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I. LES MISSIONS REALISEES EN 2022

Depuis 2019, le relevé d’activité se concentre sur les missions « Informations et conseils »,
« Bilans diagnostiques » et « Documentation ».

Toutefois, ce rapport d’activité présentera succinctement quelques données concernant les
missions « Soutien / expertise », « Sensibilisations / formations », « Animation de
réseaux » et « Recherche ».

Par ailleurs, la saisie de 1’activité s’effectue a 1’aide d’un tableau excel (voir en annexe, « le
rapport annuel standardisé d’activité 2022 ») qui nécessite une harmonisation entre les 5 poles
du CRA Alsace, chaque année, en vue de 1’élaboration du rapport annuel. Le CRA Alsace est
engagé dans le programme national ESMS Numérique. Ce systeme d’information facilitera
grandement ce travail de reporting régional et national, ainsi que le suivi de I’activité.

A. INFORMATIONS ET CONSEILS

Ce chapitre concerne la mission « Informations et conseils » pour toutes personnes concernées
par l'autisme et les TSA assurée par le CRA Alsace (4 p6les cliniques hors centre de
documentation).

1. Demandes d'informations et de conseils par catégorie de demandeurs
Les demandes d’informations et de conseils par les familles, personnes avec TSA et

associations représentent la moitié des demandes (544). Les professionnels ont fait 448
demandes et les étudiants 62.

demandes par catégorie de demandeurs

7

M Familles et personnes avec TSA
B Professionnels
m Ftudiants

autres

Les professionnels sont catégorisés selon le graphique ci-dessous. Ce sont majoritairement
ceux du secteur sanitaire (171 dont 111 hospitaliers et 60 en libéral) et du secteur médico-
social (144) qui sollicitent le CRA, a savoir 70% de I’ensemble des demandes.
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demandes par catégorie de professionnels

= Sanitaire /hospitalier Enfants/ados
= Sanitaire/hospitalier Adultes

® Sanitaire /libéral

= Médico-social Enfants/ados

m Médico-social Adultes

= Education nationale

= VIDPH

m |nstances régionales ou départementales
m Services sociaux

m Petite enfance (PMI, Creches..)

m Structures de loisirs /vacances

m Insertion professionnelle

® Organismes de formation

= Autres

2. Actions d’informations et conseils

Ce chapitre concerne les actions d’informations réalisées par le CRA. Les réponses sont
principalement individuelles a savoir 1275 actions, contre 322 actions collectives. Elles
concernent 998 bénéficiaires.

Les actions se déclinent en différentes catégories d’usagers: ceux qui bénéficient
majoritairement de ces actions sont les professionnels, ainsi que les familles et enfin les
personnes avec TSA.

nombre d'actions d'informations
par catégorie d'usagers

3% _ 0%
_\ | = Personnes avec TSA

m Familles
= Associations de familles et fou
de personnes avec TSA

= Professionnels extérieurs

m Ftudiants

1%

Les tranches d’age des personnes avec TSA concernées par les actions d'information
individuelle, les plus représentées, sont les 6-25 ans.
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B. BILANS DIAGNOSTIQUES

1. Demandes de bilans enregistrées
339 demandes de bilans ont été enregistrées au cours de I’année 2022,
2. Bilans ayant fait I'objet d'une restitution

215 bilans ont fait ’objet d’une restitution en 2022. Il s’agit des premieres consultations,
tests effectués, diagnostic posé et restitué a la personne et / ou a sa famille, au cours de I’année
2022, TSA avec Troubles du Développement Intellectuel (TDI) et TSA sans TDI, avec ou
sans altération du langage fonctionnel.

Nb de bilans par diagnostics
140
120
100
80
60
40
20

: &

TSA DI TSA SDI non TSA

M sans altération du langage M avec altération du langage

Concernant les 137 personnes pour lesquelles le diagnostic de TSA a été posé, les tranches
d’age sont équivalentes entre 6 et 25 ans.

Nb de bilans TSA restitués
par tranches d'age

= 0-5

= 6-11

= 12-16
17-25

m 26-35
m 36-40
m =40
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Le nombre de demandes de bilans enregistrées et toujours en cours au 31/12/2021 est de 265.
Il s'agit du nombre de demandes enregistrées et non cléturées c’est-a-dire le stock de
demandes de bilans en cours a cette date.

3. Origine des demandes de bilans

Le nombre des demandes de bilans est de 557. L’origine se décline par type d’adresseurs dans
le graphique ci-dessous :

Origine des adresseurs

0%
~

\ u Bénéficiaire
= Famille seule
® Association de famille et d'usagers
Ecole
u Professionnel de santé libéral
= Equipe d'un ESMS dont CAMSP
® Equipe hospitaliére
29 = MDPH
= Autres
0%

L’adressage est réalisé en concertation avec le bénéficiaire et/ou la famille.
On peut noter que les bénéficiaires eux-mémes ou les familles seules sont tres largement
majoritaires a effectuer une demande diagnostique.

1%

4. Délai d’attente

Le délai d'attente moyen entre la date d'inscription de la demande en liste d'attente et le 1*
rendez-vous est de 92,2 jours. Le délai d'attente moyen entre le 1% rendez-vous et
I'engagement d'un bilan diagnostic ou fonctionnel est de 257,4 jours. Le délai de réalisation
entre I'engagement du bilan et la restitution écrite est de 91,3 jours. Le délai d’attente total
est donc de 440,9 jours.

La durée moyenne de réalisation d'un bilan pour l'usager est de 2 jours.
5. Harmonisation de la démarche diagnostique

Courant 2023, suite a une action du projet d’établissement, les poles cliniques ont ceuvré a
I’harmonisation de la démarche diagnostique, a savoir : la mise en place d’un filtre a I’entrée,
d’un dossier d’admission, d’une cellule de régulation et d’orientation des demandes, de files
d’attente différenciées, ainsi que d’une procédure d’évaluation diagnostique modulées. Cette
démarche a été validée lors du COTEC du 27 fevrier 2023.
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C. DOCUMENTATION

1. Actions documentaires
La documentaliste a réalisé 442 actions en 2022.

Profil des utilisateurs

Nb d'actions par catégorie de demandeurs
0 1 = Personnes avec TSA
u Familles
® Associations de familles et
Jou de personnes avec TSA

Professionnels des CRA

m Professionnels extérieurs

= Groupes de personnes

Répartition géographique par département

68 314 58
67 111 39
Hors région 17 4
Total 442 100

Les demandeurs a I’initiative de ces actions sont pour moitié des personnes avec TSA et des
familles.

La documentaliste assure un accueil au centre de documentation a 1I’espace autismes a Colmar
(68). Elle assure également des permanences documentaires dans les locaux du p6le Enfants
67 a Strasbourg 2 jours par mois et dans les locaux de la Maison de 1’Autisme a Mulhouse
(68) 2 jours par mois.

58 % des demandes proviennent du département du Haut-Rhin et 39 % du Bas —Rhin.

Type de réponses documentaires

Service de prét :

494 documents ont été prétés (pour 190 actions de préts)
69 nouveaux emprunteurs de sont inscrits en 2022
Fourniture de documents (hors documents prétés) : 446
Réalisation de bibliographies : 78

Recherches documentaires : 168
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Thématiques des actions documentaires

Nb d'actions par thématique

développement normal et pathologique
politiques générales de santé, action sociale
récits

accueil et accompagnement

vie quotidienne et santé

vie professionnelle des personnes TSA
scolarisation et pédagogie

interventions thérapeutiques et éducatives

aspects généraux et identification des TSA

o

20 40 60 80 100 120 140

2. Actualisation / alimentation du fonds documentaire

Fin 2022 la base de données contient 3396 documents. 315 nouveaux documents ont été entrés dans
la base de données (livres, articles, matériel pédagogique, vidéos ; documents numériques...)

3. Diffusion de ’information

Site Internet
Le nombre de visites sur le site Internet du CRA Alsace en 2022 est de 4687743 actualités ont été
postées et 69 événements du CRA Alsace.

Facebook du CRA Alsace
Le compte Facebook du CRA Alsace compte environ 1200 abonnés fin 2022 et 96 actualités ont été
postée dans 1’année.

Lettres d’information : 12 lettres d’information ont été envoyées (11 réalisées en collaboration
avec les documentalistes des 3 CRA du Grand Est et 1 lettre d’information spéciale pour la journée
mondiale de 1’autisme).

4. Participation aux activités du CRA Alsace / événements extéerieurs

Participation & 3 formations aux proches aidants du CRA, a I’animation de 4 réseaux de
familles du CRA. 3 stands tenus lors d’événements (colloques, journées).

5. Réseau documentaire national des documentalistes des CRA

La documentaliste a participé a différents groupes de travail du RD- CRA : comité éditorial de
DOCautisme (GNCRA), ainsi qu’a [’organisation des journées et rencontres du réseau
documentaire des CRA. La participation aux groupes de travail du réseau des CRA et aux
journées de rencontre représente au total 14 jours.
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D. SOUTIEN/EXPERTISE

Cette mission consiste, a partir de 1’expertise des professionnels dans 1’autisme et leurs
domaines de compétences respectifs, a apporter soutien aux publics des CRA a savoir les
personnes avec TSA, les proches aidants et les professionnels qui les accompagnent
(éducation nationale, petite enfance, secteurs sanitaire, médico-social et de [I’insertion
professionnelle, habitat, loisirs, etc.) 361 actions ont été réalisées au bénéfice de 910
publics.

nb d'actions par catégorie de demandeurs

autres M 6
étudiants ®m 4
autres professionnels
pro organismes de formation B 3
pro insertion professionnelle —— 77
pro structures loisirs / vacances
pro petite enfance
pro services sociaux m 5
instances région. ou départ.
pro MDPH 1 2
pro éducation nationale m——— 25
pro médico-social Adultes m——m 20
pro médico-social Enfants . 22
pro sanitaire libéral | 1
pro sanitaire hospit. Adultes mm 9
pro sanitaire hospit. Enfants m—————— 56
associations pers. et/ou familles 1 2
familles m— 25
personnes avec TSA IS 154

0 20 40 60 80 100 120 140 160 180

Cette mission convoque les compétences des équipes pluridisciplinaires. 461 fois des
professionnels du CRA ont été mobilises. Pour relever I’activité, il a été défini qu’une action
correspondait a un forfait horaire de 3h (échanges téléphonique, entretien, aide a la
complétude de dossiers, soutien aux équipes, déplacement...). Cette mission représente 1383
heures de travail pour les professionnels du CRA Alsace.

La mission conseil / expertise est trés utile dans la pratique, dans la mesure ou elle permet
d’articuler les 3 autres, a savoir, « bilans diagnostiques » « sensibilisations/formations » et
« animation de réseaux ».
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E. SENSIBILISATIONS / FORMATIONS

Le CRA Alsace a assuré 90 actions de sensibilisations / formations

Ces actions représentent 221 demi-journées qui se répartissent entre les différentes catégories
suivantes :

nb d'actions par catégorie de demandeurs

autres NEEEEEEEEE———— ]/
étudiants I 3
autres professionnels
pro organismes de formation . 10
pro insertion professionnelle T 9
pro structures loisirs / vacances maEEEeesss——————— 19
pro petite enfance IEEEEEEE———— 13
pro services sociaux BN 3
instances région. ou départ. W 1
pro MDPH
pro éducation nationale TEEEEEEEEEEEE————— 18
pro médico-social Adultes TSNS ) )
pro médico-social Enfants meee-—————————————— ) )
pro sanitaire libéral o 4
pro sanitaire hospit. Adultes IETTEEEEEEE——— 15
pro sanitaire hospit. Enfants I 7
assodiations pers. et/ou familles
familles T 4]

Seuls les types de demandeurs ont été relevés. Les types des participants aux actions n’ont pas
fait ’objet d’une saisie de données. En effet, de nombreuses actions s’adressent a différents
types de publics.

2949 participants ont participé a ces actions.

417 fois des professionnels du CRA ont été mobilisés. De nombreuses actions mobilisent 2
intervenants voire d’avantage. Pour relever I’activité, il a été défini qu’une action
correspondait a un forfait horaire d’une demi-journée, a savoir 3h30. Il s’agit uniquement des
temps d’intervention, hors temps de préparation, ingénierie de formation, coordination,
gestion administrative et logistique... Ces actions représentent 1460 heures de travail pour les
professionnels du CRA Alsace.

ACCUEIL DES STAGIAIRES

L’accueil des stagiaires par les équipes du CRA participe également a la formation a 1’autisme
des futurs professionnels ou a I’approfondissement de leurs connaissances.
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24 stagiaires ont été accompagnés par les professionnels du CRA : 13 étudiants en
psychologie (L3, M1 et M2), 5 stagiaires DU autisme, 8 internes et 60 externes en médecine, 1

étudiant CAFDES, 1 étudiant orthophoniste, 2 aides médico-psychologiques et un stagiaire
juge des enfants.

Le nombre total d’heures est de 2391.
Les heures de ces différents stagiaires catégorisées se répartissent comme suit :

Nb d'heures par catégorie de stagiaires

60 1

175
154 psychologie
m médecine
DU autisme

travail social

1593 sante

justice
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F. ANIMATION DE RESEAUX

1. Réseaux départementaux
Le CRA Alsace a assuré 58 rencontres des différents réseaux qu’il a créé et qu’il anime.

Il s’agit de réseaux a destination des personnes adultes avec TSA, des proches aidants

(parents, familles ou fratrie) ou des professionnels. Il existe 6 réseaux de professionnels,

animés par chaque pdle ou co-animes par les 2 pbles départementaux du 67 et 68 :

- des réseaux interprofessionnels (accompagnant des personnes enfants ou adultes avec TSA
étant en institution ou en milieu ordinaire) et interétablissements,

- des réseaux de professionnels : psychologues (hospitaliers et libéraux) et animateurs.

nb d'actions par catégorie de réseaux

B personnes avec TSA
29 = familles

professionnels

648 participants ont participé a ces rencontres.

Les réseaux ont mobilisé 122 fois des professionnels du CRA. Pour relever I’activité, il a été
défini qu’une action correspondait a un forfait horaire de 3h30. Cette mission représente 427
heures de travail pour les professionnels du CRA Alsace.

2. Réseaux départementaux, regionaux et nationaux

Au niveau départemental, les professionnels du CRA Alsace sont conviés a participer a des
instances, des groupes de travail et rencontres avec leurs partenaires (ESMS ou EN).

IIs ont également participé aux instances régionales :

- réunions avec I’ARS Grand Est et les CRA Lorraine et Champagne-Ardenne,

- Comité Technique Régional pour I’Autisme (CTRA),

- réunions avec I’ARS et le Groupement National des CRA (GNCRA),

- Comité de pilotage de la mesure 37 de la Stratégie nationale autisme au sein des TND.

Au niveau national, ils continuent d’étre trés mobilisés dans le cadre du GNCRA et ont
participé aux différentes instances, groupes de travail et formations du GNCRA :
- comité directeurs / coordinateurs,
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- assemblée génerale,

- conseil des professionnels,

- groupes de travail des professionnels (documentalistes, neuropsychologues,
infirmiers/éducateurs),

- groupes de travail thématiques (insertion professionnelle, diagnostic TSA SDI,
somatique),

- formation a la mesure 37.

La participation des professionnels du CRA Alsace a ces différentes instances et groupes de
travail représente 48 actions.

G. RECHERCHE

Le CRA Alsace pole Adultes 68 en partenariat avec I’'UNISTRA poursuit la recherche sur le
programme de psychoéducation « Coping, Motivation et Psychoéducation Post-diagnostic
pour les Adultes Autistes (CoMPPAA) ». 19 rencontres ont été organisées par un
professionnel du CRA Alsace représentant 42 heures de travail.

Le CRA Alsace a participé a diverses publications :

1. Coutelle, R., Boedec, M., Vermeulen, K., Kummeling, J., Koolen, D. A., Kleefstra, T.,
Fournier, C., Colin, F., Strehle, A., Geneviéve, D., Burger, P., & Mandel, J.-L. (2022). The
impact of lockdown on young people with genetic neurodevelopmental disabilities : A study
with the international participatory database GenIDA. BMC Psychiatry, 22(1), 572.
https://doi.org/10.1186/s12888-022-04213-6

2. Durand, B., Schaefer, E., Burger, P., Baer, S., Schroder, C., Mandel, J.-L., Piton, A., &
Coutelle, R. (2022). Neurocognitive and neurobehavioral characterization of two frequent
forms of neurodevelopmental disorders: The DYRKIA and the Wiedemann—Steiner
syndromes. Clinical Genetics, 102(4), 296 304. https://doi.org/10.1111/cge.14190

3. Coutelle, R., Weiner, L., Paasche, C., Pottelette, J., Bertschy, G., Schroder, C. M., &
Lalanne, L. (2022). Autism Spectrum Disorder and Video Games: Restricted Interests or
Addiction? International Journal of Mental Health and Addiction, 20(4), 2243 2264.
https://doi.org/10.1007/s11469-021-00511-4

4. Schneider, S., Clément, C., Goltzene, M.-A., Meyer, N., Gras-Vincendon, A., Schroder,
C. M., & Coutelle, R. (2022). Determinants of the evolutions of behaviours, school adjustment
and quality of life in autistic children in an adapted school setting : An exploratory study with
the International Classification of Functioning, disability and health (ICF). BMC Psychiatry,
22(1), 323. https://doi.org/10.1186/s12888-022-03924-0

5. Reynaud, E., Pottelette, J., Rabot, J., Rolling, J., Royant-Parola, S., Hartley, S., Coutelle,
R. (Co-dernier auteur), & Schroder, C. M. (2022). Differential effects of COVID-related
lockdown on sleep—wake rhythms in adults with autism spectrum disorder compared to the
general population. Autism Research, 15(5), 945 956. https://doi.org/10.1002/aur.2692
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1. ASPECTS RESSOURCES HUMAINES 2022

A. Personnels

En 2022, le CRA Alsace ¢était composé d’équipes pluriprofessionnelles correspondant a 23,4
Equivalents Temps Plein (ETP).

CRA Alsace ETP
Psychologues 10,47
Secrétaires 3,31
Personnel médical 2,56
Infirmiers 2,39
Educateurs spécialisés 1,58
Documentaliste 1,00
Assistant social 1,00
Psychomotricien 0,50
Orthophoniste 0,30
Cadre de santé 0,29

B. Formation des agents

En 2022, de nombreux agents des p6les cliniques ont participé au Collogue international du
GNCRA « TSA développer, partager, innover ! » a Lyon en mai 2022 et au colloque de
I’ARAPI « autisme, actualités et perspectives — les réseaux, du cerveau a la vie sociale » au
Croisic en octobre 2022.
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I, LES PERSPECTIVES 2023

A. Les actions priorisées du projet d’établissement 2020-2024

Le 15 mai, un premier séminaire rassemblant les professionnels du CRA (34 sur un effectif total de
36 agents) a eu lieu. L’objectif de cette journée de travail était de prioriser les actions du projet
d’établissement qui prendra fin en 2024.

Les professionnels répartis en groupes de travail ont réalisé, le matin, le bilan du projet
d’établissement a partir de quatre thematiques (Information/Communication/Réseaux, Evaluation
diagnostique/Dossier de 1’usager, Formation/Ressources humaines et Coordination/Budget/Qualite).

A partir de ce bilan, I’apreés-midi consacré aux perspectives 2023/24, ils ont priorisé les actions et
élaboré des fiches-actions pour les 11 retenues qui sont les suivantes :
» Information / Communication / Réseaux
1. Communication interne :
- Proposer des rencontres internes entre professionnels du CRA
- Mettre en place une lettre d’information interne au CRA
- Alimenter et faire vivre [’espace partagée sur le site internet
2. Communication externe : recenser et diffuser les ressources du territoire adaptées aux personnes
concernées par un TSA

» Evaluation diagnostique / Dossier de I’'usager
3. Harmoniser les criteres et outils des listes d’attente au sein des poles enfants et au sein des poles
adultes
4. Gestion de la liste d’attente et des priorités
5. Livret post-diagnostique
6. Accueil et accompagnement du pré-diagnostic

> Formation / Ressources humaines
7. La formation des professionnels du CRA
8. Le catalogue commun de [ offre de formation du CRA
(Le turn over et I’attractivité du CRA Alsace)

» Coordination / Budget / Qualité
9. Instaurer une gouvernance du CRA Alsace
10. Harmoniser la gestion budgétaire des pbles
11. Piloter le plan d’actions

D’autre part, le CRA Alsace va engager courant 2023, la démarche d’amélioration de la qualité des
ESSMS, la date échéance pour I’évaluation externe étant fixée au 4°™ trimestre 2024.
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B. Des actions avec des financements fléchés

Les 4 poles cliniques du CRA Alsace poursuivent leurs efforts, en vue de réduire les délais d’acces
au diagnostic et de créer une 2de ligne diagnostique opérationnelle pour les adultes et consolider
celle pour des enfants (cf les travaux de la Délégation Interministérielle de la Transformation
Publique (DITP).

Les 3 CRA organiseront en 2024, a la demande de I’ARS du Grand Est, une journée d’animation
régionale consacrée aux 2emes lignes.

La Mesure 37 de la Stratégie nationale Autisme au sein des TND « repérage des adultes avec TSA
dans les établissements sanitaires et médico-sociaux » est pilotée par I’ARS Grand Est. Les actions
de déploiement opérationnel sont conduites par la chargée de projet et mises en ceuvre par 1’équipe
support composee par des professionnels des CRA de Champagne Ardenne, de Lorraine et
d’Alsace.

Pour assurer ces différentes actions, des recrutements de professionnels ont été réalisés par le CRA

Alsace :

- pour la task force ayant I’objectif de réduire les délais d’attente : 2,6 ETP de psychologues +
0,2 ETP personnel administratif, en 2022,

- pour la mesure 37 (territoire d’intervention : Grand Est) : 0,5 ETP de chargée de projet M37, en
2022,

- pour la 2eme ligne : 2 x 0,5 ETP de chargés de mission 2eme ligne sur le 68 et le 67, en 2023.

C. Les actions particulieres et par pole

Dans le cadre des 20 ans du CRA Alsace, I’année 2023 sera marquée par des événements. En avril,
dans le cadre de la journée mondiale de 1’autisme, les p6les du CRA du Haut-Rhin ont organisé la
projection du documentaire « Le petit chasseur de fantdbme » suivi d’un échange avec le réalisateur
et papa de Tom.

Hormis les missions du CRA et les actions du projet d’établissement, les 5 poles du CRA Alsace
développent des actions propres.

1. Pole Enfants et Adolescents du Bas-Rhin

- Sensibilisation / formation sur les TSA pour le CMPP de Strasbourg (commande de
I’ARS)

- Mise en place d’une fiche de restitution diagnostique

- Soirée d’information tout public sur les émotions et TSA en collaboration avec
I’Education Nationale, la MDPH et les associations (Autisme Alsace et Cisi),

- Convention avec I’Education Nationale pour mise a disposition d’un enseignant pour les
évaluations
Préparation de la Journee Partenariats debut 2024

- Participation a un projet universitaire de diffusion grand public de connaissances des
TND (projet IDEX avec Stras@nd)
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2. Pdle Enfants et Adolescents du Haut-Rhin

- Réalisation d’évaluations diagnostiques en partenariat avec L’unité de DIlagnostic des
Troubles des Apprentissages et de suivi des Anciens Prématurés (DITAP) et les structures
2éme ligne,

- Réalisation d’un passeport santé a destination des parents et accompagnement pour son
utilisation.

3. Pble Adultes du Bas-Rhin

- Recherche participative en vue de la validation d'un hétéroquestionnaire sur le profil
sensoriel
- Evénements dans le cadre des 20 ans, a I’automne 2023 :
o temps convivial & destination des personnes avec TSA et des familles,
o projection/débat du film « my kid » a destination des professionnels.

4. Pble Adultes du Haut-Rhin

- Terminer la formation des différents pdles de psychiatrie du département au diagnostic du
TSA chez I'adulte (reste le pole 8-9),

- Développer la coordination des missions diagnostigues entre 2°™ et 3™ lignes,

- Poursuivre la validation du programme de psychoéducation COMPAA,

- Elaborer la version révisée du guide d'entretien diagnostique pour l'adulte sans TDI et
réfléchir a sa validation.

S. AIDA

- Amélioration de I’acces des différents publics a I’information et la documentation :
o actualisation de I’information sur le site internet et refonte / créations de certaines
rubriques
o mise en place d’un portail documentaire a destination du public
- Recensement des structures ressources spécialisées TSA en Alsace pour enfants, adolescents et
adultes
- Amélioration de la communication interne au CRA.

ANNEXE : RAPPORT ANNUEL STANDARDISE D’ACTIVITE
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