — accés aux droits

- Actualiser les outils et les faire évoluer en tant que documents supports pour le
développement du pouvoir d'agir des personnes avec T5A (adolescents, jeunes
adultes) et des familles et leur accés aux droits (cf chapitre 5-10-1),

- Elaborer et diffuser des fiches « pedagogiques » synthétisant les démarches
administratives et les droits mobilisables par les personnes avec TSA et leur famille.
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Aig POLE BIOSPHARM
i e : N )
"""',:flf"‘"- . SERVICE DE GENETIQUE CLINIQUE ﬁ"E"-"jEW“TE
L E Cheffe de sernice ; Pr Brigitte GILBERT-DUSSARDIER m
CHU : maladies rares
Poitiers - Tel secrétariat : 05 4% 44 29 22, sec genstiquaidichu-poitiers fr

En quoi consiste une consultation de génétigue ?

Ay cours des dernieres années, des progrés ont &té faits dans les analyses génétigues et |a découverte de
nouvealx penes, permettant didentifier et d'expliquer la cause de nombreux handicaos |, dont Fautisme
associé ou non a une déficience intellectuslle. Sivous-méme ou un membre devotre famille est concerng,
vous pouvez béndficier d'une cansultation de génetigue,

La consultation de génétigue est assurée par un medecin genéticien chinicien [et non un biologiste}, qui
st forme au contact avec le handicap. Llle aura pour but de décider si une analyse génétigue est indiguée
pour rechercher la cause du handicap.

La consultation consiste 2

= Fetracer 'histoire familiale en réalisant un arbre généalogigue, afin de vair 2"l &"agit d'un cas
isolé ou familizl . & cette fin, s la personne concernée par le handicap n'est pas capzble de
retracer cetta histoire, la présence de persannes de sz famille (parents, fratrie, etc... | est
souhailable

- Retracer I'histoire personnelle du patient afin de rechercher d'autres causes éventuelles au
handicap : histaire de |z grossesse, de |z petite enfance, du dévalopppement, de |3 croissance
etc...]. A cette fin, il est souhaitable de disposer du carnet de santé.

- Examiner lg patient a 1a recharche d'éventuels signes qui pourrdient arienter le meédacin vars
un diagnostic préciz. La prise de photographies du patient fait partie de cet examen.

Cette cansultation st donc langue ; enviran 1 heurs

A Pisssue  de cette consultation, si une cause génétique parait probable, || est prescrit une analyse
genetigque a partir d'une prise de sang. A partir de cette seule prise de sang, différentes analyses
succesives pourrant étre faites, Cluand les parents sont présents 3 |2 consultation, ce qui est asser
recammands, mous [Eur prescrivons aussi une prise de sang, afin de contréler d'éventuelles « variants o
iclentifiés cher leur enfant, & 'heure actuslle nous identifions parfois des variants [= séquences genétiques
différentes de la population générale)dont nows ignorons %l sent bénins ou impliqués dans le handicap
du patient, La comparaison avac les parents naus permet de misuy interprétar ces variants, Pour toute
analyse genétigue, un cansentemeant doit &ire signe, n mame temps gu'une attestation de consultation
par l2 médecin.

A e jour, identifier la cause génétique d'un handicap (autisme ou autre) n'a pas souvent de canséguences
pour apporker un rzilement, mais cela pourrzil venir dans le futur. Par conlre, cela permel de poser un
dizgnostic de maladie rare, ce gui permet trés souvent une meilleure « reconnaissance saiale » | |l permet
aussi aux parenls de comprendre c'od vient la maladie. Une maladie génélique n'esl pas farcément
heritée : le patient est souvent le premier chez qui est apparue une mutation génatigue. L'annonce d'un
dizgnostic de maladie rare génélique est lowours recue avec émolion par les parents. s comprennent
que ce n'est pas ¢ de leur faute »

L'autre intéret didentifier une cause génétique est de permetire 2 d'autres membres de la famille de
benaficier d'une consail géndétique, a savoir quel serait le risgue éventuel de recidive de cette maladie
danz leur descendance.




Liste des Recommandations de Bonnes Pratiques Professionnelles

Enfants/Adolescents

HAS RBPP — février 2018 : Trouble du spectre de 'autisme — Signes d’alerte, repérage,
diagnostic et évaluation chez I'’enfant et 'adolescent

ANESM / HAS RBPP— mars 2012 : Autisme et autres TED : interventions éducatives et
thérapeutiques coordonnées chez I'enfant et 'adolescent

HAS RBPP — juin 2005 : Recommandations pour la pratigue professionnelle du diagnos-
tic de l'autisme

Adultes

ANESM RBPP — Mars 2018 : Trouble du spectre de l'autisme. Interventions et parcours
de vie de l'adulte

HAS RBPP — juillet 2011 : Autisme et autres troubles envahissants du développement :
diagnostic et évaluation chez l'adulte

ANESM RBPP — juillet 2009 : Pour un accompagnement de qualité des personnes avec
autisme ou autres troubles envahissants du développement

Autres travaux

HAS RBPP - mars 2020 : Troubles du neurodéveloppement - Repérage et orientation
des enfants a risque

HAS Guide d’amélioration des pratiques professionnelles — Juillet 2017 : Accueil, accom-
pagnement et organisation des soins en établissement de santé pour les personnes en
situation de handicap

ANESM RBPP juillet 2016 : Comportements-problémes : prévention et réponses
ANESM RBPP juillet 2014 : Le soutien des aidants non professionnels

HAS RBPP — juillet 2013 : L’'accompagnement a la santé des personnes handicapées
HAS Etat des connaissances — janvier 2010 : Autisme et autres troubles envahissants du

développement : Etat des connaissances hors mécanismes physiopathologiques, psy-
chopathologiques et recherche fondamentale corpus de connaissances

ANESM RBPP Juin 2008 : La bientraitance : définition et reperes pour la mise en ceuvre
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https://www.has-sante.fr/portail/jcms/c_468812/fr/trouble-du-spectre-de-l-autisme-signes-d-alerte-reperage-diagnostic-et-evaluation-chez-l-enfant-et-l-adolescent?cid=r_1437749
https://www.has-sante.fr/portail/jcms/c_468812/fr/trouble-du-spectre-de-l-autisme-signes-d-alerte-reperage-diagnostic-et-evaluation-chez-l-enfant-et-l-adolescent?cid=r_1437749
https://www.has-sante.fr/portail/jcms/c_953959/fr/autisme-et-autres-troubles-envahissants-du-developpement-interventions-educatives-et-therapeutiques-coordonnees-chez-l-enfant-et-l-adolescent
https://www.has-sante.fr/portail/jcms/c_953959/fr/autisme-et-autres-troubles-envahissants-du-developpement-interventions-educatives-et-therapeutiques-coordonnees-chez-l-enfant-et-l-adolescent
http://gncra.fr/wp-content/uploads/2022/01/pdf_Recommandations-2005.pdf
http://gncra.fr/wp-content/uploads/2022/01/pdf_Recommandations-2005.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2011-10/autisme_et_autres_ted_diagnostic_et_evaluation_chez_ladulte_-_argumentaire.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2011-10/autisme_et_autres_ted_diagnostic_et_evaluation_chez_ladulte_-_argumentaire.pdf
https://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2018-03/reco_autisme_anesm.pdf
https://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2018-03/reco_autisme_anesm.pdf
https://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2011-10/autisme_et_autres_ted_diagnostic_et_evaluation_chez_ladulte_-_argumentaire.pdf
https://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2011-10/autisme_et_autres_ted_diagnostic_et_evaluation_chez_ladulte_-_argumentaire.pdf
https://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2011-10/autisme_et_autres_ted_diagnostic_et_evaluation_chez_ladulte_-_argumentaire.pdf

Outils susceptibles d’étre utilisés lors de la démarche d’évaluation

OUTILS OBJECTIF
ADI-R Entretien parental sur le développement
ADOS Evaluation des interactions sociales, des particularités
au niveau de la communication et des comportements
Choix de 5 modules en fonction de I'age
BALE Batterie analytique du langage écrit/ Aspects perceptifs

mnésiques et phonologiques

Barrage des H

Visio spatial

BHK

Graphisme (vitesse et qualité d'écriture)

Batterie de lecture informatisée

BECS

BELEC Batterie d'évaluation du langage écrit et de ses troubles

BELO Batterie d'évaluation de la lecture et de I'orthographe

BILO Bilan informatisé de langage oral

BLCR Batterie de lecture et de compréhension de récit

BLR-R Echelle de développement psychomoteur

BLC

BRIEF Questionnaire évaluant les fonctions exécutives en vie
guotidienne

BROWN Questionnaire évaluant I'attention et les fonctions exécu-
tives en vie quotidienne

CARS Permet I'évaluation de la sémiologie autistique

CELF 5 Evaluation des fonctions langagiéres et de communica-

tion

Chronosdictée

performances orthographiques chrono ou non

CLACLOS cognition sociale mais normes adultes

CLEA communiquer lire et écrire pour apprendre

CMS Mémoire

COMVOOR Evaluation des personnes dyscommunicantes. Evalue la
compréhension visuelle et situe le niveau d'analyse

CONNERS Fonctions exécutives et échelle de comportement TDAH
(questionnaire)

DCDQ Questionnaire d'identification du trouble développemen-
tal de la coordination (5-15 ans)

Dictée

DUNN évaluation sensorielle + particularités motrices
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ECA-R Mesurer la fréquence d'apparition des symptémes

ECA-N

E.CO.S.SE Epreuve de compréhension syntaxico sémantique

ECSP

ELO Evaluation du langage oral

EDA Evaluation des fonctions cognitives et des apprentis-
sages/ praxie scolaire

EFI Proche du comvor pour ado, jeune adulte dyscommuni-
cants avec trouble développement intellectuelle. Evalua-
tion praticopratiqgue pour aménager des taches

ELO

EMG

EPOCY Echelle de positionnement scolaire

EMG Evaluation de la motricité
Gnosopraxigue distale

Repérage dans l'espace programmation du mouvement
dans l'espace

EVALO 2/6 Evaluation du langage oral et écrit

EVALEO 6/15

EVALEC Batterie informatisée d'évaluation diagnostic des troubles
spécifique d'apprentissage de la lecture

EVIC Evaluation de la vitesse de frappe au clavier

EYES TESTS Compréhension des émotions au travers de photos

FACES TESTS Appréciations des émotions au travers de photographies

EXALANG Batterie de test informatisé

FEE Batterie d’évaluation des fonctions exécutives de I'enfant

La forme noire

Test de compréhension écrite de récit

Goodenough

HISTOIRES ETRANGES Test de compréhension de théorie de I'esprit
KABC 2 Evaluation des fonctions cognitives globales
KIKOU 3/8 compréhension de phrases et de récit

Protocole d'évaluation de la
compréhension syntaxique et
narrative

L2MA2 Langage oral, écrit mémoire et attention

Le vol du PC compréhension écrite. Evaluation fonctionnelle de la lec-
ture 10/11 ans

M-ABC I Motricité globale et fine

MANOS gestion des outils scolaires
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Matrice de RAVEN

Evaluation de I'efficience cognitive / raisonnement lo-
gique

Mesure des habitudes de vie

N-EEL

NEPSY Il Fonctions exécutives, cognition sociale, langage, Visio
spatiale, mémoire, praxies, sensorimoteur, neuropsy
NP-Mot Evaluation du niveau de maturation des fonctions neuro-

psychomotrices

Observation écologique

Visite a la maison, a I'école ou accueil de loisir et sport

Observation des gestes du quo-
tidien

OT'HOPE Pour faire un bilan des difficultés de I'enfant dans son
quotidien

PELEA

PEP-3 Evaluation des comportements et compétences de
jeunes enfants TSA

PEES 3/8 Protocole de I'évaluation de I'expression syntaxique

PureDue Coordination

PegBoard

TEA-CH Bilan attentionnel

SACRE NESTOR Compréhension orale

ROR SCHACH Test projectif

Recherche des différentiels TSA ou troubles psychia-
triques lourds

Schéma corporel révisée

Etude de la représentation de la construction du schéma
corporel

SNAP IV Echelle évaluant I'attention et les comportements
(TDA/H / TOP)
SON-R Test QI pour les enfants sourds - test par mimétisme

Bilan psychomoteur de Giséle
Soubiran

Ensemble d’épreuve évaluant les différentes fonctions
psychomotrices

TAT

Test apperception thématique ou CAT chez les enfants

TCS

Test de développement de la
perception visuelle

test des lenteurs de I'écriture

Copie de texte
Répétition de mot
Dictée

TEDIMATH

Raisonnement mathématique
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TLOCC

Test de langage complexe pour collégien

VINELAND II Evaluer le fonctionnement adaptatif dans la vie quoti-
dienne. Mesure le comportement socio adaptatif des en-
fants.

Vol du PC Identification du mot et de la compréhension de la lec-
ture

WISC-V Test QI efficience
6-16 ans

WNV QI non verbal

WAIS-IV QI pour adulte <16 ans

WPPSI-IV Ql 2-6 ans

Faux pas Test de théorie de I'esprit

ZAREKI-R Evaluation logico math. Evaluation du traitement du

nombre chez I'enfant
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Structures portant le réseau RE.COL.TE

Charente

= Association Adapeil6, CAMSP, 15 avenue de Pétureau, 16900 Soyaux
Tél: 054595 66 11

Charente-Maritime

Territoire Nord

= Centre hospitalier La Rochelle, CAMSP, Rue du Dr. Schweitzer, 17019 La Rochelle
Cedex
Tél: 0546 4569 72

Territoire Sud

= Centre hospitalier de Saintes, CAMSP, 40 rue Paul Doumer, 17100 Saintes
Tél : 05 46 95 16 59

Deux-Sévres

= Association GPA (Groupe pluri-associatif), CAMSP Niort, 11 rue de la
convention, 79000 Niort
Tél 0549 09 79 60

= Centre hospitalier, Niort rue de Goise, 79000 Niort
Tél: 054978 38 10

= Centre hospitalier Nord Deux-Seévres,

Site de Thouars, 70 rue Voltaire, 79100 Thouars
Tél : 05 49 68 01 56

Site de Bressuire, 7 rue Jean Mermoz, 79300 Bressuire
Tél : 05 49 65 07 81

Vienne

= Antenne de Migné-Auxances : Association PEP 86, CAMSP, 10 allée du champ Di-
nard zone Actiparc Il, 86440 Migné-Auxances

Tél 05 49 59 69 89

=  Antenne Loudun : Association AADH86, CAMSP, 3 rue des Meures
Tél: 054998 32 91
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Plateformes de coordination et d’orientation (PCO)

du territoire Picto-Charentais (liste au 31/10/2024)

PCO Charente

= (-7 ans : Association Adapeil6, CAMSP, 15 avenue de Pétureau, 16900 Soyaux
Tél: 0517 00 82 48

= 7-12 ans : en attente déploiement.

PCO Charente-Maritime

= (-7 ans et 7-12 ans : Association ADEI 17, 17104 Saintes
Tél: 08 00 90 07 17

PCO Deux-Sévres

= 0-7 ans : Association GPA (Groupe pluri-associatif), 11 rue de la convention, 79000
Niort
Tél 0549 09 79 60

= 7-12 ans : en attente déploiement.

PCO Vienne

= 0-7 ans et 7-12 ans : Association PEP 86, 10 allée du champ Dinard, zone Actiparc
Il, 86440 Migné-Auxances
Tél 05 49 59 69 89
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Glossaire
ADI : Autism Diagnostic Interview
ADOS : Autism Diagnostic Observation Schedule

AESH : Accompagnant d’Eléves en Situation de Handicap

ANESM : Agence Nationale de I'Evaluation et de la qualité des établissements et Ser-

vices sociaux et Médico-sociaux

ARAPI : Association pour la recherche sur l'autisme et la prévention des inadaptations

ARS : Agence régionale de Santé

AVS : Auxiliaire de Vie Scolaire

CASF : Code de l'action sociale et des familles

CARS : Childhood Autistic Rating Scale

CHL : Centre Hospitalier Laborit

CMPEA : Centre Médico-Psychologique de I'Enfant et de I'’Adolescent
CMPP : Centre médico psycho pédagogique

CNR : Crédits Non Reconductibles

CNRS : Centre national de la Recherche Scientifique

CNSA : Caisse Nationale de la Solidarité et de I’Autonomie

COS : Conseil d’'Orientation Stratégique

CRTLA : Centre référent des troubles du langage et des apprentissages
CTRA : Comité Technique Régionaux pour I'Autisme

DAC : Dispositif d’appui a la coordination

DAF : Direction des Affaires Financiéeres

DITP : Délégation Interministérielle a la Transformation Publique

DT : Délégation territoriale
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ELO : Evaluation du langage Oral

EN : Education Nationale

EPSA : Echelle des Particularités Sensori-psychomotrices dans I'Autisme
ESAT : Etablissement et Service d’Accompagnement par le Travail
ESSMS : Etablissement et Services Sociaux et Médico-Sociaux
ETP : Equivalent Temps Plein

FDV : Foyer De Vie

FAM : Foyer d’Accueil Médicalisé

GCSMS : Groupement de Coopération Sociale et Médico-Sociale
GNCRA : Groupement National des Centres Ressources Autisme
HAS : Haute Autorité de Santé

IGAS : Inspection Générale des Affaires Sociales

INCIA : Institut de Neuroscience Intégrative d’Aquitaine

IME : Institut médico-éducatif

MAS : Maison d’Accueil Spécialisée

MDPH : Maison Départementale des Personnes Handicapées
MHAVIE : Mesure des Habitudes de Vie

PCH : Prestation de Compensation du Handicap

PCO : plateforme de coordination et d’orientation

PEI : Programme Educatif Individualisé

PEP 3 : Profil Psycho-Educatif

PMI : Protection Maternelle Infantile

PPS : projet personnalisé de scolarisation

PRA : Plan de reprise d’Activité
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PRIAC : Programme Interdépartemental d’Accompagnement des handicaps et
de la perte d'autonomie

PRS : Projet Régional de Santé

PTSM : Plan Territorial de Santé Mentale

PUPEA : Pdle Universitaire de Psychiatrie de I'enfant et de I'’Adolescent
RBPP : Recommandation de Bonnes Pratiques Professionnelles
Récolte : REseau COLlaboratif TErritorial

RQTH : Reconnaissance Qualité du Travailleur Handicapé

SAMSAH : Service d'Accompagnement Médico-Social pour Adulte Handicapé
SAVS : Service d’Accompagnement a la Vie Sociale

SESSAD : Service Education Spéciale et de Service a domicile

SROS : Schéma Régional d’'Organisation Sanitaire

TAT/ CAT : Thematic Apperception Test

TDI : Trouble du développement intellectuel

TDAH : Trouble du déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité

TND : trouble du Neurodéveloppement

TSA : Trouble du Spectre de I'Autisme

UEEA : Unité d’enseignement élémentaire autisme

UEMA : Unité Enfant Maternelle

UMR : Unité Mixte de Recherche

WISC V : Wechsler Intelligence Scale for Children

WNV : Wechsler Nonverbal Scale of Ability

WAIS-IV : Wechsler Adult Intelligence Scale

WPPSI-IV : Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligence
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Plan d’acceés au Centre Ressources Autisme Poitou-Charentes
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