SESAME

autisme

mi72010 Bulletin de Sésame Autisme Nord Pas-de-Calais

Edito Claudie a 'honneur

Le théme choisi pour I'exposé de début de I'AsdémliGéné-
rale du 4 juin 2010 montre bien les interrogatisoslevées pour
nos associations, par le contexte actuel des émotuadminis-
tratives aggravé par la crise financiére. Cela nmugnera a
développer nos efforts afin de participer aux inség consulta-
tives de 'ARS, des départements et de la Régiéntegtvailler a
I'élaboration d’'un CPOM et la reconnaissance d'uég& So-
cial.

La ténacité des bénévoles de I'Association etafeds d’éta-
blissement a permis au cours des années de metplaee de
nouveaux projets afin d'accueillir les personndsietes d'au-
tisme dans le souci de leur bien-étre et de leatuéen. Cette
situation administrative et politique nouvelle vaus demande
de prendre des engagements plus diversifiés, bdigda des
modes de prise en charge innovants, de rassemietred
compétences.

Notre engagement associatif se veut toujours aviceedes
personnes souffrant d’autisme et de leur famille.

]

Notre Secrétaire Générale Claudie Bossut a recdi lu
Frangois HOOGE, Preésident. 26 avril la médaille de I'Assemblée Nationale. €ef
distinction lui a été remise pour le dévouementltps’
montre aux personnes handicapées physiques et-menta

—

Dates a retenir les, ainsi qu'aux familles confrontées aux probie fiés
. Lz au handicap, dans sa ville ou elle participe aaxaux
Assemblee Generale de la commission d'accessibilité, & Lille métropuden-

munauté urbaine (LMCU), au département ou elle est

Vendredi 4 juin 2010 a 17 h au CREAI 56 bd| | active au sein du comité consultatif des besoitess-
Montebello a Lille té par le handicap, au sein d'Eurométropole, (LMgU
les régions de Courtrai et Tournai) ou elle pgrécacti-

Avec un exposé de Monsieur Francis Calcoen vement au forum, au conseil de développement trans-
' frontalier médico-social, et a l'association Sésane

Président de I'URIOPSS : tisme.
"Quels enjeux pour les associations dans le| ré-
forme de I'Etat avec les ARS (Agences Régiona- Je cite la Voix du Nord

les de Santé) et la RGPP (Réforme Générale|des . .
Politiques Publiques)" « Trois engagements pour un emploi du temps aeroup

le souffle. Une implication totale pour une Roncgao
L . qui vit a 100 km/h.... On en oublierait presque décpr
La commission Familles ser que cette retraitée de 'Education nationaigesaus-
si une fois toutes les deux semaines a Arras asedor

La commission Familles a organisé le 19 ma MDPH....Pour Claudie Bossut, la distinction est né&rit
au Foyer Oméga pour les parents et tuteurs un| | Méme si elle n‘aime pas beaucoup les honneursfasJe
) - .| » cela par conviction, pas pour me montrer, » « Qotie
g.roqp.e de pa‘lro,le sur « I Orga}nlsqtlon des soins a daille, je la dois & tous ceux qui travaillent aveci »,
l'intérieur et a I'extérieur des établissements ». tient & affirmer cette Roncquoise qui n'a pasdicou-
Cette réunion avait pour objectif de poser les | rir pour le bonheur des autres. »
guestions qui seront débattues lors de la rencontre
ouverte a tous qui aura liée126 novembre a La

Bassée.

GhislaiMeillier




Le colloque du 26 mars 2010 a Toulouse
de la Fédération Francaise Sésame Au-
tisme.

Cette année, c’est le théme du soin qui a été dgpélau
colloque annuel de la Fédération : « Soigner etgne soin
de la personne autiste ». Ce colloque et I'A Gaysuivi ont
été organisés de main de maitre par I'Associatiésafie
Autisme Midi-Pyrénées et notamment son past-Praside
Jean-Louis Agard (également vice-président de tEFfation
ainsi que de I'ARAPI) et la nouvelle présidenteaddte as-
sociation régionale. Qu'ils en soient remerciés.

Des intervenants de qualité sont venus exposeédassité
du soin et de la recherche du bien-étre pour nfasen

Tout d’abord, le Professeur Jean-Philippe Raynauérat
méréles troubles somatique®ssociés a l'autisme

- L'épilepsie pour 20 a 25 % des personnes souffrant de
Troubles Envahissants du Développement avec umneisq
plus élevé pour les filles et chez les personne®Ilau70 |
cette maladie suscite beaucoup de crainte chgzalests et
I'entourage et altére la représentation socialpe@dant des
progres certains ont été faits dans les traitements

- Les déficiences sensoriellesisuelle, auditive dont I'éva-
luation précoce est primordiale étant donné la deritg de

la prise en charge.

- Les maladies génétiguesjui peuvent étre diagnostiquees
tels le Syndrome de Rett (prévalence 1/10 000ataint les
filles et entraine un retard mental voire un pohdieap, le
syndrome de I'X fragile (10 % chez les autistes),synt
drome de Bourneville, le syndrome d’Angelman, lauiddi-
bromatose de type 1, le syndrome de Prader Willi...

- Les maladies métaboligue®hénylcétonurie, Métabolisme
de la créatine, etc... qui peuvent provoquer desamakH;
tions, du retard mental, des troubles somato-fonogls...
L'existence de ces pathologies a bien entendu desée
guences pour la personne et doit donc étre priseompte
par des cliniciens mais aussi au sein de la strectans les
soins, la pédagogie et la socialisation.

Le Professeur Christian Schaal a préséggétroubles psy-
chiatriques dans l'autisme Ces troubles aggravent le han-
dicap car le dynamisme de la personne en est @lifférils
nécessitent pour 70 % des cas des traitements qisypbs.
40 & 70 % des autistes ont des troubles psyaliatsice qui
entraine I'exclusion, la surmortalité et demandecddes
structures d’accompagnement renforce.

Ces troubles peuvent étre :

- des troubles de I'humeydépression, troubles bipolaires,
dysthymie, manies...). lls entrainent souvent desrautila{
tions. Les ruptures peuvent provoquer ces trouthéeshu
meur.

- des troubles anxieuxphobies, TOC, panique, troubles de
I'attention.

- des troubles psychotiquagont le diagnostic est parfois
confondu avec la schizophrénie.

Ces troubles constituent un sur-handicap d’'ou leessité
d’'informer les parents, de former les professiosingbur
maintenir ou restaurer les compétences de la peeson

En raison de ces déficiences et de ces maladiestispres e
psychiatriques, il faut se poser la questiontdiitement
médicamenteux. Celui-ci est surtout constitué de médi
ments psychotropes ou antipsychotiques. Le Prafe
Christophe Langon et le Docteur Saravane préconises
prise en charge globale en concertation de touprefes-
sionnels afin d’apporter une amélioration dansttesbles
(automutilation, agressivité...) Cependant, il fautrmire
garde aux effets secondairegrise pondérale, sédation, d
kinésie, maladies cardio-vasculaires, troubles rga
intestinaux, syndrome métabolique amenant obésyger-
tension... Un bilan médical initial est indispensaflec ur
bilan médical de suivi afin d’évaluer les factedesrisque e
les effets secondaires qui sont souvent facteudodieur.

La sensation de la douleentraine chez la personne aut
des cris, des troubles du sommeil, de I'agressidiéd’auto-
mutilation, des explosions violentes... I'entouragmilial et
professionnel doit donc en cas de troubles du cot@ment
s’interroger sur la possibilité d’'une douleur.

Le Professeur Lemay a rappéé fonctionnement autisti-
que lié aux circuits neuronaux différents chez l'aigti®t
donc la nécessaire adaptation de I'entourage. ligstes on
de la difficulté a accueillir les nouveautés, aseasbler tou
tes les informations des 5 sens d’'ou déficit cagnit faut
donc retrouver le contact et encourager par dewesjgde
gestes. Leurs représentations mentales sont éksgne |z
vraie signification d’ou des distorsions cognitivels faut
donc les rassurer et corriger. La lenteur pouimfsmations
de s'effacer du psychisme chez un autiste provamaeems-
prise des schemes et limite donc sa créativit@aequisition
de nouveautés. Quand il y a plusieurs stimuli,tise a une
sensation d'envahissement. Il a des difficulté<diderimi-
nation visuelle et auditive, de généralisation, pienifica-

tion, d’'attention. Le Professeur Lemay a insistélawnécest

sité d’'une prise en charge adaptée a ce foncticeneparti-
culier avec des professionnels formés.

Ces personnels doivent étre adaptés aux différpaigisula-

rités de la personne autiste : déficits sensonisigchiques ...

ainsi ressort le réle de I'orthophoniste, de I'dtgwapeute
du psychomotricien, du psychologue, du psychiatre..

Suite page 4

Jean-Louis Agard
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Point d’actualité sur nos projets La Journée Eurorégionale de 'ARAPI

L'extension du Terril-Vert : le permis de cons-| Le 23 avril s’est déroulée a Tournai la Journée E
truire de I'extension (8 places d'internat + 2 j@isc| rorégionale de I’Association pour la Recherche| su
d’accueil temporaire et 10 places d’'accueil de)jpt 'Autisme et la Prévention des Inadaptations sur e
a été signé. Les appels d'offre aupres des entie|théme « Quelle qualité de vie pour les adultes ave
ses se feront en mai-juin pour débuter les trave autisme ? »
en septembre 2010.

En premier lieu fut posée la question du diagnast
L'IME d’Annoeullin  pour adolescents : toutes le 'age adulte : « Le diagnostic inscrit le sujet slaon
démarches ( accord avec la ville, choix du mailtrouble, le trouble dans une prise en charge, iepr
d’'ouvrage délégué, mise au point définitive | den charge dans la spécificité autistique, la parson
plan, emprunt, permis de construire ) sont en phi dans une perspective de vie entiére », il redymamis
terminale. redonne du sens et permet d’interpeller les poksy

Le Foyer Val de Gohellepour autistes vieillissants Aprés deux témoignages de parents sur I'entré
. apres de nombreuses négociations avec le Con dans la vie adulte, une québécoise a présentatia/ p
Geéneral 62 , le budget a été revisé pour corresp que du « PLAN de Services Individualisés », qui as
dre aux exigences des financeurs. L'arrété de fin: sure la pertinence, la cohérence et la continuit2 d
cement pourrait étre signé fin juin. Les démarch soutien a la personne.
avec la ville et les banques sont en cours.
L’étude de I'emploi du temps réel des adultes; me
La reconstruction d’Omega: compte tenu du co{it née dans plusieurs établissements spécialisésafsanc
des travaux de restauration des batiments existal et belges, a fait ressortir la distance entre psog
il a été décidé en accord avec le bailleur etiles|réalisations, ainsi que la distorsion entre legréy
nanceurs de construire de nouveaux locaux sur|ciations des personnels et des familles, et aguélli
autre site. L’acquisition du terrain est en bonoey | la nécessité de poursuivre ce type de recherche.
dans une commune proche d’Herlies. Le chant
pourrait étre réalisé en 2013. Une étude historigue des modeéles d’organisation
des services pour adultes a montré I'évolution @epu
Le Siege social Le Conseil Geneéral 62 qui doille Moyen Age, de I'hospice a la prison, puis adtin
instruire la demande de siége ne pourra donner| tution pour aboutir & la fin du siécle dernier aex-
avis que dans le cadre d'un CPOM qui commerice vices et aujourd’hui aux supports destinés a lditgua
a étre discuté en juin 2010 ; cela nécessiterd (de vie en société de la personne avec autisme.
réorganisation de I'association.
Enfin I'exposé d’'un systeme mis au point dans 'O
Claudie Bossut et Ghislaineiléer | |regon a décrit une démarche basée sur la noti@a d’a
tivité significative plutét que sur la notion dencpé-
tence, les plans de soutien étant élaborés a padir
besoins et des préférences.

La collaboration de chercheurs et de praticiess v
nus d’horizons divers, tous également passionnant
inscrits dans des systémes sociaux différentssaéls
la richesse de cette journée.

hi€aine Meillier

Réunion du 19 mai de la commission Familles



Le colloque de Toulouse (suite)

Enfin, a été soulignda mission du médecin généraliste et le suivi degigs par I'équipe infirmiere des
établissements en collaboration avec I'équipe éiliecaCela passe par :
- une observation journaliére (grille d’observajipar tous les personnels
- le diagnostic par le médecin, les soins parriéeniers du foyer
- 'orientation vers un spécialiste si nécessaliey la nécessité d’avoir des praticiens référents
connaissant l'autisme
- la préparation de I'acte médical avec le résidenxplication orale étayée si besoin de pictograsim
pour dédramatiser et rassurer
- la présentation a la famille ou représentantaugdtéléphone, écrit, rencontre)
- 'encadrement des soins par la prévision etliétation de protocoles
- le partenariat avec les personnels de santéé&sfiospitalisations d’ou la nécessité de conventio
avec un centre hospitalier
- I'inscription du chapitre « soins » dans le ptaj@&tablissement et le projet individualisé.

La conclusion apportée par Monsieur Marcel Héraulittiré I'attention sute_« prendre soin_»(le
« care ») ; cela concerne I'hygiéne corporelle esttimentaire, I'alimentation équilibrée avec pafde
régimes appropriés aux pathologies, le confortiées de résidence (literie, sanitaires, propreig espa-
ces de vie, personnalisation des chambres...), i@bt@ voire I'empathie d’'un personnel formé...

Uy

Claudie Bossut

Actes du Colloque 2010, en vente a la Fédératidhg ).

Pour mémoire les actes du colloque 2009 sur « deeplles méthodes éducatives a la lumiere des sannai
sances récentes sur I'autisme » sont aussi didesralda Fédération ( 13 €)
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Je soutiens l'action de Sésame Autisme et je voussaérepar chéque bancaire/postal a l'ordr&ésame Autisme Nord-
Pas de-Calaisin don de
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