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1. présentation de la mission 

Au titre de ses compétences d’action sociale, le Conseil Général de l’Isère en articulation avec les compétences de l’Etat pour ce qui concerne l’enfance, a souhaité la mise en place d’une réflexion sur les futures orientations de la politique départementale en faveur des personnes adultes souffrant d’autisme.

Cette réflexion viendra nourrir les travaux et les recommandations du schéma d’organisation sociale et médico-sociale en direction des personnes handicapées de l’Isère en cours d’élaboration. 
A cette fin, il a été confié au CREAI Rhône-Alpes une mission de conduire et d’animer cette réflexion en s’attachant à porter un lieu d’échanges et de médiation autour de cette pathologie. 

L’objectif retenu a été celui de favoriser les échanges, de dégager des problématiques, de recueillir les différents avis, et de formuler des propositions d’évolution des modalités d’accueil et d’accompagnement. 

Pour ce faire une commission spécifique, mise en place par le Conseil Général et présidée par le Vice-président du Conseil général de l’Isère en charge de l’Action Sociale et de la Solidarité, puis par la Vice-Présidente en charge du Personnel, de la Santé et des Solidarités, a été animée par le CREAI Rhône-Alpes, qui a procédé par ailleurs à des auditions de représentants d’associations ou autres organismes, ainsi qu’à des professionnels concernés par cette pathologie. Les échanges en commission ont donné lieu à des comptes-rendus et les résultats des auditions à la rédaction d’un rapport intermédiaire. 

Le présent rapport final synthétise l’ensemble des réflexions et matériaux recueillis au cours de ces travaux. La mission confiée au CREAI Rhône-Alpes porte sur l’aspect qualitatif de l’offre départemental et non sur l’aspect quantitatif de celle-ci.

Les travaux de cette commission s’intégreront dans les travaux en cours relatifs à l’actualisation du schéma départemental en faveur des personnes en situation de handicap. 

Parmi les mesures qui seront mises en œuvre par l’Etat pour l’appui des nouvelles lois (loi 2002-2 rénovant l’action sociale et médico-sociale et de la prochaine loi pour l'égalité des droits et des chances, la participation à la citoyenneté des personnes handicapées) figurent des mesures spécifiques pour l’autisme. Par ailleurs, une circulaire ministérielle pour l’accompagnement des personnes autistes est en cours de préparation.

La mission confiée par le Conseil Général de l’Isère au CREAI Rhône-Alpes concerne plus précisément la politique en faveur des adultes. Toutefois, ces réflexions ont nécessairement touché le secteur de l'enfance handicapée, sans pouvoir davantage approfondir les questions propres à celui-ci.

2. Définition de l’autisme

Afin de prendre en compte la diversité des situations vécues par les personnes souffrant d’autisme et par leur entourage, les difficultés inhérentes à ces situations, il a été convenu de parler d’autismes, au pluriel.

Les définitions retenues 

Afin d’éviter des cadres rigides, mais au contraire de se doter d’une architecture de pensée pour la recherche et la mise en place de solutions qui soit évolutive, afin aussi de relier cette réflexion aux travaux régionaux en cours
, c’est la définition de l’autisme proposée par l’INSERM et la CIM 10 (Classification Internationale des maladies, version 10) et reprise par le CTRA (Comité Technique Régional pour l’Autisme mis en place et présidé par la DRASS) qui a aussi été retenue ici : 

Dans le cadre des troubles envahissants du développement (TED), l’autisme implique des troubles qualitatifs dans trois domaines majeurs du développement qui sont le développement du langage et de la communication, le développement des relations sociales, le développement des activités du jeu et des intérêts. L’accent mis sur la nature qualitative des anomalies du développement dans l’autisme renvoie à une différenciation entre les notions de retard et de déviance pour caractériser le développement autistique. Un retard plus ou moins sévère peut être observé dans le développement des fonctions importantes mais ce qui définit l’autisme est la notion de déviance dans le développement : les compétences, à quelque niveau qu’elles se situent chez un enfant à un moment donné, et une fois pris en compte le retard ne sont pas utilisées de manière fonctionnelle. (Expertise collective INSERM 2001)
Troubles envahissants du développement (TED) : 

Groupe de troubles caractérisés par des altérations qualitatives des interactions sociales réciproques et des modalités de communication ainsi que par un répertoire d’intérêts et d’activités restreint, stéréotypé et répétitif. Ces anomalies qualitatives constituent une caractéristique envahissante du fonctionnement du sujet en toutes situations. (CIM 10)
La CIM 10 propose huit sous-catégories pour le TED : 

· l’autisme infantile,

· l’autisme atypique, 

· le syndrome de Rett, 

· le syndrome d’Asperger,

· les troubles désintégratifs de l’enfance : les troubles d’hyperkinésie associés à la déficience intellectuelle et des mouvements stéréotypiques,

· les autres troubles envahissants du développement,

· les troubles envahissants du développement non spécifiques.

Quelle que soit la définition retenue, les parents rappellent qu’il ne faut pas oublier la douleur qui accompagne les difficultés vécues au quotidien par les parents. Au nombre de celles-ci doivent être prises en compte les difficultés dans la réalisation des orientations prononcées par les commissions départementales (CDES et COTOREP) - bien souvent l’absence de place, la réalité de la liste d’attente ou de l’orientation estimée « par défaut ». Et enfin, souvent la place offerte n’est pas celle qui avait été rêvée. En définitive, ce qui est attendu par les parents, c’est « avoir des solutions qui répondent à cette douleur ».

Les taux de prévalence

La bataille des définitions est maintenant remplacée par celle, qui lui est liée, des taux de prévalence. Une définition restrictive de l’autisme conduit à retenir un taux de prévalence de 0,4‰, la prise en compte de l’ensemble des troubles apparentés conduit à multiplier par 3 à 4 ce taux de prévalence, avec les conséquences logiques sur l’appréciation des besoins.

En Isère, les recherches du RHEOP montrent une évolution du taux de prévalence de l’autisme pour les enfants nés entre 1980 et 1994. La moyenne du taux de prévalence est de 0,6‰, passant de 0,3‰ pour les enfants nés en 1980 à 1‰ pour les enfants nés en 1994. Le nombre de diagnostics formulés passe ainsi de 5 pour les enfants nés en 1980 à 15 pour les enfants nés en 1990. 

L’augmentation du taux de prévalence des troubles psychiatriques étudiés peut-être liée à plusieurs facteurs :

· une plus grande exhaustivité (meilleure déclaration de la part des sources),

· une modification de la classification utilisée,

· et à une réelle augmentation de motifs non identifiés actuellement.

Source : le RHEOP à partir de l’étude des dossiers détenus par la CDES de l’Isère

(cf. document joint en annexe 3).

3. les manques constatés dans le dispositif départemental 
d’accueil et d’accompagnement des personnes souffrant d’autisme

3.1. Le soutien aux parents, aux familles 

L’impact invalidant de la situation de handicap sur la famille elle-même n’est pas, aux yeux des familles, suffisamment pris en compte.

Le manque d’accompagnement des parents et de délivrance de conseils peut être considéré comme relevant d’une défaillance de prévention secondaire. 

Pour activer un tel réseau de conseils et d’accompagnement, une interaction étroite pourrait être promue entre le pôle de référence départemental (le CADIPA) intégré au centre de ressources régional pour l’autisme, la future Maison du handicap, Handicap Info 38 et la PMI. 

L’objectif serait de rechercher le meilleur cadre de référence, pour l’information pertinente et la meilleure guidance afin de faciliter le « choix éclairé » des familles. Une réflexion à ce sujet pourrait éventuellement être conduite en associant la DDASS, avec les services de PMI de la Direction Enfance et Famille du Conseil Général et le centre de ressources régional pour l’autisme. 

3.2. L’accès au diagnostic, puis aux soins et à un accompagnement précoces

Difficulté pour l’accès à une prise en charge précoce 
après le diagnostic pour les jeunes enfants 

« Le diagnostic, soit, mais après ? ». L’accompagnement des familles et la prise en charge précoce ne sont pas, en l’état actuel, systématiquement assurés après le diagnostic. La préoccupation s’est ainsi déplacée ces dernières années du diagnostic à la mise en œuvre effective des actions qui devraient suivre celui-ci. 

Des cas de situations très délicates de vie au domicile parentale sont connus sans que des soutiens et des accueils suffisants ne soient dispensés. 

Les CAMSP du département ne se tournent pas en direction de ces pathologies, de même que les SESSAD (excepté le SESSAD Autisme Vies). 

Le relais médico-social, après une approche globale développée par les services de pédopsychiatrie suppose un équipement médico-social suffisamment doté de moyens humains et matériels adaptés à l’accueil de ces enfants.

Une polyvalence des CAMSP leur permettant d’offrir des accueils à des enfants souffrant d’autisme et un soutien aux parents pourrait-elle être envisagée ? 

Bien souvent absence de diagnostic pour les adolescents et personnes adultes

Si maintenant l’accès au diagnostic pour les enfants est devenu plus aisé, notamment depuis la mise en place du CADIPA, il n’en est pas de même pour celui concernant les adolescents et adultes. On peut alors penser que des pathologies autistiques affectant des adolescents ou des adultes ne sont pas encore reconnues comme telles. Plus qu’une recherche de diagnostic, dans bon nombre de cas, il s’agirait plus vraisemblablement d’une confirmation de celui-ci.

Il faut garder en mémoire que la mission du CADIPA vise en premier lieu le diagnostic le plus précoce possible. 
Une extension de cette action en direction des personnes adultes devrait aussi concerner les services de psychiatrie L’affinement de diagnostic, à partir de l’analyse de parcours des personnes et de l’effet de l’autisme sur ceux-ci, pourrait être conduit en s’appuyant sur l’articulation entre les structures médico-sociales et les structures hospitalières.

3.3. L’accès à la scolarité

Ce point a été peu abordé au cours des auditions compte tenu de la priorité accordée par la Commission aux questions concernant la population adulte. Cependant, les difficultés évoquées relatives aux faibles possibilités d’intégration scolaire, avec des accompagnements spécifiques, ne sont pas sans retentissement à l’adolescence et à l’âge adulte. 

Dans ce sens, il est primordial, pour que puissent être assurés des parcours de scolarisation et de formation respectant la continuité des prises en charge, de ne pas négliger ces aspects, qui devront être travaillés dans le cadre du schéma concernant l’enfance handicapée.

En effet, il serait souhaitable de développer une palette de réponses qui prennent en compte les choix des familles (cf supra la question relative au choix éclairé).

3.4. L’accueil des jeunes adultes

Il est constaté que les sorties d’IME s’avèrent difficiles du fait d’une absence de places - le nombre de jeunes adultes « bénéficiaires » de l’amendement Creton l’atteste. Les demandes d’accueil en établissement spécialisé - de surcroît pour l’accueil de personnes adultes souffrant de troubles assimilés à l’autisme - sont pour un certain nombre non satisfaites ou satisfaites par défaut.

La question n’est pas seulement d’ordre quantitatif mais surtout qualitatif et intègre en particulier celle de l’adaptation à des situations singulières et celles de la continuité et de la cohérence entre les modalités de prise en charge (cf. infra).

3.5. L’accès aux soins

Depuis la mise en œuvre du schéma départemental d’organisation sociale et médico-sociale arrêté en 1999, il semblerait qu’il soit devenu relativement aisé d’établir une convention liant un établissement médico-social et un service hospitalier, mais en revanche des obstacles sont toujours rencontrés pour l’exécution d’une telle convention.

Il a été constaté un accès non aisé aux soins pour les personnes accueillies en foyer de vie, et tout particulièrement pour les situations dans lesquelles les familles ne peuvent accomplir cet accompagnement. 

Il est demandé pour assurer cet accès un renforcement de l’enveloppe soins attribuée aux établissements et de rendre effectives les conventions de partenariat avec les établissements et services de psychiatrie en veillant au respect mutuel des compétences et de la culture de chaque partenaire. 
Dans ce contexte, l’opportunité de contrat d’objectifs et de moyens, assortis d’une procédure d’évaluation, a été évoquée.

3.6. La gestion des situations de crise

Sur cette question un état des lieux plus approfondi devrait être conduit. Elle est complémentaire du point précédent. 

Pour la gestion de situations de crise, il convient de penser à des places pour des séjours de rupture, et/ou pour gérer des situations de crise. Ces places doivent être dotées de moyens de soins, ce qui suppose d’intégrer cet aspect dans les conventions avec la psychiatrie, 

De même, il conviendrait de développer des logiques d’accueil séquentiel, ainsi que des possibilités de répit pour les familles.

4. Les points en débat relatifs aux modalités d’accueil

4.1. L’accueil en groupe spécifique ou non

Deux options sont avancées : celle de l’accueil dans des « groupes ouverts », associée à une hétérogénéité des situations tout en axant les interventions sur le projet individuel des personnes accueillies, et celle de l’accueil dans des groupes « spécifiques », dont les professionnels auront développé des compétences particulières, et mis en œuvre des programmes spécifiques.

Quelle que soit l’option retenue, l’adaptation aux situations singulières, appuyée sur une évaluation de chacune des situations de vie. Cette adaptation sollicite d’une part des compétences spécifiques, des connaissances des conséquences des pathologies et d’autre part des projets d’établissement ou de service permettant cette adaptation fine.

4.2. La taille du groupe d’accueil 

D’autre part, quelle que soit l’option retenue, la taille des groupes d’accueil est un paramètre important.

Des groupes trop importants produisent une dilution des accompagnements personnalisés et une moindre contenance des situations difficiles. Le nombre optimum serait entre 8 et 10.

4.3. La mise en œuvre d’une éducation structurée

Les débats autour de l’éducation « structurée » sont vifs même si, au sein même du courant qui la promeut, avancent maintenant des positions plus nuancées à l’égard d’une prise en charge « intensive » de l’autisme et se prononcent pour une adaptation plus souple de celle-ci.

Toute approche maintenant devrait contenir la description d'objectifs éducatifs, tant en direction des adultes que des enfants, sans pour autant que le plan éducatif soit exclusif.

4.4. La continuité des modalités d’éducation et d’accompagnement 

Cette question se pose actuellement avec une grande acuité s’agissant de l’accueil des jeunes adultes. En effet, la cohérence des modalités d’éducation, d’accompagnement et de soin, et tout particulièrement la continuité de l’éducation structurée pour des jeunes adultes l’ayant connue préalablement, ne sont pas actuellement organisées. Il est constaté des situations, pour les jeunes adultes, dans lesquelles cette absence de continuité produit une déstructuration de l’organisation de l’accompagnement au regard de l’organisation précédente et des perturbations de leur compor​tement. Il est légitime de se demander si cette situation ne s’approche pas d’une situation de maltraitance. 

Une accommodation des personnes à leur nouveau mode d’accompagnement ne devrait pas être seule attendue ni dispenser d’une adaptation de l’accompagnement à leur situation. La loi 2002.2 oblige à dispenser une action sociale et médico-sociale adaptée à la situation de chacun des usagers.

Les réponses à cette question nécessitent aussi d’interroger les valeurs associées à la notion d’éducation s’agissant de personnes adultes et de prendre en compte d’autres besoins des jeunes adultes, en particulier celui d’accéder à une vie sociale et culturelle. 

4.5. Les modalités d’accès aux soins

La mise en œuvre de la dimension thérapeutique fait débat. L’axe central est le projet éducatif pour certains, avec une approche neuropsychologique. Un équilibre entre différentes dimensions de la prise en charge est davantage recherché pour d’autres.

Cette question est à reprendre dans la suite proposée au travail de la commission. Il s'agira, dans la construction de références partagées, de reprendre les préconisations actuelles et généralement admises sur l'équilibre souhaitable des différentes dimensions (soins, accompa​gnement éducatif, apprentissage scolaire, rééducation, socialisation et suivi social) de chaque projet personnalisé. 

4.6. Le lieu de vie et le domicile

Les modalités d’accueil des jeunes adultes font également l’objet de débat et soulèvent les questions à la fois du domicile des personnes, de l’unité du lieu de vie et du soutien à la vie au domicile parental. 

Les éléments constitutifs de ce débat sont les suivants : 

· organiser une unité des lieux d’accueil de jour et d’hébergement, sous la forme d’un lieu de vie qui soit le domicile, apparaît constituer un facteur qui atténue les difficultés d’adaptation au changement induits bien souvent par ces pathologies et qui favorise aussi le processus d’individuation du jeune adulte ; 

· la modalité d’accueil à la journée est quant à elle considérée comme respectueuse du choix de vie au domicile parental. Elle entraîne de fait une dichotomie entre le lieu d’accueil et le lieu de vie.

Ce débat devrait questionner le statut des services d’activité (ou d’accueil ?) de jour. La polarisation s’opère-t-elle autour de l’activité ou de l’accueil ? Comment ces services s’inscrivent-ils dans un dispositif plus global de soutien à la vie à domicile ? Leur offre s’intègre-t-elle dans des plans d’aide qui peuvent associer, selon les situations, accompagnement dans l’accès aux soins, soutien à la famille, aide aux aidants incluant éventuellement un accueil temporaire ? 

5. Les ingrédients d’un projet d’établissement de qualité

Il est admis que les projets d’établissement ou de services prévoyant l’accueil de personnes souffrant d’autisme devraient pouvoir respecter des références et des critères qui garantissent leur qualité. 

Déjà les travaux de cette commission ont appelé « ingrédients » indispensables de ces projets les éléments suivants : 

· la personnalisation de l’accompagnement, 

· l’analyse de la situation des personnes et adaptation des réponses à leurs besoins,

· une prise en charge globale multidimensionnelle (éducation, socialisation, pédagogie, soin),

· une conception de parcours,

· des moyens adaptés et un ratio suffisant,

· l’architecture adaptée,

· l’étayage des équipes et la prévention des maltraitances.

Toutefois pour confirmer la pertinence de ces « ingrédients de qualité » et l’identification de références partagées avec la définition de critères qui indiquent les modalités de leur mise en pratique, une réflexion plus approfondie devrait pouvoir être conduite.

Le modèle pour l’élaboration d’un référentiel intégrant la définition de critères serait celui d’une conférence de consensus. 

L’objectif est celui d’adopter un dictionnaire commun et d’en rechercher une appropriation partagée par la construction d’une expertise commune.

6. Propositions pour une dynamique départementale partenariale

6.1. Développer l’offre de formation

La préoccupation de structurer l’échange des savoirs faire est partagée par tous les acteurs en présence.

L’objectif proposé est celui de réfléchir aux formations à promouvoir, aux modalités à mettre en œuvre qui devraient rechercher le caractère permanent du montage et le caractère évolutif des objets de formation.

La proposition pourrait être de mettre en place un plan d’action en matière de formation. Les partenaires seraient l’IFTS d’Echirolles et l’Université. 

6.2. Pour une complémentarité et une lisibilité des projets d’établissement 

Il est attendu que les associations participant à l’offre de soins présentent des projets complémentaires. Cette question fait appel à une autre, celle de l’accès à l’information à propos des projets en cours ; or le diagnostic à cet égard est celui d’un déficit d’information partagée, tant en ce qui concerne l’élaboration de projets, qu’en ce qui concerne des données jugées actuellement « captives », comme par exemple celles relatives aux listes d’attente.

Pour que les projets se construisent en partenariat, encore faut-il qu’ils soient connus des autres associations, organismes gestionnaires ou non. 

Les conditions produisant une meilleure lisibilité aux projets d’établissements et services seront à rechercher. Il s’agira alors de réfléchir aux modalités de cette communication entre les différents partenaires et organismes concernés par l’autisme sur les projets des différents acteurs. Le pilotage d’une instance propre à cette question serait un pilotage conjoint DDASS et Conseil Général. 

Il conviendra alors de s’entendre sur les contenus d’information pouvant être considérées comme un bien public, des données « partagées ».

6.3. Pour une interactivité entre projets d’établissement (ou de service) 
et politiques publiques

Les projets d’établissement sont à comprendre comme une expression d’une politique publique, d’une politique associative et d’une expression technique. L’interactivité entre ces trois dimensions peut être telle qu’un projet puisse faire évoluer les politiques publiques. Ceci afin qu’une politique départementale s’élabore collectivement sur la base d’un travail d’analyse partagé. (Proposition de Mr le Vice-président du CGI).

Pour ce faire l’organisation du partenariat réunissant les pouvoirs publics, le secteur associatif et le secteur public sera de la première importance : quels peuvent être les lieux d’échange, les rôles de chacun ?

L’inscription des projets et des structures dans un réseau

La question est celle de savoir si toute idée, pour espérer une concrétisation, doit nécessairement supposer la création d’une association ou au contraire peut être reçue dans un réseau déjà constitué qui, lui, favoriserait qu’elle voie le jour. (Proposition de Monsieur le Vice-Président du CGI).
Dans cet objectif, la détermination des attendus d’un réseau relatif à l’autisme devrait pouvoir être réfléchie. 

Il faut noter qu’un réseau pour les enfants et adolescents se constitue depuis plusieurs années maintenant avec et autour du CADIPA, réunissant associations de parents, secteur sanitaire et secteur médico-social. Ce réseau couvre l’Isère, la Savoie et la Haute-Savoie. 

Il faut cependant reconnaître que ce réseau n’est pas encore entré dans les habitudes de tous les acteurs et il est encore méconnu ou peu utilisé par certains (notamment les acteurs du dispositif spécialisé pour adultes). 

Il convient de finaliser ce réseau et de lui donner une véritable reconnaissance.
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avec les personnes âgées et les personnes handicapées

· Madame le Docteur MALLET
Directrice de la Santé et de l'Autonomie (DSA), 
Conseil Général de l'Isère

· Monsieur CARTON
Chef de Service, DSA, Conseil Général de l'Isère

· Madame CORBET
Responsable du département Etudes, CREAI Rhône-Alpes

· Monsieur VOLKMAR
Directeur du CREAI Rhône-Alpes

ANNEXE 2
etablissements sollicités lors des auditions

Dispositif Enfants

IME Gachetière, (AFIPAEIM)

IME le Grand Boutoux (AFIPAEIM)

IME Le Hameau de Sésame (Association Ferme de Bellechambre) 

SESSAD (Association Autisme Vie)

Services d'Activité de Jour

Foyers Agglomération Grenobloise (AFIPAEIM)

Foyer Centre Isère (AFIPAEIM)

Foyer du Nord Isère (AFIPAEIM)

SAJ Pompée, FAG (AFIPAEIM)

SAJ (Association Sainte-Agnès)

Foyers de Vie

Ferme de Belle Chambre (Association Ferme de Bellechambre)
Foyers Agglomération Grenobloise (AFIPAEIM)

Foyers Centre Isère (AFIPAEIM)

Foyers Nord Isère (AFIPAEIM)

Foyer de Vie Béthanie, FAG (AFIPAEIM)

Foyer de Vie Abri, FAG (AFIPAEIM)

Foyers d'Accueil Médicalisés

FAM de Vinay (AFIPAEIM)

FAM Pierre Louve (Camille Veyron)

FAM Pré-Pommier ( Camille Veyron)

Annexe 3
Données du RHéOP sur les déficiences psychiques sévères

La figure 1 montre l'évolution de la prévalence de ces déficiences pour les enfants nés entre 1980 et 1994.
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Figure 1 - Taux de prévalence pour 1000 enfants résidants (moyenne mobile sur 3 années)

Il existe une tendance linéaire croissante du taux de prévalence dans le temps pour l’autisme (p<10-3) ainsi que pour les autres psychoses (p<10-3). Tandis que le taux reste stable pour les psychoses déficitaires (p=0,49).

L’augmentation du taux de prévalence des troubles psychiatriques étudiés peut-être liée à plusieurs facteurs :

· une plus grande exhaustivité (meilleure déclaration de la part des sources)

· une modification de la classification utilisée

· et à une réelle augmentation de motifs non identifiés actuellement.

Tableau 1- Déficiences psychiques sévères et pathologies associées : génération 1980 à 1994

	
	Autisme

n = 130
	Dysharmonie Psychotique

n = 205
	Psychose

Déficitaire

n = 72

	Epilepsie
	24,6%
	10,2%
	25,0%

	Déficience motrice sévère
	10,0%
	3,9%
	9,7%

	Déficience sensorielle sévère
	2,3%
	2,9%
	0%

	Anomalie de la morphogénèse
	17,7%
	14,6 %
	18,1 %


Parmi les enfants porteurs d'un autisme et nés de 1980 à 1994 (N=130), 12,3 % ont une déficience motrice, ou une déficience sensorielle associée et le sexe ratio (G/F) de ces enfants est de 1,9 (p=0,01).

Le sexe ratio des enfants porteurs d’un autisme « isolé » (sans autre déficience hormis le retard mental ou la comitialité) est de 4,9.

Au total, nous avons : (cf. Tableaux suivants)

· 46,5 % (n = 59) d’enfants dont en hôpital de jour

· 33 % (n = 42) d’enfants sont dans une structure médico éducative

· 12,5 % (n = 16) ne sont pas pris en charge

· 5 % (n = 6) d’enfants en SESSAD

· 3 % (n = 4) en cmp

Type de prise en charge et modalités de Scolarisation

1.1) Enfants ayant un diagnostic d’autisme avec une autre déficience sévère associée (sensorielle, motrice ou viscerale)

	Modalités de prise en charge
	1981-1986
	1987-1992
	1993-1994
	Total

	Milieu spécialisé uniquement 
(ime, imp, pouponnière)
	6 (dont 4 en ime)
	3 (dont 3 en ime)
	4 (dont 3 en ime)
	13

	Hôpital de jour

· sans scolarité

· scolarité <=1/2 tps

· scolarité >1/2 tps

· temps de scolarité sai
	5

4

1 en maternelle


	3

3


	
	8



	SESSAD

· scolarité <=1/2 tps

· scolarité >1/2 tps

· temps de scolarité sai
	0


	1

1


	1

1 en clis


	2



	CMP

· sans scolarité

· scolarité <=1/2 tps

· scolarité >1/2 tps

· temps de scolarité sai
	0


	1

1 en maternelle


	0


	1



	Aucune prise en charge

· sans scolarité

· scolarité <=1/2 tps

· scolarité >1/2 tps

· temps de scolarité sai
	0


	3

2

1 en clis

	0


	3



	Total
	11
	11
	5
	27


Type de prise en charge et modalités de Scolarisation

1.2) Enfants ayant un diagnostic d’autisme isolé (avec ou sans retard mental ou comitialité)

	Modalités de prise en charge
	1981-1986
	1987-1992
	1993-1994
	Total

	Milieu spécialisé uniquement 
(ime, imp, pouponnière)
	6 (dont 5 en ime)
	17 (dont 12 en ime)
	6 (dont 6 ime)
	29

	Hôpital de jour

· sans scolarité

· scolarité <=1/2 tps

· scolarité >1/2 tps

· temps de scolarité sai
	13

10

2 en maternelle et 1 en primaire ordinaire


	28

21

1 maternelle et 1 primaire ordinaire

2 en clis, 1 en mds, 1 en sessad

1 echu
	10

6

2 en maternelle, 1 en clis

1 en maternelle
	51



	SESSAD

· scolarité <=1/2 tps

· scolarité >1/2 tps

· temps de scolarité sai
	0


	2

2 dont 1 en primaire ordinaire


	2

1

1 en clis


	4



	CMP

· sans scolarité

· scolarité <=1/2 tps

· scolarité >1/2 tps

· temps de scolarité sai
	1

1 en classe spécialisée


	1

1 en maternelle


	1

1 en clis


	3



	Aucune prise en charge

· sans scolarité

· scolarité <=1/2 tps

· scolarité >1/2 tps

· temps de scolarité sai
	3

1

1 en maternelle

1 en maternelle


	5

4

1 en clis

	5

1

1 en maternelle

2 en primaire, 1 en clis


	13



	Total
	23
	53
	24
	100


ANNEXE 4
Le cahier des charges du Centre de Ressources RhônAlpin

7. Définitions préliminaires

7.1. Définition de l’autisme (expertise collective Inserm 2001)
Dans le cadre des troubles envahissants du développement (TED) l’autisme implique des troubles qualitatifs dans trois domaines majeurs du développement qui sont le développement du langage et de la communication, le développement des relations sociales, le développement des activités de jeu et des intérêts. L’accent mis sur la nature qualitative des anomalies du développement dans l’autisme renvoie à une différenciation entre les notions de retard et de déviance pour caractériser le développement autistique. Un retard plus ou moins sévère peut être observé dans le développement de fonctions importantes mais ce qui définit l’autisme est la notion de déviance dans le développement : les compétences, à quelque niveau qu’elles se situent chez un enfant et à un moment donné, et une fois pris en compte le retard, ne sont pas utilisées de manière fonctionnelle.

CIM 10

TED : Groupes de troubles caractérisés par des altérations qualitatives des interactions sociales réciproques et des modalités de communication ainsi que par un répertoire d’intérêts et d’activités restreint, stéréotypé et répétitif. Ces anomalies qualitatives constituent une caractéristique envahissante du fonctionnement du sujet en toutes situations.

La CIM 10 propose huit sous-catégories pour les TED :

· l’autisme infantile,

· l’autisme atypique,

· le syndrome de Rett,

· le syndrome d’Asperger,

· les troubles désintégratifs de l’enfance ; les troubles d’hyperkinésie associés à la déficience intellectuelle et des mouvements stéréotypiques,

· les autres troubles envahissants du développement,

· les troubles envahissants du développement non spécifiques.
7.2. Définition d’un Centre de Ressources pour Autisme

Un centre de ressources est un ensemble de moyens matériels et d’équipes pluridisciplinaires spécialisées et expérimentées pour améliorer l’accueil et l’accompagnement des personnes autistes et de leurs familles en recherchant pour chacun une solution adaptée et de proximité.

7.3. L’unité de coordination

Elle est le cœur du centre de ressources régional et assure :

· la coordination des 3 pôles de référence

· l’initiation et l’animation du réseau régional de professionnels pluridisciplinaires.

De plus, elle est la garante de la mission d’information et de communication auprès des familles et du public.
8. Principes de base

Les personnes avec autisme ont des possibilités de développement et des capacités d’adaptation dès leur plus jeune âge et tout au long de leur vie. 

Les familles et les professionnels peuvent et doivent respecter et conjuguer leurs compétences respectives auprès de ces personnes autistes.

Une charte engageant les différents partenaires sera garante de ces principes.

9. Le CRA-RA

Le Centre de Ressources Rhône Alpin se dote d’un Copil dont la composition, le fonctionnement et la place sont définis en annexe (cette composition reste à étudier).
10. Principales missions du CRA-RA

Les missions dévolues au CRA-RA ressortent des missions assignées aux centres de ressource régionaux par voie de circulaire.

Les missions qu’entend assurer le CRA–RA sont définies et validées par tous les partenaires du Copil du CRA-RA

Les missions décrites dans ce document ne sont pas priorisées. Ainsi, il ressortira de la mission du Copil de déterminer :

· des priorités,

· un calendrier d’application.

10.1. Assurer le diagnostic précoce, l’évaluation et l’orientation 
des enfants, adolescents et adultes atteints d’autisme

Développer la promotion d’un dépistage général dans la population petite enfance par les professionnels dans le cadre des dispositifs français de surveillance.

Assurer des bilans diagnostics précoces et des évaluations pour des enfants de plus en plus jeunes, grâce à l’élargissement des plateaux techniques, en particulier, des trois pôles de référence et à la collaboration systématique avec les neuro-pédiatres et les généticiens.

La mission du CRA est de favoriser cette synergie.

Assurer des bilans diagnostics et des évaluations initiaux pour des adolescents et adultes dans les mêmes conditions que inscrites au 4.1.2.

Assurer régulièrement la réévaluation pour ajuster.

Recommander l’élaboration d’un projet individualisé qui réponde aux besoins de la personne.

Recommander un travail de proximité avec les familles de personnes autistes assurant information, conseils et orientations.

Harmoniser les pratiques de diagnostic, dans un souci de transparence et de cohérence.

Utiliser des outils communs et validés. 

Etablir un guide commun de bonnes pratiques sur :

· le dépistage et le diagnostic du trouble autistique,

· l’évaluation et la prise en charge des personnes autistes.

10.2. Initier et animer un réseau régional de professionnels pluridisciplinaires 
autour de l’autisme

A ce titre, le Centre de Ressources aura pour missions de :

Identifier et mieux connaître les savoir-faire des équipes en place.

Favoriser les échanges sur les diverses prises en charge.

S’assurer d’une évaluation des actions en faveur des personnes autistes mises en oeuvre par les établissements et les services afin de tendre à la pertinence, la validité, l’efficacité de ces actions.

Optimiser les capacités des équipes et se situer comme recours en cas de situation difficile

Informer les équipes techniques des CDES, COTOREP, de l’Education Nationale.

10.3. Veiller à la formation des professionnels

Les deux champs de la formation sont concernés :

10.3.1. Formation initiale

10.3.2. Formation continue

Dans ces deux champs, l’objectif est de contribuer à la formation et à la réactualisation des connaissances et du savoir-faire des professionnels concernés par la prise en charge des personnes autistes de la petite enfance à l’âge adulte, en ce qui concerne, le dépistage et la prise en charge de l’autisme.

Les catégories professionnelles concernées sont donc nombreuses et variées :

· champ médical et paramédical

· champ médico-social

· professionnels de la petite enfance à l’âge adulte dans tous les lieux d’accueil et de prise en charge, de garde, du social, du soin, des lieux de rééducation de la petite enfance, de l’éducation, de loisirs, de formation, d’insertion sociale,…etc.

Le Centre de Ressources pourrait être un acteur d’identification des besoins de formation et d’impulsion du développement de celles ci vers les professionnels concernés par la prise en charge des personnes autistes, en lien avec le comité régional de l’autisme.

10.4. Favoriser la formation des familles

Objectif : accès aux connaissances aux savoir-faire et réactualisation de ceux-ci.

· Faire connaître les formations existantes.

· Proposer des actions de formation pratiques.

· Exercer une veille critique à l’égard des informations diffusées sur l’autisme : mise à disposition d’informations pratiques, médicales et scientifiques sur l’évolution des connaissances dans le domaine de l’autisme sous la forme de dossiers, fiches techniques.

10.5. Mener, Intégrer et promouvoir des actions de recherche

La recherche doit porter sur :

· les origines de l’autisme, le dépistage, l’évaluation, le diagnostic, les thérapeutiques ;

· l’évolution des personnes autistes ;

· les modes les plus pertinents de prise en charge, en particulier précoces.

Le CRA offre un appui aux équipes désireuses de mener des recherches dans le champ de l’autisme.

Les trois pôle de référence sont des lieux de formation et de recherche permanents

Les actions de recherche induisent :

· la rencontre et le travail en commun avec des équipes nationales et internationales,

· la promotion et la diffusion des travaux,

10.6. Assurer une mission d’information et de documentation auprès du grand public

Améliorer la connaissance de l’autisme et faire connaître les problèmes de socialisation qui lui sont liés.

Les membres du réseau animé par le Centre de Ressources et les associations concourent à l’établissement des informations et à leur diffusion. Les informations peuvent être données auprès du grand public et de divers groupes spécifiques.

Des actions de sensibilisation doivent être menées auprès des écoles, crèches, etc. 

L’information passe par l’établissement d’une base de données documentaire accessible sur les Troubles Envahissants du Développement (TED) et tous les troubles associés ainsi que sur les approches existantes dans le domaine.
10.7. Participer à l’évaluation des besoins via le CTRA

L’évaluation des besoins en terme d’équipements et de services pour la prise en charge des personnes autistes ressortira de la mission d’observation et de connaissance du dispositif existant développé dans le cadre de l’animation du réseau régional pluridisciplinaire de l’autisme.

Cette évaluation contribuera aux démarches de programmation menées par les décideurs et le CTRA.

ANNEXE 5
CONTRIBUTION ENVOL ISÈRE – AUTISME

ENVOL ISERE – AUTISME, BP 241, 383O5 BOURGOIN-JALLIEU  

(Association Affiliée Autisme France)           


Correspondant Nord Isère SYMBOL 40 \f "Wingdings" 04 74 54 31 81 / Correspondant Grenoble SYMBOL 40 \f "Wingdings" 04 76 53 19 71

E-mail:http://assoc.wanadoo.fr/envol.isere.autisme/envol.isere.autisme@wanadoo.fr

 / Site :  
Contribution au rapport final du CREAI relative au dispositif d’accueil en faveur des personnes atteintes d’autisme en Isère (pourrait-on remplacer dans l’ensemble du rapport ?). 

Supprimer «  pathologie ».
Taux de prévalence : le rapport INSERM et les recommandations européennes (Conseil de l’Europe) retient le taux de 16 pour 10 000, 24 naissances par an.

Page 6 : 

Le manque d’accompagnement…..de conseils et d’aides…

Ajouter au réseau : CAMPS, Collège des pédiatres, des médecins généralistes, neurologues et associations des familles concernées par l’autisme.

L’accès au diagnostic : rappeler le manque de formation (questionnaire CHAT) entraînant des erreurs de diagnostic (ex : dans des CMP, les intersecteurs…) et donc d’absence de prises en charge en quantité et en qualité (adaptées). Formation en rapport avec les sciences cognitives.

SESSAD autisme à développer pour soutenir l’intégration scolaire, sociale et familiale et proposer une prise en charge le plus précoce possible. Problème du diagnostic des adolescents et adultes.

Page 7 : 

Continuer à l’âge adulte de consolider et développer les apprentissages éducatifs et d’intégration. Prise en charge adaptée et spécifique type FAM ou service d’accompagnement pour adultes (suite SESSAD) : appartements, vie professionnelle accompagnée, vie sociale, loisirs…).

Accès aux soins : ne pas oublier l’accompagnement aux soins généraux, avant psychiatrie, bilan médical permettant de diagnostiquer d’éventuel troubles d’origine physique (douleur…).

Gestion des crises : traitement en amont : observation, analyse fine des comportements inadaptés, travail éducatif sur les comportements adaptés. Décision thérapeutique avec la famille, accès à l’information médicale.

Page 9 : 

Formation des professionnels

Education structurée : libre choix des familles, choix éclairé, rapport INSERM fev 2004 ( seule stratégie vérifiée efficace).

Page 10 : 

Intégrer : plan d’aide à la personne, afin d’adapter la meilleure prise en charge.

Page 11 : 

A propos des « ingrédients indispensables » ajouter formation spécifique des professionnels, choix éclairé des familles.

Page 12 : 

La formation à l’IRTS doit prendre en compte les connaissances internationales et scientifiques sur ce sujet, intégrer de la pratique (structuration, scénarios sociaux…).

Page 13 : 
Ouvrir le réseau autisme (sciences cognitives, neurologiques…), projets innovants…
7 septembre 2004

� Travaux concernant l’élaboration du cahier des charges du centre de ressources régional pour l’autisme et la mise en place d’un comité de pilotage dont l’animation est confiée par la DRASS au CREAI Rhône-Alpes.
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		Autres Psychoses				0.7194193172		0.7867317449		0.8090028256		0.9072710991		0.9843585688		1.2130451164		1.3842850402		1.6553369242		1.7085395978		1.7624362167		1.8855911007		1.9640119542		1.8372066435

		Psychose déficitaire				0.3923756619		0.3803259835		0.3923181038		0.327771955		0.2766794368		0.27535598		0.2998188263		0.3021982699		0.1853844838		0.2966		0.4097259141		0.4594894284		0.327358318

		Autisme				0.3059994401		0.3118921316		0.3886552863		0.2801018323		0.4582335399		0.5955967207		0.8065527949		0.7448151891		0.6692639299		0.6619		0.7265		0.8568311268		0.950865871

		Psychose toutes				1.111794979		1.1670577284		1.2013209294		1.2350430541		1.2610380057		1.4884010964		1.6841038665		1.957535194		1.8939240816		2.0590		2.2953170147		2.4235013825		2.1645649615

						1981		1982		1983		1984		1985		1986		1987		1988		1989		1990

		RMS				2.8372		2.8104		2.834		2.7511		2.7486		2.5563		2.3445		2.2619		2.5692		2.7973

		Autisme				0.306		0.3119		0.3887		0.2801		0.4582		0.5956		0.8066		0.7448		0.6593		0.6619

						1981		1982		1983		1984		1985		1986		1987		1988		1989		1990

		RMS				28.372		28.104		28.34		27.511		27.486		25.563		23.445		22.619		25.692		27.973

		Autisme				3.06		3.119		3.887		2.801		4.582		5.956		8.066		7.448		6.593		6.619
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