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A Les trois derni res expertises collectives Inserm en psychiatrie ont mis au
premier plan de liactualit® une proc®dure d®j" ancienne diaide " la d®cision et
pos® la question de leur ad®quation aux sciences cliniques.

Les discussions passionn®es qui ont accompagn® leur publication ont fait
appara’tre le d®calage quiil peut y avoir entre liobjectif de liexpertise, une ¢ aide
" la d®cision € reposant sur la pr@®sentation de ¢ li®tat du savoir scientiyque et
de ses incertitudes € et le sentiment diun grand nombre de cliniciens que leur
exp@rience et la culture de leur communaut® scientiyque ne sont pas prises en
compte.

Pour une part, cette perception tient ~ la difycult® de cette communaut® et de
bien diautres de saisir le positionnement particulier de ces expertises par rapport
" diautres formes diaide " la d®cision et " une absence diinformation sur le
contexte dans lequel elles ont ®t® cr@®es, la nature de leur m®thodologie et de
leur proc®dures. Un article de ce num@ro r®pond ** ces questions.

Mais pour une autre part, et ciest sans doute liaspect le plus important sur lequel
il conviendrait diavancer, clest la question des donn®es recueillies et prises en
compte dans les recherches destin®es ~~ d®ynir le savoir dans le champ de la
psychiatrie mentale, de leur analyse et de leur organisation, qui a ®® pos®e.
Ciest-""-dire, ynalement des mod les du fonctionnement de llhumain dans son
contexte social et de la place qui est reserv@®e " sa r@alit® psychique, " sa prise
dans le langage et =~ ses motivations dans la conception des connaissances
scientiyques.

Doit-on consid®rer pour autant que les cliniciens niont rien ** apprendre des
®tudes qui sont analys®es et pr@sent®es dans les expertises collectives ?
Certainement pas. Au del” de leurs limites, qui devraient °tre clairement
pos®es, en particulier quielles ne peuvent d®couvrir ou r@vRler que ce qui a ®t®
constitu®, clest-""-dire publi®, elles apportent incontestablement un ®@clairage "
des pans entiers qui ®chappent "~ liexp®rience individuelle ou ** celle de nos
petites communaut®@s.

Ce probl me est crucial. Nous pensons quiil ne pourra avancer quien r@duisant
le foss® qui existe entre chercheurs et cliniciens, foss® qui tient pour une part
essentielle " liabsence de v@ritables partenariats dans li®laboration et le suivi
des projets, ce qui suppose ®videmment que des recherches, directement
associ®es " la clinique, soient d®velopp®es et donc que des budgets leurs
soient attribu®s.

Sortirons-nous un jour de cette tendance permanente  situer la recherche
dans une sorte diid®al, alors quielle devrait °tre une pr@occupation concr te
permanente tant des cliniciens que des d®cideurs ? A




Nous partons de deux articles de r@ference [1, 2] qui appor-
tent des r®ponses pr@cises aux principales questions que
chacun se pose au sujet du cadre des expertises collectives.
Dans un second article, nous aborderons plus directement les
questions m@thodologiques quielles posent en psychiatrie et en
sant® mentale.

1. Dans quel contexte les expertises collectives ont-
elles ®® mises en place et comment se definissent-
elles ?

Les expertises collectives ont ®® con-ues dans les ann®es
1990, dans le contexte de liaffaire du sang contamin®, les
politiques faisant valoir que leur responsabilit® ne pouvait °tre
engag®e quien ¢ connaissance de cause e. Plus recemment,
ce contexte a ®t® " liorigine de la cr®ation de deux agences,
llAgence de s@curit® sanitaire des aliments (AFSSA) et
liIAgence fran-aise de s®curit® sanitaire de produits de sant®
(AFSSAPS), ainsi que plus r@cemment de liAgence sant®-
environnement.

La proc®dure a ®t® exp®riment®e entre 1994 et 1996 en
stappuyant sur les exp@riences proches de ce type de d®marche
(conf@®rences de consensus, centres Cochrane, Technology
Assesment).

Elle est d®ynie comme un processus pluridisciplinaire et
autonome, devant permettre, * la demande diacteurs ayant
une d®cision " prendre, de faire le bilan des connaissances sur
un sujet donn®, dans un d®lai court et de mani re cr@dible, en
leur donnant acc™ s "~ toutes les donn®es disponibles ¢ utiles &,
susceptibles di®clairer leurs d®cisions. La r®ponse fournie par
liexpertise collective de lilnserm est donc clairement destin®e
" °tre int®gr®e " un processus de d®cision mais nien constitue
que li®tape initiale : lianalyse critique et la synth™ se des donn®es
scientifiques et m®@dicales.

2. Comment se situe léexpertise collective par rapport
aux autres modalit®s dbaide " la d®cision ?

- La « consultance » d’experts individuels r®@pond ** un besoin de
comp®tences sp@cifiqgues dans un domaine particulier.

- La conférence de consensus vise =~ d®finir une position
consensuelle dans une controverse portant sur une proc®dure
m@®dicale, dans le but diam®liorer une pratique clinique. Son
fonctionnement est fond® sur liarbitrage diun jury ind®pendant
qui fait la synth se des bases scientifiques pr@®sent®es
publiguement par des experts se rapportant ~~ des questions
pr@definies.

- L'expertise des Agences nationales (AFSSA et AFSSAPS)
a pour but dieffectuer une ®valuation des risques sanitaires
pour des produits sp@cifiques et di®mettre des avis avant toute
d®cision publique. Ce type diexpertise (®laboration diavis) se
situe " une ®tape plus proche de la d®cision que liexpertise
collective de lilnserm.

- Les « conférences de citoyens », qui entrent dans la logique
diexpertise du ¢ deuxi me cercle €, pourraient °tre li®tape
ultime, avant la prise de d®cision, pour ®clairer le d®cideur sur
la gestion des questions complexes. Les citoyens sont plac®s,
suivant une pratique d®mocratique participative, au centre de
processus di®valuation ** forts enjeux diopinion, avec liobjectif
de formuler des accords collectifs. Une seule conf®rence de ce
type a eu lieu en France.

Expertises collectives Inserm :
1. leur cadre en cinq questions

Jean-Michel Thurin

3. Quels sont les champs couverts par liexpertise collec-
tive ?

Les expertises collectives siinscrivent dans trois grandes
cat®gories de pr@®occupations prospectives : pr®vention et prise
en charge des probl mes de sant® publique ; connaissance et
®valuation du risque en sant® ; aide " la d®finition de strat®gies
de recherche et de d®veloppement.

Le champ diintervention de liinserm et la place tenue par
la proc®dure de liexpertise collective se situent clairement
au plan de liexpertise des connaissances scientifiques. Cette
expertise passe par la capacit® " reconna’tre et ©~ mobiliser les
comp®tences n®cessaires, quels que soient leur origine dans le
monde et les supports dans lesquels elles stexpriment (revues
et ouvrages scientifiques, litt®rature grise ....), et " structurer, en
d®but de processus d@cisionnel, un ensemble diinformations
pertinentes sur li®tat des connaissances dans des domaines
interpellant les professionnels de liaction.

4. Quelles sont les ®tapes et les proc®dures diune
expertise collective ?

Saisine. Elle peut °tre faite par les pouvoirs publics ou par tout
autre d®cideur. Elle peut ®galement °tre r®alis®e " liinitiative de
lilnserm, si lilnstitut consid” re n®cessaire diattirer liattention sur
un probl me particulier. La question pos®e est strictement li®e
aux pr®occupations du commanditaire.

Instruction. Ciest une ®tape essentielle dans le processus de
liexpertise pour bien appr®hender la demande formul®e par le
partenaire. Cette ®tape n®cessite plusieurs ®changes entre
le demandeur et lilnserm ayn de bien mettre en ®vidence la
probl®matique. Lilnserm sfassure quiil existe une litt®rature
scientiyque et m®dicale sufysante pour r®pondre ** la question
pos®e et, si cette litt®rature stav re tr s abondante, d®ynir les
aspects qui seront envisag®s dans le cadre de cette expertise.

Mise en oeuvre. Elle implique plusieurs ®tapes :

1. Traduction des questions ®labor®es durant la phase
diinstruction en interrogations signiycatives du point de
vue scientiyque. £laboration de la liste des mots-cl®s
correspondants.

2. Constitution du fonds documentaire, par consultation des
bases de donn®es internationales. Des publications particuli res
(livres, th ses et rapports) alimentent ®galement le fonds
documentaire.

3. Constitution du groupe d’experts. Le premier crit re
de s@lection est un crit re diactivit® scientiyque dans liun
des domaines de liexpertise, appr®ciable au travers des
publications. Le panel retenu doit couvrir li®ventail des
comp®tences n®cessaires pour traiter les differentes approches
scientiyques des questions. Dans les disciplines les plus
importantes, des experts ayant des pratiques compl®mentaires
sont recherch®s. De m°me, pour permettre liexpression du
caract re contradictoire du processus de liexpertise collective,
il est important que differentes ¢ ®coles de pens®e & soient
repr®sent®es au sein du groupe. Un autre crit re important
retenu pour le choix des experts est leur ind®pendance vis-""-vis
du partenaire commanditaire de liexpertise, de tout groupe de
pression m®diatique ou de tout groupe industriel.

4. Planification du travail. Un chemin critique dianalyse est
propos® aux experts en fonction de la bibliographie recueillie et

Pour la Recherche - 2

- Juin 2006



des comp®tences r®unies dans le groupe, ayn de faire ®@merger
les ®®ments de r®ponse aux questions pos®es. Chaque expert
doit compl®ter, si n®cessaire, la base documentaire dans son
domaine. Sur certains aspects particuliers, des sp@cialistes
non membres du groupe peuvent °tre invit®s " pr@senter leurs
travaux personnels ou une synth se dans leur domaine de
compe@tence.

5. Analyse critique et synthese de la littérature. Liensemble de
la litt®rature est r®parti entre les experts du groupe en fonction
de leurs domaines de comp®tences. Chacun a pour mission de
faire la s®lection argument®e des informations pertinentes dans
le champ de la question qui lui est attribu®e et de pr@®senter
cette analyse lors des r®unions o% pratiques et exp®riences
sont ®galement confront®es. Au cours de la r®union de
synth se, les lignes de force, les points diaccord et ceux sur
lesquels il y a d®bat ou absence de donn®es valid®es, sont
d®gag®s ; le groupe propose ensuite des recommandations de
sant® publique et de recherche, le Centre diexpertise veillant
ce que ces recommandations soient faites dans le cadre d®yni
du cahier des charges.

6. Présentation des résultats de I'expertise. Cette pr@sentation
se fait sous la forme diun rapport redig® collectivement par le
groupe diexperts sous la responsabilit® ®ditoriale du Centre
diexpertise collective. Ce rapport est articul® en trois volets
reproduisant le d®roulement de liexpertise : lianalyse rassemble
les differents chapitres disciplinaires (une quinzaine en
moyenne) ; la synth se met en valeur les points marquants de
liexpertise susceptibles diapporter des ®I®ments de r®ponses
aux questions pos®es par le demandeur tout en signalant
les inconnues et incertitudes dans certains domaines ; les
recommandations sont d®clin®es en propositions diactions sur
la base des donn®es acquises et en projets de recherche pour
liacquisition de nouvelles connaissances.

Sauf exigence de conydentialit® du demandeur, les rapports
sont rendus publics " travers deux modalit®s : la publication
diun ouvrage et une conf@rence de presse. Dans les deux cas, il
sfagit clairement de rendre compte du travail diexpertise r@alis®
(m®thodologie et r@sultats) et non di®noncer des mesures quiil
revient au d®cideur de prendre.

5. Quelles sont les retomb®es attendues diune exper-
tise collective ?

Sur les politiques de santé. Liexpertise collective a notamment
contribu® au d®veloppement diactions et de programmes
nationaux de pr®vention.

Sur les orientations de recherche. Les recommandations
scientiyques ®nonc®es dans les rapports diexpertise ont souvent
servi de base " la d®ynition de nouveaux contrats de recherche
avec les divers partenaires de lilnserm (laboratoires diindustrie
pharmaceutique, DGS, MGEN...). Par ailleurs, lilnserm prend en
consid®ration dans ses differents appels dioffre et ses actions
coordonn®es th®matiques, les recommandations de recherche
des expertises collectives des domaines concern®s.

Sur la diffusion des connaissances. Les ouvrages diexpertise
collective publi®s aux £ditions Inserm (plus diune cinquantaine
depuis 1994) permettent diinformer la communaut® scientiyque
et m®dicale, les professionnels de sant®, les enseignants et
les ®tudiants, ainsi que, dans une certaine mesure, le grand
public.
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Comment se procurer les expertises collectives ?

De nombreuses expertises sont publi®es sous la forme diouvrages.
Elles sont aussi t®l@chargables " liadresse suivante :
http://www.inserm.fr/fr/questionsdesante/mediatheque/expertises/

Parmi elles :
- Troubles des conduites chez lienfant et liadolescent (2005)
- Psychoth@rapies. Trois approches ®valu®es (2004)

- Troubles mentaux. D®pistage et pr@®vention chez lienfant et
lfadolescent (2002)

- Suicide. Autopsie psychologique, outil de recherche en pr®vention
(2005) et ®galement les expertises sur le Tabac et le Tabagisme (2003,
2004) liAcool (2003), le Subutex (1998) et liEcstasy (1997).

Chacune de ces expertises est ®galement accessible ** partir des sites
http://www.psydoc-france.fr/ et www.techniques-psychotherapiques.org/

Une réunion exceptionnelle du Comité d’Interface
Inserm / psychiatrie a eu lieu le 19 mai 2006

A Introduite par C. Br@chot et engag®e par un large tour
de table, cette r@union a permis de recueillir les principales
propositions pour adapter la proc®dure de liexpertise collective
aux particularit®s de la sant® mentale et d®terminer les actions
““mener en aval de liexpertise, de fa-on " faire avancer le d®bat
sur le trouble des conduites de mani re constructive.

Concernant la proc®dure de liexpertise collective, il est
propos® :

- de faire relire liexpertise par differents acteurs du champ
concern® par liexpertise et de joindre au texte de liexpertise les
differents points de vue exprim®s ;

- diassocier des sp@cialistes des sciences humaines et
sociales, notamment des sociologues, aux differentes ®tapes
de la proc®dure ;

- di®dicter des recommandations particuli rement prudentes,
non prescriptives, lorsque les donn®es scientiyques analys®es
par liexpertise sont fragmentaires et lacunaires, comme ciest
tr s souvent le cas en psychiatrie et en sant® mentale.

Concernant les actions "~ mener en aval de liexpertise, il est
propos® :

- de mettre " disposition sur le site psydoc-france liensemble
de la litt®rature scientiyque utilis®e pour la r®@daction de
liexpertise. Cette base de connaissances sera enrichie par des
publications compl®mentaires.

- de mettre en place des recherches cliniques impliquant des
®quipes Inserm et des ®quipes cliniqgues pour r®pondre " des
questions scientiyques pr@cises, notamment celles identiy®es
par liexpertise collective.

- diorganiser une journ®e scientiyque consacr®e aux
¢ M@thodes di®valuation de liefycacit® des psychoth@rapies €. Le
principe de cette journ®e avait ®® arr°t® par le comit® diinterface
Inserm-Psychiatrie en d®cembre 2005, suite "~ la publication de
liexpertise collective sur liefycacit® des psychoth®rapies. Un
comit® de pilotage a ®t® constitu®.

- de mettre en place un comit® de pilotage pour organiser
la conf@rence sur le Trouble des conduites. Cette conf@rence
se tiendra yn octobre T d®but novembre 2006. Elle r®unira
llensemble des acteurs concern®s. Elle aura pour objectif de
faire un ®tat des lieux des pratiques fran-aises en mati re
de diagnostic, de traitement et de pr®vention du Trouble des
conduites, et diengager un d®bat autour diun nombre limit® de
guestions (4 " 5), identiy®es " partir diun questionnement clinique
(annonce p8). Les actes de cette conf®rence seront publi®s.

En conclusion de cette r®union, Christian Br@chot a soulign®
le caract re ®volutif, non yg®, des propositions diune expertise
collective et liimportance du d®bat qui doit avoir lieu, en aval,
avec tous les acteurs concern®s pour r®pondre, de mani re
aussi compl te et nuanc®e que possible, aux questions pos®es
par la sant® mentale. A
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au « Livre Vert »*

La FRd@ration Fran-aise de Psychiatrie (FFP) qui rassemble
toutes les soci®t®s scientifiques de la discipline est ™ ce titre
particuli rement concern®e par la consultation publique lanc®e
par la commission europ®enne "~ propos de la sant® mentale.
Elle a d®cid® de se saisir elle-m°me " d®faut di°tre interrog®e
par les pouvoirs publics.

La FFP a donc particip® " la soir®e publique organis®e par la
Maison de I'Europe et suscit® au sein de son Conseil diAdmi-
nistration un d®bat relay® dans ses associations membres.

La F®d®ration, au terme de cette consultation interne, sou-
met ses reflexions et ses propositions en reprenant liintitul® des
questions pos®es dans le Livre Vert.

1. Quelle est liimportance de la sant® mentale de la
population pour les objectifs strat®@giques de liUnion
europ®enne, tels quiils sont ®honc®s au chapitre 1 ?

La FFP pr@conise une prudence dans la recherche des indi-
cateurs de sant® mentale en proposant de les definir en terme
positifs et en demandant quiils soient au service diune organi-
sation facilitant la sant® mentale groce =~ un acc s aux pres-
tations compensatoires, (financi res et mat@rielles, conditions
de vie) (®ducative, culturelle, sanitaire), groce ~* des mesures
suppl®mentaires pour les populations qui en ont le plus besoin
et qui ont plus de difficult®s pour y acc®der.

La pr®vention, lorsquielle si®carte de sa vision positive pour
la recherche diindicateurs doit stinterroger sur les effets n®ga-
tifs et d®I®t res diune action qui viserait avant tout li®radication
des manifestations sans prendre en consid®ration les condi-
tions di®mergence.

La sant® mentale combine les politiques sanitaires et
sociales afin de d®velopper la pr®vention qui tient compte des
differentes composantes oeuvrant ~~ son maintien et emp®°-
chant liapparition de lienvers de la sant® mentale, ciest-"-dire
les pathologies mentales. La politique de sant® mentale inclut
dans ses dispositions la pr®vention (primaire, secondaire et
tertiaire) des pathologies mentales. Les trois niveaux sont ™~
consid®rer pour liindividu, la famille, le groupe social.

La pr®vention primaire inclut liappr®ciation des besoins de
soin, la pr@®vention pr@coce des affections, le d®veloppement
des r@ponses “” ces besoins et les conditions diacc™ s aux soins
sans se limiter *~ une politique sociale g®n®rale.

Les pr@ventions secondaire et tertiaire recouvrent les objec-
tifs de la psychiatrie fran-aise de nature communautaire. La
sant® mentale peut laisser place *° liapproche des troubles
mentaux et ** leurs cons®quences (handicaps, incapacit®s,
d®savantages sociaux) qui doivent eux aussi °tre pris en
compte.

La FFP est attach®e " la notion de continuit® entre les diff®-
rentes ®tapes de la sant® mentale et * liarticulation entre les
acteurs et les dispositifs respectifs.

La FFP questionne liabsence dbarticulation entre la sant®
mentale, telle quielle est ®nonc®e dans le Livre Vert, et la
psychiatrie. La FFP est particuli rement attach®e " la conti-
nuit® qui doit exister entre sant® mentale et psychiatrie, elle
demande que cette notion figure dans le texte.

La pr®vention primaire de la sant® mentale serait plus du
ct® de la construction sociale, pr®vention des in®galit®s
sociales int®grant les besoins de soin et leur accessibilit®. Les
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pr®ventions secondaire et tertiaire concernent liorganisation
des soins, leur accessihilit® et leur dispensation (maillage des
structures ambulatoires ou dihospitalisation de proximit®) avec
la prise en compte de la dimension sociale. Liune et liautre doi-
vent consid®rer liaspect populationnel et liaspect individuel. La
continuit® entre les differentes @tapes, sans °tre syst®matique,
est un ®l®ment fort ** prendre en compte.

La pr®vention ne peut r@duire la part donn®e au soin qui est
" pr@®server et ame®liorer au niveau europ®en.

2. LiRlaboration diune strat®gie communautaire globa-
le sur la sant® mentale apporterait-elle une plus-value
aux actions actuelles et celles envisag®es ? Les priori-
t®s d®finies au chapitre 5 sont-elles pertinentes ?

La pr®vention est =~ promouvoir en pr@®servant, d®veloppant,
un dispositif de soin de qualit® et accessible.

La FFP souhaite que le vocable ¢ mauvaise sant® men-
tale & ne soit pas maintenu. Elle pr®f re maintenir le concept
de sant® mentale, de pathologie mentale et de manifestations
psychopathologiques.

La FFP est favorable ™~ un programme de soutien de la
recherche clinique en psychiatrie par liEurope.

La FFP alerte la commission europ®enne sur le risque
diabandon de moyens suffisants d®di®s " la psychiatrie au pro-
fit de la pr@vention sous forme de programmes cibl®s choisis
sous la pression de priorisations li®es " liactualit® ou politiques
sans quiil y ait superposition ®vidente avec les besoins des
populations concern®es.

La pr®vention est donc " promouvoir en maintenant en paral-
["le un dispositif de soin de qualit® et accessible.

La confrontation et ltharmonisation de certaines mesures
sont une voie possible d s lors que la sp@cificit® de la d®mar-
che reste possible au sein de chaque pays.

La FFP ne soutient pas le concept de mauvaise sant®
mentale qui est source de confusion et de discrimination
possible.

La recherche clinique est ™ choisir comme axe essentiel.

3. Les initiatives propos®es aux chapitres 6 et 7 per-
mettent-elles de favoriser la coordination entre Etats
membres, de tenir compte de la sant® mentale dans les
politiques li®es ou non " la sant®, et dans les actions
engag®es par les parties prenantes, et diinstaurer des
liens plus ad®quats entre recherche et action dans le
domaine de la sant® mentale ?

Il nous appara't que le Livre vert ne prend pas suffisamment
en compte liampleur de la toche ** li®gard des programmes
de sant® mentale qui devraient inclure la volont® politique des
®tats membres " r@duire les in®galit®s, " privil@gier liam@liora-
tion du niveau de vie et de la sant® des citoyens.

La notion de liens niest jamais abord®e dans le Livre Vert
et la FFP le regrette car ciest un d®terminant essentiel et
parfois constitutif de li®mergence de certains troubles. La FFP
demande que soit abord® le traitement du lien social. Une poli-
tique sociale doit prendre en compte cette possibilit® de nouer
des liens durables. Ciest une politique de quartier, de pr®sence
bienveillante, diaccompagnement, de lieux de partage.

La FFP alerte la commission europ®enne sur la transforma-
tion de sympttmes en troubles sous la pression frequente de
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lobbies quiils soient financiers ou de groupes de personnes
constituant peu " peu des entit®s quiils veulent voir reconna’tre.

La FFP rappelle que seule la clinigue autour diune rencon-
tre duelle permet dieffectuer un diagnostic de pathologie. Les
m®thodes autres sont ©° m°me de d®@pister globalement des
tendances mais pas des besoins sp@cifiques.

La FFP souhaite que la violence comme manifestation com-
portementale ne soit pas utilis®e comme indicateur.

La FFP pense que le choix des techniques de soins ne doit
pas °tre pr@cis® dans ce document.

La FFP souhaite que dans les pr@conisations, les personnes
atteintes de troubles graves et durables ne soient pas oubli®es.
La r@insertion et la d®sinstitutionalisation sont des th- mes forts
mis en avant avec la libert® et la dignit®. Autant de positions
®thiques auxquelles la FFP adh re profond®ment. La FFP
demande une grande vigilance pour que la d®sinstitutionalisa-
tion ne sfassocie pas " une disparition des r®ponses sanitaires
et sociales adapt®es ** ce groupe, que celui-ci ne disparaisse
pas de la sp@cification de lioffre de soins et quiil ne tombe
pas dans des univers asilaires qui ne seraient plus sanitaire
mais m®dico-sociaux ou familiaux ou pire que ce groupe vive
un abandon dans la rue avec chute dans une pr@carit® tr s
dangereuse (tant sur le plan psychique que physique). La FFP
demande que la solidarit®, facteur de liens structurants, reste
un objectif important dans les pr®conisations.

La FFP pr®conise de soutenir une politique de pr@vention et
de soin, les deux ne pouvant °tre d®connect®s.

Les futurs parents, les enfants et les adolescents sont ™
entourer. La souffrance psychique est assez caract@ristique
chez les adolescents et les jeunes adultes, la distinction entre
le normal et le pathologique est particuli rement complexe.
Clest pourquoi la pr@vention passe par le d®veloppement de la
p®dopsychiatrie.

La FFP pr@conise la mise en place diun dispositif diacc™s
aux soins disponibles et gratuits, de programmes de d®pistage
et dlaccompagnement vers les soins, notamment pour les ado-
lescents et les jeunes adultes ainsi que des articulations orga-
nigues entre dispositifs diinsertion gouvernementaux ou non
gouvernementaux et dispositifs de soins psychiatriques.

La FFP souhaite que les r®ponses sanitaires psychiatriques
soient soutenues, r®flechies et adapt®es " ce groupe (d®tenus),
que les moyens soient mis afin de lutter contre une discrimina-
tion dans liacc™s au soin.

La FFP demande que soit inclus au chapitre 6 un paragraphe
suppl®mentaire " la suite du 6-2 qui serait intitul® :

¢ Am@lioration de liacc™ s aux soins psychiatriques en facilitant
lfarticulation entre sant® mentale et soins psychiatriques é.

La FFP demande que soit not®e la n®cessit® de moyens
suffisants pour les dispositifs de soins.

La formation : quiil stagisse du personnel m®dical ou non
me@dical, llame®lioration de la sant® mentale dans ses volets de
pr®vention et de soins est tributaire du niveau de formation des
personnes en charge de ces domaines. Ceci I®gitime un effort
budg®taire particulier de la communaut® et des ®changes diin-
formation et de circulation de personnes ** m°me de mettre en
commun leur exp®rience. La formation des psychiatres doit °tre
de qualit® et porter sur le domaine quiils devront assumer, de
la pr@vention " liinsertion, en passant par la formation " li®la-
boration diun diagnostic, la formation ** la psychopathologie qui
int gre la formation " la psychoth®rapie (suivant la maquette de
formation r®@alis®e par la FFP), et la capacit® diorganiser des
soins communautaires, enfin la formation ** la recherche.

La FFP rappelle que liapproche ®pid®miologique est une
m®thode pour appr®hender les besoins en sant® mentale et
la pr@®valence de la pathologie mentale, liappr®ciation des pro-
fessionnels concern®s est ®galement fondamentale car elle se
base sur li®valuation clinique et ne doit pas °tre oubli®e dans

llanalyse. La pr@vention en sant® mentale demande une politi-
que de r@duction des in®galit®s et diam®lioration du niveau de
vie mais aussi un traitement du lien social. Une pr®vention de
qualit® est une pr@®vention qui respecte la continuit® des soins,
qui facilite leur acc s par une destigmatisation du fait psychia-
trique, qui organise liarticulation entre les differents temps de
lfaide et du soin, simplifie leur compl®mentarit® sans pr®coniser
une exclusion de liun par rapport =" lbautre.

La FFP demande une am@lioration de liacc s aux soins psy-
chiatriques par facilitation de liarticulation entre sant® mentale
et soins psychiatriques, des moyens suffisants doivent °tre mis
" disposition.

La FFP soutient une politique visant ** d®velopper la psychia-
trie et une r®ponse sp@cifique pour les jeunes enfants et ado-
lescents et pour les personnes Og®es. Elle est particuli rement
pr@occup®e par la pauvret® de la pr@®vention et des soins offerts
aux d®tenus (dont les conditions diincarc®ration).

La formation des professionnels " la sant® mentale demande
des moyens avec un volet sp®cifique permettant liatt®nuation
des craintes envers les malades mentaux qui conduisent par-
fois m°me " leur rejet.

Paris, le 15 mai 2006

* Livre vert. (2005). Am®miorer la sant® mentale de la population.
Vers une strat®gie sur la sant® mentale pour lilUnion europ®enne.
Bruxelles

La Fédération Francaise de Psychiatrie
organise les 25 et 26 janvier 2007 une
Audition Publique sur le theme

« L'expertise psychiatrique pénale »

Elle bénéficie du partenariat méthodologique
de la Haute Autorité de santé et de son soutien
financier ainsi que de celui de
la Direction Générale de la Santé.

Elle se tiendra Salle Laroque
au Ministére de la Santé et des Solidarités
14, avenue Duquesne - 75007 Paris

Renseignements et inscriptions :

ffp@internet-medical.com ou par courrier a

Fédération Francaise de Psychiatrie
Hopital Ste Anne - 1, rue Cabanis, 75014 PARIS

tel 0148 04 73 41 - fax 0148 04 73 15

programme disponible sur
http://Iwww.psydoc-france.fr/
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Léaccueil institutionnel des enfants pr®sentant des troubles
autistiques ou apparent®s se heurte, notamment en lle-de-
France, =~ des difficult®s bien connues des familles et des
professionnels et authentifi®es par plusieurs ®tudes ®pid®mio-
logiques ant@rieures.

Liobjectif de la pr®sente ®tude, est diam®liorer la connais-
sance des besoins de la population consid®r®e et dien utiliser
les r@sultats dans la perspective diune planification r@gionale.
Cette ®tude dont il est rendu compte ici succinctement a d®j™
donn® lieu " la publication de deux rapports en 2004 et 2005.

La m®thode adopt®e consiste = suivre sur une p@riode de
cing ans, les parcours, entre les differents lieux de soins et/ou
di®ducation, diune cohorte dienfants pr@®sentant des troubles
de type autistique ou apparent® et diidentifier dans la mesure
du possible les ®ventuelles caract@ristiques differentielles de
ceux des enfants qui font, ou ne font pas, liobjet diune d®cision
de sortie diinstitution ou de changement de modalit®s de prise
en charge.

Les r@ponses que la collectivit® peut apporter " la situation de
ces enfants constituent un r®el enjeu de sant® publique. Dio%
liimportance que chacun des professionnels et administrateurs
concern®s permette, par sa participation = li®tude, que soient
mieux connues les failles et les limites de nos ®quipements et
les ream®nagements  mettre en Tuvre.

La mise en place de li®tude

Apr s la mise en place administrative et financi re de li®tude
par IARHIF et la DRASSIF, la signature diune convention de
partenariat et de recherche avec [IINSERM et liassociation
ACANTHE et la d®signation diun charg® di®tude, il a ®t® proc®-
d® " une phase de sensibilisation des interlocuteurs concern®s,
tant dans le champ sanitaire que m®dico-social ainsi quiaupr s
des partenaires associatifs et administratifs.

La m®thodologie dienqu©te a ®® soumise * ltavis de la CNIL.
Le mat®riel en ®tait constitu® par une ¢ fiche diinclusion e qui
devait °tre remplie par un professionnel connaissant lienfant,
apr s si°tre assur® que la famille ne siopposait pas =~ une telle
d®marche. Dans quelques cas, ci®tait la famille elle-m°me qui
proc®dait " cette inclusion quand il nly avait pas diinstitution
referente.

La d®marche diinclusion dans lienqu©te ®tait volontaire et
d®clarative. Elle devait r@pondre *~ des conditions di®ge (°tre
n® en 1989, 1990 ou 1991), de domicile (famille r@sidant en lle-
de-France) et de diagnostic (correspondre " la cat®gorie 1 de la
CFTMEA, ou "’ la cat®gorie F84 de la CIM10). Il ®tait bien pre@-
cis® quiil ne sbtagissait pas diune recherche ®tio-pathog®nique
sur liautisme mais diune ®tude ®pid®miologique sur les condi-
tions de prise en charge soignante et/ou ®ducative des enfants
diune certaine tranche di©ge et pr®sentant des troubles rep®r®s
comme incapacitants (diorigine autistique ou apparent®e).

Lienqu°te a suscit® diverses interrogations ou r@ticences.
Tout diabord la lassitude de certains devant la r@it®ration des
®tudes dont les conclusions ne sont pas suivies dieffet. Le
caract re nominatif des informations, n®cessaire pour une
®tude de parcours, paraissait comporter un risque de fichage
pour des enfants qui, par ailleurs, ®taient d®j"" pratiquement
tous connus des CDES.

La question du diagnostic siest pos®e ** deux niveaux. Diune
part fallait-il consid®rer que le diagnostic de ¢ dysharmonie
psychotique & (particularisme fran-ais) faisait ou non partie du
champ des TED ; ce fut, I'" encore, lioccasion de rappeler que
liobjectif de lienqu©te ®tait de rendre compte des besoins diac-

Suivi d’une cohorte d’enfants porteurs de troubles
autistiques et apparentés en lle de France de 2002 a

Document de synthése a un an d’enquéte*

cueil institutionnels dienfants porteurs de troubles incapacitants,
et non de se livrer *" un travail de diagnostic differentiel sur les
limites de liautisme. Diautre part et surtout, le fait de faire figurer
le mot autisme dans liintitul® de la recherche a fait se r@veler
parfois quelques difficult®s de communication entre profession-
nels et parents, montrant que le climat dialliance th®rapeutique
et de confiance r@ciproque ne va pas toujours de soi.

€ liinverse, une autre partie des professionnels et les diff®-
rentes associations de parents repr®sent®es en lle-de-France
ont bien accueilli cette enqu©te.

£tat des lieux et constitution de la cohorte

Compte tenu des questions ®voqu®es plus haut, la consti-
tution de la cohorte stest d®roul®e sur 16 mois, de juin 2002 ™
septembre 2003.

La participation a ®® tr s in®gale diun d®partement " liautre,
reflet des differences de mobilisation pour cette enqu©te et
de liexistence ou non de r®seaux fonctionnels en mati re
diautisme.

Les inclusions ont ®t® le fait essentiellement de trois grands
types de structure : 145 enfants ont ®t® inclus par des h1pitaux
de jour, 148 par des centres de soins ambulatoires (108 par
des CMP, 40 par des CMPP) et 144 par des instituts m®dico-
®ducatifs (111 en externat et 33 en internat). & noter que 16
enfants, g®n®ralement sans prise en charge, ont ®t® inclus ™"
la suite diune d®marche directe des familles. Il y a eu, lors de
liinclusion, 20 refus de famille de voir leur enfant figurer dans
lienqu©te.

La cohorte, ainsi constitu®e, compte 495 enfants. Rapport®
" la population de la m°me tranche di©ge recens®e en lle-
de-France, qui est de 437 000, ce chiffre correspond * une
pr@®valence de 11,3 pour 10 000. Compte tenu des differences
importantes observ®es diun d®partement " liautre, on ne peut
consid@rer ce chiffre global comme repr@sentatif de la pr®-
valence des troubles envahissants du d®veloppement dans
la population de la r@®gion. On peut consid®rer toutefois quiil
est repr®sentatif des besoins diaccueil et de prise en charge
de cette m°me population. La taille de la cohorte permet une
exploitation statistique des donn®es recueillies.

La cohorte ainsi constitu®e pr®sente un ®quilibre des trois
tranches di©ge concern®es, et un sex-ratio classique de 3 gar-
-ons pour une fille.

Description clinique de la cohorte

Le diagnostic clinique a fait liobjet diune d®claration en clair.
Nous recensons ainsi 205 diagnostics diautisme typique ou
atypique, soit 42% des enfants inclus. La deuxi me cat®gorie
cit®e est celle des dysharmonies psychotiques, 103 soit 21%.
Viennent ensuite les psychoses d®ficitaires, 62 enfants, soit
13%, les psychoses infantiles ¢ sans autre indication € 50 soit
10%, et les TED 26 soit 5%. On d®nhombre aussi 8 syndromes
diAsperger, 4 psychoses dysthymiques, 6 schizophr®nies infan-
tiles et 2 syndromes de Rett.

Lienqu©te confirme liusage pr®f@rentiel de la CFTMEA, cit®e
314 fois, par rapport ** la CIM10 (110 fois) et le DSMIV (30 fois).
Surtout, les fiches diinclusion font appara’tre un m@susage fla-
grant des outils de diagnostic standardis® qui ne sont cit®s que
30 fois (et encore avec quelquefois une confusion avec un ins-
trument de bilan comme le PEP).

Autour du diagnostic, quelques particularit®s peuvent °tre
signal®es. Une pathologie organique associ®e est retrouv®e
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dans 29% des cas, mais seulement 13% di®pilepsie, ce qui
est infRrieur aux donn®es connues. & liinverse, sur 167 exa-
mens g@en®tiques effectu®s, 30 cas dianomalies ont ®® dia-
gnostiqu®s, soit 6% de la cohorte, le double de la frequence
habituellement admise. Enfin, la proportion de membres de la
fratrie atteint djun trouble similaire ou proche est de 13%, chiffre
tr s sup@rieur aux donn®es internationales (mais il siagit diune
donn®e purement d®clarative).

La r®partition des modes de prise en charge est peu diff®-
rente de celle des lieux diinclusion. On retrouve ~* ®galit® 28%
dienfants en h1pital de jour et autant en IME externat; 23%
sont suivis en ambulatoire (CMP, CMPP). 6% sont en IME inter-
nat et 1% en hospitalisation =~ temps complet. On doit relever
gque 16 enfants sont d®crits comme sans prise en charge soi-
gnante ou ®ducative, 16 ne font liobjet que diune consultation
mensuelle et ils sont 10 pour qui la consultation est de moins
diune fois par mois.

En ce qui concerne liacc's ~ la scolarit® (distinct des
¢ m@thodes ®ducatives € qui mettent en Tuvre des techni-
ques sp@cifiques au soin de liautisme), on peut retrouver 23%
dienfants non scolaris®s, 27% fr@quentent un ®tablissement
scolaire ordinaire, 31% sont scolaris®s dans le cadre diun @ta-
blissement m@dico-p@dagogique et 16% dans le cadre diune
hospitalisation de jour ou ** temps complet. Bien entendu, ceci
ne fait que situer le cadre diune ®ventuelle scolarisation et nul-
lement sa frequence ou son intensit®.

Il ®tait demand® dans la fiche diinclusion de coter, suivant
une ®chelle de gravit®, un certain nombre diincapacit®s figu-
rant dans la Classification Internationale des Handicaps. Les
items retenus concernaient les domaines du comportement,
de la communication et de la vie quotidienne. Rappelons que
selon IIOMS, liincapacit® est definie comme ¢ la r@duction par-
tielle ou totale de la capacit® diaccomplir une activit® dans des
limites consid®r®es comme normales pour un °tre humain e. Il
ne sfagit donc pas diun diagnostic, mais diun ®tat susceptible
di®volution. La notion de handicap r®sulte de la sommation des
incapacit®s, en nombre ou en gravit®. Bien que la CIH ne soit
pas diusage habituel dans les pratiques cliniques fran-aises,
les items ®taient g®@n®ralement bien remplis, avec peu de don-
n®es manquantes.

Nous trouvons un lien significatif entre le diagnostic et le
nombre diincapacit®s graves : les enfants autistes ou deficitai-
res cumulent 6 incapacit®s graves ou plus respectivement chez
53% et 61% dientre eux, mais seulement 18% dans les cas de
psychose dysharmonique.

De m°me, nous retrouvons 68% diincapacit®s graves chez
les enfants non scolaris®s, pour 39% chez ceux en ®tablis-
sement sp@cialis® et 17% pour ceux ayant acc s =~ un milieu
scolaire ordinaire.

Stagissant des modalit®s de prise en charge, parmi les
enfants suivis en ambulatoire, nous en retrouvons 23% cumu-
lant plus de 6 incapacit®s graves et 51% ayant moins de 2
incapacit®s graves. En htpital de jour, ce sont 40% avec plus
de 6 incapacit®s graves et 47% en IME externat. Quand il y a
h®bergement (IME internat ou hospitalisation "~ temps complet),
ce sont 59% avec plus de 6 incapacit®s graves. On constate
aussi quiun certain nombre dienfants sont sans prise en char-
ge ; parmi eux, 13% ont moins de 2 incapacit®s, 19% en ont
entre 2 et 5 et 68% en cumulent 6 et plus.

Situation de la cohorte apr s un an di®tude

Le suivi de la cohorte ®tait assur® grOce ~~ une ¢ fiche de
situation annuelle & bGtie suivant la m®me architecture que la
fiche diinclusion et permettant de faire mention des modifica-
tions clinigues ou de modalit®s de prise en charge. Cette fiche
®tait envoy®e syst®matiquement ~* toute personne ou institu-
tion ayant proc®d® " une inclusion, " la date anniversaire de
celle-ci. Quand une modification de la situation de lienfant @tait
signal®e, nous adressions une ¢ fiche de mouvement sortie &
afin de pouvoir assurer le suivi de la cohorte

Sur liensemble des sujets de la cohorte, nous avons pu
recueillir 384 fiches de situation annuelles exploitables,

d®compte arr°t® au 15 janvier 2005, soit 78% de la cohorte
initiale. Cette d®perdition est dommageable pour le suivi de la
cohorte.

Si lion consid re diune mani re globale la typologie de la
cohorte au temps T1 (apr s un an di®tude) avec celle du temps
TO (inclusion) il appara’t un certain nombre de tendances ®vo-
lutives, sans bouleversement majeur.

Le sex-ratio reste le m°me et on note une discr te augmen-
tation de la tranche di©ge sup@rieure. Certains diagnostics
ont chang® mais leur r®partition statistique reste la m°me. La
proportion des enfants suivis dans le m®dico-social passe de
21" 29%, alors que la population dih*pital de jour diminue de
28 7 22% et que pour ceux suivis en ambulatoire, elle passe
de 24 7" 21%.

Il niexiste pas de lien significatif entre 1i©ge de la premi re
prise en charge et la nature de celle-ci au temps T1. On ne
retrouve pas non plus de lien entre la formulation diagnostique
et les variables d®mographiques.

Stagissant des incapacit®s, on note une I®g re tendance =
llame@lioration pour liune ou liautre dientre elles, mais sans lien
significatif avec les autres caract@ristiques enregistr®es.

Comparaison enqu°t®s / non enqu°t®s

Parmi les 495 enfants inclus dans la cohorte, la comparaison
apr s un an entre le groupe des enfants enqu°t®s (384) et
celui des enfants pour lesquels il niy a pas eu de r®@ponse (111)
fait appara’tre, sur les donn®es diinclusion, certaines tendan-
ces " prendre en compte. Tout diabord, il y a une plus grande
proportion de r®ponses dans les d®partements ayant effectu®
le plus diinclusions. Par ailleurs, le suivi de lienqu©°te obtient
plus de r®ponses dans le secteur m®dico-social que dans le
secteur sanitaire.

Au niveau d®mographique, la sur-repr®sentation des gar-
-ons diminue.

Au niveau clinique, la r®partition des diagnostics reste la
m°me. Le diagnostic ne semble donc pas *° ce moment de
lienqu©te, le facteur influant sur la non r®ponse. Par contre,
on note chez les enfants enqu°t®s, une plus grande propor-
tion dienfants pr®sentant un nombre plus ®lev® diincapacit®s
cot®es graves.

£volution, apr s un an, des enfants enqu°t®s

Pour liensemble de la cohorte des 384 enfants enqu°t®s
apr s un an, nous pouvons comparer leur nouvelle situation =
ce quielle ®tait lors de liinclusion.

On note une stabilit® globale du pourcentage des differentes
classes diagnostiques mais avec des glissements internes ;
ainsi 80% des diagnostics diautisme se maintiennent mais
seulement 55% des psychoses d®ficitaires se maintiennent en
li®tat et 23% sont dor®navant diagnostiqu®es autistes.

En ce qui concerne la d®ficience mentale cliniquement ®va-
lu®e, on peut relever une I®g re tendance  liam®lioration.

Pour les lieux de soins, la proportion dienfants reste stable
en IME, externat ou internat mais diminue I®g rement dans les
hipitaux de jour. On note que 30 enfants sont sans aucune
prise en charge soignante (dont 7 li®taient d®j" "~ liinclusion).

Sur 95 enfants qui ®taient sans scolarit®, 68 le sont encore,
les autres ayant fait liobjet diune possibilit® diint®gration dont
10 ont int®gr® une ®cole ordinaire.

Li®volution de la cotation des incapacit®s siest le plus sou-
vent faite dans le sens diune r@duction du niveau diincapacit®
gue dans le sens inverse.

Les sorties " liissue de la premi re ann®e

Dans liann®e qui a suivi liinclusion, nous avons recueilli 158
fiches de sortie correspondant ™ des fins ou changements
de modalit®s de prise en charge. Nous comptabilisons 60
sorties dih1pital de jour et 44 fins de suivi ambulatoire pour
25 sorties dIIME externat et 12 diinternat. Pour 67 enfants, le
motif annonc® est dit ir@orientationi ou nouvelle orientationi,
pour 45 ciest la limite di©ge et pour 27, il sfagit diune d®cision
parentale.
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Liorientation souhait®e concerne le m®dico-social pour 88
enfants, et elle est lihpital de jour pour 29 enfants; ily a 5
recherches dihospitalisation ** temps complet, et 2 dihpital de
nuit.

Liorientation souhait®e est r®alisable dans 72% des cas,
essentiellement dans le m®@dico-social, IME externat majoritai-
rement. Liorientation est dite non r®alisable pour 39 enfants, et
cela est rapport® 27 fois au manque de place.

Il faut mentionner quien liabsence de toute solution institu-
tionnelle, ciest le retour en famille qui est liunique issue pour
38 enfants.

Le retour en famille, absence ou pr®@carit® de prise en
charge

Nous abordons ici lienjeu fondamental de cette @tude, la
situation des enfants sans prise en charge.

Ces enfants sont actuellement au nombre de 74 (19,3% de la
cohorte T1) si lion tient compte :

- des 38 sorties sans solution cit®es plus haut,

- des 17 enfants d®clar®s sans prise en charge " T1 et dont 7

dientre eux ®taient dans cette situation lors de liinclusion,

- des 19 enfants qui se pr@sentent " T1 comme " la fois sans

aucune scolarit® et avec une prise en charge ambulatoire

inferieure ou au mieux ®gale " une fois par semaine.

Si nous comparons ces 74 enfants avec les 310 autres cons-
titutifs de la cohorte T1, il appara’t quiil niexiste aucune diff®-
rence sp@cifiqgue en termes de sexe, dioge ou de diagnostic ; il
niy a pas non plus de relation avec les conditions socio-d®mo-
graphiques de la famille.

Par contre, il existe des differences hautement significatives
dans le champ des incapacit®s et des comp®tences instrumen-

tales. Il se confirme ainsi que ce sont les enfants les plus lour-
dement handicap®s qui sont dans la situation de plus grande
pr®carit® au regard des prises en charge soignantes et ou
®ducatives.

En conclusion

€ cette ®tape de notre @®tude, nous pouvons constater
quiaucun ®l®ment anamnestique, nosologique, d®mographique
ou psychopathologique ne semble tenir un rtle d@cisionnel
dans liadmission ou le maintien diun enfant dans telle ou
telle institution. Mais on doit mettre en valeur liimportance des
diverses incapacit®s, sp®cialement celles proches du noyau
autistique ayant trait aux outils de communication et aux trou-
bles des interactions sociales. Significativement, les niveaux
diincapacit® les plus ®lev®s vont de pair avec les formes les
plus centrales de liautisme avec liabsence de scolarit® et avec
la pr@carit® de la prise en charge.

Liexploitation des donn®es recueillies dans cette ®tude nous
fait mettre liaccent sur le nombre et la gravit® des diverses
incapacit®s comme ®I®ments d®terminants des besoins institu-
tionnels de soin et di®ducation de ces enfants. La planification
des moyens " mettre en Tuvre doit prendre en compte cette
dimension cliniqgue du handicap. Cela met en ®vidence la
n®cessaire collaboration des professionnels acteurs de terrain
avec les d®cideurs administratifs afin que les propositions de
cr@ations de places soient en ad®quation avec les besoins ainsi
recens®s.

* Pr@sent® par JP. Th®venot, A. Philippe et F. Casadebaig
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